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1. PREMESSA

Il Disturbo dello Spettro Autistico (ASD) ¢ un disturbo del neurosviluppo. I deficit della
comunicazione sociale rappresentano uno dei due domini che lo definiscono secondo il Manuale
Diagnostico e Statistico dei Disturbi Mentali (DSM-5-TR; American Psychiatric Association, 2022).
Anche 1 comportamenti ristretti e ripetitivi sono tra le caratteristiche chiave di una diagnosi di ASD
(Vivanti, 2022) e rappresentano il secondo dominio indicato dal DSM-5. L’ ASD si caratterizza anche
per costellazioni sintomatologiche tipiche, ma non essenziali ai fini della diagnosi, che rendono
particolarmente gravoso il processo di cura come ad esempio: comportamento distruttivo,
aggressivita fisica e verbale, autolesionismo, necessita di dedicare tempo ed energia verso la
prevenzione di comportamenti esplosivi, alimentazione selettiva, problemi legati al sonno, problemi

di integrazione sensoriale che possono portare ad un sovraccarico emotivo.

L’ASD ha esordio nella prima infanzia e la sintomatologia tipica determina una
compromissione clinicamente significativa del funzionamento adattivo. Come sottolineano Vivanti e
colleghi (2022) le manifestazioni comportamentali dell’ASD sono relate a indici di livello di
sviluppo, come 1’abilita verbale e I’eta mentale. Inoltre, gli autori sottolineano che il modo in cui i
sintomi si manifestano nel corso dello sviluppo puo essere influenzato dalla storia delle interazioni
individuali con I’ambiente (compresi gli interventi) e dall’eventuale presenza di altri disturbi in

comorbidita (Vivanti, 2022).

Nelle persone con diagnosi di ASD, la famiglia ¢ una rete di supporto fondamentale; infatti, 1
genitori sono spesso coinvolti come co-terapeuti nel percorso abilitativo dei propri figli (Burrell &
Borrego, 2012). Ad esempio, uno degli interventi suggeriti dalle linee guida internazionali come le
Linee Guida n. 21 dell’Istituto Superiore di Sanita (2011), le Clinical Guideline CG170 del The
National Institute for Health and Care Excellence (2013) e le WHO Mental Health Gap Action
Program (Keynejad et al., 2018) ¢ il parent training che ha ricevuto una crescente attenzione nel
trattamento dell'ASD (Lichtl¢ et al., 2020; McConachie et al., 2005; Sofronoff et al., 2004) e che si ¢
dimostrato efficace nel potenziare i miglioramenti dei bambini (Anan et al., 2008). Proprio per le sue
caratteristiche neuropsicologiche, I’ASD impatta fortemente sul sistema familiare; in particolare per
1 caregiver la gestione quotidiana risulta particolarmente gravosa, fino a determinare un impatto
negativo sulla loro qualita di vita (QoL; Vasilopoulou & Nisbet, 2016).

Per molti anni, la ricerca sull’ASD si ¢ focalizzata esclusivamente sulla persona con tale
diagnosi; recentemente, invece, la letteratura ha dato sempre maggiore attenzione al contesto di vita,
ai familiari e alle loro esperienze soggettive. In letteratura sono ben documentati gli elevati livelli di

stress, ansia e depressione nei genitori dei figli con ASD associati agli oneri della cura (Vasilopoulou
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& Nisbet, 2016). A riprova degli effetti che la diagnosi puo avere sull’intero sistema familiare, ¢ stato
anche dimostrato che i fratelli di individui con ASD presentano un rischio elevato di difficolta emotive
e comportamentali, oltre che a bassi livelli di QoL (Quatrosi et al., 2023). Percio, considerare I’ASD
da una prospettiva piu ampia, che coinvolga anche le esperienze di vita dei caregivers, risulta
fondamentale per prevenire un aumento del disagio familiare che potrebbe impattare negativamente
sui genitori e sui figli, interferendo sui risultati degli interventi di cura rivolti ai pazienti con ASD
(Osborne et al., 2008).

In questa sede si presentera il lavoro svolto in un progetto di ricerca di dottorato industriale
condotto in collaborazione tra I’Universita di Parma e Fondazione Bambini e Autismo (FBA) Onlus.
FBA é una Onlus riconosciuta dal Ministero della Sanita, attiva da piu di 25 anni, che dispone di
centri in Friuli-Venezia Giulia e un centro operativo in Emilia-Romagna. Tultti i centri possiedono la
Certificazione di Qualita 1SO 9001:2008 (Reg. n. 3986) e tutti i servizi offerti sono in linea con le
Linee Guida emesse dall’Istituto Superiore della Sanita per i Disturbi dello Spettro Autistico. Nel
tempo FBA ha realizzato una rete di servizi integrati in grado di seguire la persona con ASD e la sua
famiglia in modo globale e longitudinale, con una presa in carico che copre I’intero arco della vita.
Sono evitati gli interventi a spot, a favore di servizi integrati, duraturi e calati nel contesto di
appartenenza in modo da sfruttare e ottimizzare le risorse del territorio. La presa in carico prevede la
messa in atto di un progetto educativo-abilitativo personalizzato che comprende: interventi
ambulatoriali individualizzati, generalmente in rapporto uno-a-uno ¢ con 1’ausilio di materiali
personalizzati di supporto terapeutico; interventi per lo sviluppo delle autonomie personali,
domestiche e sociali sia in contesti strutturati sia in contesti naturali; interventi domiciliari; parent
training individuali e di gruppo e consulenze familiari; consulenze scolastiche e formazione ai
compagni di classe; training specifici per I’inclusione sociale. Le modalita di intervento fanno
riferimento all’approccio cognitivo-comportamentale e al Programma Treatment and Education of
Autistic and Related Communication Handicapped Children (McLay et al., 2019). La famiglia e
considerata una risorsa molto importante e viene coinvolta in tutte le fasi dell’iter diagnostico e nel
percorso abilitativo attraverso il parent training, momenti di scambio e confronto con il case manager
funzionali all’implementazione del progetto terapeutico, I’osservazione degli interventi in aula
mediante specchi unidirezionali e attraverso la compilazione di questionari finalizzati a monitorare il
livello di soddisfazione percepito rispetto al servizio. La famiglia viene supportata nella
comprensione del funzionamento del proprio figlio con I’obiettivo di aumentare il loro livello di
consapevolezza circa le sue peculiari caratteristiche neuropsicologiche, sensoriali e socio-
comunicative anche attraverso un supporto nell’acquisizione di pratiche educative volte ad insegnare

al soggetto con ASD competenze tecniche per far fronte a criticita comportamentali.
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Il centro operativo di Fidenza, in particolare, istituito nel 2003, dal 2005 opera in regime di
convenzione con I’ Azienda Sanitaria di Parma erogando diversi servizi. Il Servizio di valutazione, ad
esempio, coinvolge I’intera équipe multidisciplinare per valutazioni diagnostico/funzionali; il
processo di valutazione € quindi seguito da un colloquio di restituzione con la consegna e
condivisione di una relazione clinica contenente un piano educativo individualizzato. Il Servizio
Riabilitativo e il Servizio di parent training prevedono interventi diretti con un rapporto uno a uno o
in piccolo gruppo. Infine, il Servizio di consulenza scolastica, e il servizio formativo che prevede
I’organizzazione di corsi per insegnanti, familiari e volontari. Considerando che il contesto
ambientale piu generale puo modulare 1’ASD, aggravandone o meno le condizioni (Vivanti, 2022),
si organizzano anche attivita culturali di informazione, divulgazione e sensibilizzazione, al fine di
creare una corretta cultura dell’autismo. Questi eventi sono un’importante occasione per stimolare la
comprensione e I’accettazione, per costruire un ambiente preparato all’accoglienza delle persone con
ASD e per promuovere un atteggiamento inclusivo. Infine, si organizzano anche eventi (ad esempio
spettacoli, manifestazioni sportive ecc.) per la raccolta fondi da destinare a progetti specifici.

Il presente progetto di dottorato industriale nasce dalla necessita di rispondere in modo piu
efficace ai bisogni degli utenti e di incrementare la qualita della collaborazione con le famiglie presso
il servizio clinico di FBA. L’obiettivo clinico ¢ quello di disporre di informazioni immediatamente
spendibili per orientare strategicamente il servizio offerto in relazione al parent training e al supporto
familiare. In linea generale, questo lavoro di ricerca é orientato a valutare il coinvolgimento
genitoriale negli interventi clinici e supportivi e la QoL dei genitori di bambini e adolescenti con ASD
per colmare alcuni vuoti presenti nella letteratura rispetto a tale argomento.

In particolare, la relazione tra QoL e livello di coinvolgimento genitoriale nell’intervento in
pazienti con ASD non ¢ mai stata esplorata empiricamente, al fine di colmare tale lacuna, sono stati
predisposti gli studi di questo progetto di ricerca, di seguito indicati.

Lo Studio 1, attraverso un approccio quantitativo, ha indagato la relazione tra il livello di
coinvolgimento dei genitori nell’intervento diretto ai propri figli con ASD e la QoL genitoriale anche
alla luce di potenziali variabili mediatrici come, ad esempio, I’autoefficacia genitoriale. Lo Studio 2
ha indagato la relazione fra lo stile di attaccamento adulto dei genitori e la loro QoL. Nello Studio 3,
attraverso un approccio qualitativo e 1'uso di interviste, ¢ stata invece esplorata I’esperienza
soggettiva dei genitori rispetto all’impatto dell’ASD nelle loro vite e alle caratteristiche dei
trattamenti terapeutici e riabilitativi in grado di influenzare la loro QoL. Infine, ¢ stato svolto un
ulteriore studio mixed-method (Studio 4) seguendo un approccio top-down in relazione ad una

prospettiva teorica piu circoscritta (“Sense of Grip”’; De Luca Picione & Lozzi, 2021; Freda et al.,



2019). I risultati ottenuti sono discussi alla luce dei loro possibili risvolti clinici/applicativi e dei nuovi

possibili scenari di ricerca ancora aperti.



2. LO STATO DELL’ARTE!

2.1 Introduzione

L’ASD ¢ un disturbo ad esordio precoce, dai molteplici fattori eziologici (Ciaranello &
Ciaranello, 1995) e con una forte influenza genetica (Cook, 2001). Sebbene presentino una grande
variabilita nell’espressione della loro sintomatologia, molte persone con ASD necessitano di
assistenza nelle attivita quotidiane nel corso di tutta la vita (Volkmar & Pauls, 2003) solitamente
fornita dalla famiglia e, in particolare, dai genitori (Chaidi & Drigas, 2020). Pertanto, la presenza di
un figlio con ASD puo influenzare significativamente 1’intero sistema familiare (Pozo et al., 2014),
con un impatto prevalentemente negativo sulla qualita delle relazioni dei membri piu stretti della
famiglia come fratelli e sorelle (Corsano et al., 2017; Guidotti et al., 2021) nonché sugli stessi genitori

(Baghdadli et al., 2014; S. A. Hayes & Watson, 2013; Pozo et al., 2014).

Sebbene siano state condotte numerose ricerche sulla relazione tra le caratteristiche dei figli
con ASD e le difficolta psicologiche dei membri della famiglia (Bonis, 2016; Davis & Carter, 2008),
ad oggi ¢ stata fornita una minore attenzione all’impatto che gli interventi terapeutici e riabilitativi
rivolti ai soggetti con ASD possono avere sul funzionamento familiare (Bonis, 2016). Inoltre, la
maggior parte della letteratura inerente agli interventi si ¢ finora concentrata sui loro effetti sui
bambini con diagnosi di ASD, trascurando lo studio del loro impatto sulla vita dei genitori (Factor et
al., 2019). Cio ¢ sorprendente, considerato il crescente coinvolgimento dei genitori nei diversi
programmi di intervento rivolti ai bambini e agli adolescenti con ASD (Pordevi¢ et al., 2022; Yan et
al., 2022). In particolare, il coinvolgimento dei genitori nei trattamenti puo coprire una vasta gamma
di attivita, che spaziano dal parent training (inteso come psicoeducazione e insegnamento di
metodologie educative) ad attivita quotidiane e di routine, fino a prevedere un coinvolgimento diretto

di progettazione e implementazione degli interventi stessi (Liu et al., 2020).

Le prime ricerche in questo campo si sono focalizzate sugli esiti negativi derivanti dall’avere un figlio
con ASD come, ad esempio, il suo impatto sulla QoL dei genitori e i livelli di stress da loro percepiti
(Hastings & Taunt, 2002). Mentre negli ultimi anni, un numero crescente di studi ha indagato la QoL
genitoriale con lo scopo di osservare la variabilita dell'adattamento dei genitori e comprenderne piu
profondamente le difficolta affrontate (Cappe et al., 2011). La QoL ¢ un costrutto ampio e
multidimensionale che comprende il benessere emotivo, fisico e finanziario di un individuo, le sue

relazioni interpersonali, 1 suoi obiettivi, aspettative e preoccupazioni, € le interazioni con il suo

! Lo studio ¢é stato pubblicato su Journal of Personalized Medicine 11 (2021) 11090894.
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ambiente (Dardas & Ahmad, 2014; Mello et al., 2019). Secondo il gruppo di valutazione
dell'Organizzazione Mondiale della Sanita (WHO Quality of Life Assessment Group, 1998), la QoL
puo essere definita come “la percezione di un individuo della propria vita in relazione al contesto
culturale e al sistema di valori in cui vive, e in relazione ai propri obiettivi, aspettative, standard e
preoccupazioni” (p. 11). Fino ad oggi, solo uno studio (Vasilopoulou & Nisbet, 2016) ha revisionato
sistematicamente la letteratura pubblicata sulla QoL dei genitori di bambini e adolescenti con ASD al
fine di ottenere un'analisi piu approfondita dell'adattamento dei genitori alla condizione del figlio e
di evidenziare le aree che potrebbero beneficiare di interventi mirati. Alla luce delle evidenze
scientifiche analizzate, 1 ricercatori hanno sottolineato la necessita di una maggiore attenzione ai
genitori per fornire loro un intervento su misura. I risultati, in particolare, hanno mostrato una QoL
generalmente piu bassa tra 1 genitori di bambini con ASD rispetto ai genitori di bambini con sviluppo
neurotipico. Molteplici variabili sono state associate ad un minore livello di QoL nei genitori di figli
con ASD, incluse alcune caratteristiche personali (relative ad esempio a problemi legati alla propria
salute mentale, a strategie di coping genitoriale disfunzionali e a bassi livelli di autoefficacia), alcune
caratteristiche dei figli (come, ad esempio, la presenza di comportamenti problematici, le difficolta
emotive, il livello di gravita del funzionamento autistico) e alcuni fattori contestuali (ad esempio bassi
livelli occupazionali, basso reddito familiare, scarsa disponibilita di supporto sociale e professionale,

mancanza di partecipazione alle attivita di promozione alla salute; Vasilopoulou & Nisbet, 2016).

Sebbene I’interesse sulle variabili in grado di influenzare la QoL dei genitori di bambini ed
adolescenti con ASD sia in crescita, ad oggi, non esiste alcuna rassegna sistematica che riassuma le
prove attualmente disponibili sulla relazione tra QoL genitoriale e il coinvolgimento dei genitori negli
interventi rivolti ai bambini o adolescenti con ASD. Questo costituisce una lacuna rilevante nella
letteratura considerando il recente aumento dell’enfasi sugli interventi incentrati sulla famiglia
rispetto a quelli unicamente guidati e pianificati dai professionisti (Dixon et al., 2004; Factor et al.,
2019). 11 presente studio si ¢ proposto di colmare queste mancanze, eseguendo una rassegna
sistematica, con l’obiettivo di identificare e discutere il ruolo del coinvolgimento dei genitori

nell'intervento orientato ai propri figli con ASD, in relazione alla QoL genitoriale.
2.2 Metodi
Protocollo e registrazione

La nostra rassegna sistematica ha aderito alla Preferred Reporting Items for Systematic
Reviews and Meta-Analyses (PRISMA; Liberati et al., 2009). I protocollo ¢ stato registrato
nell’archivio dati dell’International Prospective Register of Systematic Reviews (PROSPERO) nel

febbraio 2021 (codice di registrazione: CRD42021230103).
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Selezione degli studi

Al fine di poter essere inclusi nella selezione, gli studi dovevano presentare le seguenti
caratteristiche (IC): (IC1) dovevano essere focalizzati sui genitori di bambini e adolescenti (<21 anni)
con una diagnosi formale di ASD; (IC2) dovevano avere un approccio quantitativo, qualitativo o
misto; (IC3) dovevano essere pubblicati tra il 2000 e il 2020 in (IC4) riviste peer-reviewed e scritti in
lingua inglese. Altri articoli sono stati esclusi sulla base dei seguenti criteri di esclusione (EX): (EX1)
case report, commentaries, editorials e proceedings; (EX2) rassegne sistematiche, le quali sono state

consultate, ma non incluse; (EX3) studi focalizzati su disabilita intellettive diverse dall'ASD.

Nel gennaio 2021 ¢ stata effettuata una ricerca sistematica in quattro banche dati online: Scopus,
Web of Science, PubMed e PsycINFO. Per ridurre il rischio di errori metodologici, non sono stati
applicati filtri nelle ricerche preliminari. Le parole chiave selezionate sono state combinate con gli
operatori booleani AND/OR nel seguente ordine: ("parent*") AND ("ASD") OR ("autis*") AND
("quality") AND ("life") AND ("intervent*"), in Titoli, Abstracts, e Keywords.

Tutti gli studi raccolti sono stati quindi esportati nell'applicazione web di revisione sistematica
Rayyan (https://rayyan.qcri.org/). Dopo I’eliminazione dei duplicati, i titoli e gli abstract di tutti gli
articoli rimanenti sono stati controllati in modo indipendente da piu revisori, al fine di ridurre il rischio
di rifiutare relazioni rilevanti, in accordo con quanto suggerito da Edwards e colleghi (2002). I risultati
sono stati poi confrontati; in caso di disaccordo le scelte contrastanti sono state ispezionate e discusse
ulteriormente fino al raggiungimento del consenso. La seconda fase ha previsto lo screening dei testi
integrali degli studi scelti, al fine di selezionare quelli in cui la QoL era un risultato specifico. Le
bibliografie degli studi inclusi e delle altre rassegne sono state esaminate al fine di individuare
ulteriori studi da includere. Gli articoli ritenuti idonei da tutti 1 revisori e che soddisfacevano tutti 1
criteri sopra descritti sono stati quindi inclusi nello screening finale; quelli che soddisfacevano almeno

un criterio di esclusione sono stati formalmente esclusi con le relative motivazioni.
Valutazione della qualita

La valutazione critica di ogni articolo ¢ stata condotta attraverso I'Appraisal Tool for Cross-
Sectional Studies (AXIS), uno strumento di valutazione della qualita per studi osservazionali e cross-
sectional (Downes et al., 2016). Lo strumento comprende una checklist di 20 item per valutare il
disegno complessivo dello studio e il rischio di bias. Gli item sono stati valutati come segue: “Si” =
1, “No” e “Non so” = 0; il risultato ¢ un punteggio finale che va da 0 a 20, con punteggi piu alti che
indicano una qualita piu alta. Adottando la classificazione utilizzata in altre rassegne della letteratura

(ad esempio, Moor & Anderson, 2019), gli articoli selezionati sono stati ulteriormente valutati in
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rapporto a tre possibili livelli di qualita: bassa (0-7 punti), moderata (8-14 punti) e alta (15-20 punti).

I risultati della valutazione qualitativa sono discussi nella seguente sezione “Risultati”.
2.3 Risultati
Selezione degli studi

La ricerca degli articoli eseguita nelle quattro banche dati online (Scopus, Web of Science,
PubMed, e PsycINFO) ha identificato un totale di 1217 studi. In seguito alla rimozione dei duplicati
tramite il reference manager Mendeley desktop (https://www.mendeley.com/), sono stati ottenuti 808
articoli, importati nell'applicazione web Rayyan (https://rayyan.qcri.org/). I titoli e gli abstract sono
stati poi revisionati in modo indipendente da due valutatori, ottenendo 96 articoli ammissibili e 712
esclusi in quanto non soddisfacenti 1 criteri di inclusione predefiniti. Dopo la lettura dei full-text, 79
sono stati esclusi in quanto “non pertinente”, “outcome non pertinente”, “assenza di dati empirici” o
“assenza di intervento per bambini con ASD”, 17 articoli sono stati selezionati ed inclusi. Le quattro

fasi definite nella procedura PRISMA (cio¢ Identificazione, Screening, Idoneita e Inclusione) sono

rappresentate nella Figura 1 e gli articoli esclusi sono riportati in Tabella 1.



Tabella 1

Caratteristiche degli studi revisionati (n = 17)

. X Caratteristiche del . .
Autori (anno) Paese Disegno dello campione N Coinvolgimen  Intervento Setting Lunghezza/frequen  Strumenti Risultati rilevanti
studio to dei genitori za dell’intervento
Eta=M (DS)
(Aandersson et  Svezia Studio qualitativo 56 genitori di bambini con  Indiretto Intervento precoce,  Centro 2 anni/ Questionario Analisi tematica del contenuto
al,, 2017) ASD (1 = 56 figli; eta M ~ 9 ABA Clinico 25h/settimana semi-strutturato Troppa reattivita e scarsa conoscenza dei metodi di
anni, femmina = 23.21%) intervento. Sostegno percepito come diseguale, non
coordinato e con variazioni. Disparita di trattamento a
seconda dello status socioeconomico. Mancanza di
individualizzazione degli interventi.
(Baghdadli et Francia Cross-sectional 152 madri (92.12%) e 13 Nessuno Misto Centro NA/ Par-DD-QoL Analisi di regressione logistica politomica
al., 2014) padri di adolescenti con Clinico Un numero maggiore di ore di intervento specializzato &
ASD (n = 152 adolescenti; 31.35h/settimana associato a una minore QoL emotiva dei genitori (ORa =
ota M =15 anni: DS = 1.6 2.69, 95% ClI =1.1-5.9, p = .04).
femmina = 17.8%)
(Derguy et al., Francia Cross-sectional 115 genitori (femmine= Nessuno Intervento NA NA WHOQOL-BREF Analisi di regressione gerarchica
2018) 63.5%) di bambini con psicoeducativo I genitori hanno mostrato una migliore QoL se il figlio ha
ASD (n = 78 bambini; Eta (74% del ricevuto un intervento psicoeducativo (8 = 0.25, p =.010).
M=6.3, DS =2.3, femmine campione)
=23.1%)
(Due et al., Australia Studio a metodo 27 genitori (femmine = Diretto Intervento precoce  Centro NA Questionario sulla  AAnalisi tematica del contenuto
2018) misto 48.14%) di bambini con Clinico QoL nell’autismo; 11 coinvolgimento diretto dei genitori nell'intervento ha
ASD (1 = 27 bambini; eta interviste semi- aumentato diversi aspetti della loro QoL (ad esempio., il
M=5, DS = 2.0, femmine = strutturate senso di competenza e fiducia come genitori, la
18.52%) partecipazione alla comunita).
(Hwang et al., Taiwan Disegno pre-post 6 diadi madre-bambino Diretto Formazione Casa 12 mesi QoL della famiglia Test del campione appaiato Wilcoxon Signed Rank
2015) (bambini con ASD; fascia domiciliare (FQoL) 11 training domiciliare mediato dai genitori e stato

d’eta = 8-15 anni, femmine

=20%)

mediata dai
genitori

associato a un aumento marginalmente significativo della
QoL della famiglia.




Caratteristiche del

Autori (anno) Paese Disegno dello campione N Coinvolgimen Intervento Setting Lunghezza/frequen Strumenti Risultati rilevanti
studio to dei genitori za dell’intervento
Eta=M (DS)
(Ji et al., 2014) Cina Disegno quasi 22 caregivers (donne = Diretto Programma di Centro 8 settimane Indice di t-test a campione indipendente
sperimentale 90.9%) di bambini con educazione dei Clinico sovraccarico del L’HRQoL mentale dei genitori & migliorata
ASD (gruppo di genitori caregiver (CBI) significativamente dopo I'intervento (t = -2.138; p = .039).
intervento, 1 = 22 bambini L'HRQoL fisica dei genitori non e migliorata dopo
con ADS; eta M = 4.93, DS I'interevento (t =-1463; p = .151).
=2.03, femmine = 18.2%)
and 20 caregivers (donne =
90.0%) di bambini con
ASD (gruppo di controllo,
n =20 bambini con ASD,
eta M =5.65 DS=1.74,
femmine = 15%)
(S. Jones et al., Canada Disegno 151 caregivers (donne = Indiretto Intervento NA NA Indagine sulla Correlazione
2017) Trasversale 78.95%) di bambini con comportamentale QoL della famiglia Il tempo di permanenza in lista d'attesa non era
ASD (1 = 151 bambini con non intensivo, (FQoLS) significativamente associato alla QoL familiare.
ASD; eta M=7.3,DS=39, logopedia, terapia
femmine = 23.84%) occupazionale,
fisioterapia
(Leadbitter et Regno Unito  Studio 152 genitori di bambini Diretto Intervento di Centro 13 mesi Questionario Analisi della stima degli effetti
al., 2018) sperimentale con ASD (1 = 152 bambini comunicazione Clinico sull'esperienza 1l punteggio totale dell’AFEQ e migliorato
con ASD, eta M = 45 mesi, pre-scolare familiare significativamente dopo il trattamento e al follow-up di 6
femmine = 9.21%) mediato dai nell’autismo anni.
genitori e video- (AFEQ)
assistito
(Leadbitter et Regno Unito  Studio Qualitativo 18 genitori (femmine = Diretto Pediatric Autism NA 12 mesi Intervista Analisi tematica del contenuto
al., 2020) 66.67%) di bambini con Communication semistrutturata 11 benessere della famiglia € migliorato dopo l'intervento.
ASD (n =12 bambini con Therapy (PACT)

ASD, eta M = 44.42 mesi,
DS =7.04, femmine =
8.33%)
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Caratteristiche del

Autori (anno) Paese Disegno dello campione N Coinvolgimen Intervento Setting Lunghezza/frequen Strumenti Risultati rilevanti
studio to dei genitori za dell’intervento
Eta=M (DS)
(Mathew et al., Australia Disegno 161 genitori (femmine = Diretto Intervento precoce Centro NA Scala del senso di i-test a campione indipendente
2019) Trasversale 90.7%) di bambini con con il modello Clinico competenza dei Livelli significativamente maggiori di sintomi depressivi,
ASD (n = 117 bambini con Early Start Denver genitori (PSOC) ansia e stress tra le madri (che hanno il ruolo di caregiver
ASD, eta M = 4.13, DS= Model (ESDM) primario) rispetto ai padri di bambini con ASD.
0.53, femmine = 17.9%)
(McConkey, Regno Unito  Studio 449 genitori (femmine = Diretto Intervento Casa Mediana =8 Questionario a 8 Regressione lineare stepwise
2020) sperimentale 92.6%) di bambini con incentrato sulla settimane voci I genitori con un impegno adeguato o scarso nell'intervento
ASD o con sospetto ASD Famiglia hanno mostrato un benessere parentale significativamente
(1 = 449 bambini con ASD, inferiore rispetto a quelli con un buon impegno
fascia d’eta = 2-11 anni nell’intervento (3 =4.72; SE 1.54; p <.002).
femmine = 25.6%)
(McConkey et Regno Unito  Studio 92 famiglie con bambini Diretto Supporto post- Casa 12 mesi Due scale di Analisi tematica del contenuto
al., 2020) Osservazionale con ASD (n =96 bambini, diagnosi valutazione I genitori hanno riferito una maggiore fiducia in se stessi e
eta M = 7.7, femmine = una riduzione dello stress all’interno della famiglia dopo
20.8%) I'intervento.
(Mcphilemy & Regno Unito  Studio 15 famiglie con bambini o Diretto Programma Casa M =48 mesi Questionario Analisi tematica del contenuto
Dillenburger, Osservazionale adolescenti con ASD (1 = domiciliare basato 1l programma domiciliare basato sull’ ABA ha avuto un
2013) 17 bambini o adolescenti sull ABA impatto positivo significativo sulla QoL della famiglia.
con ASD, eta M= 38 mesi,
range di eta = 2-20 anni,
femmine = 11.76%)
(Milbourn et Australia/ Studio 521 caregivers (donne = Diretto Misto NA NA Questionario Analisi tematica del contenuto
al., 2017) Osservazionale 81%) con bambini con multidimensionale ~ Cli intervistati hanno indicato che gli interventi precoci
Svezia /Studio ASD (11 = 400 bambini con hanno migliorato la loro vita familiare (il 71.3% ha risposto
Qualitativo ASD (76.78%), eta M = "un po’" o "sicuramente"). Gli intervistati concordano sul

9.92, DS = 4.17, donne =
17%)

fatto che un accesso piti precoce all'intervento avrebbe
portato a un miglioramento della loro QoL (il 78.4% ha
risposto "un po’" o "sicuramente”).
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Caratteristiche del

Autori (anno) Paese Disegno dello campione N Coinvolgimen Intervento Setting Lunghezza/frequen Strumenti Risultati rilevanti
studio to dei genitori za dell’intervento
Eta=M (DS)
(Moody et al., Stati Uniti Studio controllato 67 genitori (gruppo attivo, ~ Diretto Programma di Misto Sei mesi Indagine sulla Modello misto
2019) randomizzato femmine = 91.0%; lista tutoraggio dei QoL della famiglia Il programma CPM ha avuto un impatto positivo su
d'attesa, femmine = 88.2%) genitori del (FQOLS) diverse aree della QoL della famiglia, indipendentemente
di bambini con ASD (1 = Colorado (CPM) dalla quantita di interventi formali ricevuti.
33 gruppo di intervento,
femmine = 18.2%) (n = 67
bambini con ASD, eta
compresa tra 2 e 8 anni,
femmine = 14.7%)
(Paynter et al., Australia Metodi misti 26 padri di bambini con Indiretto Intervento precoce Centro NA Indice di stress Analisi tematica del contenuto
2018) ASD (n = 26 bambini con clinico genitoriale (PSI) Secondo alcuni padri I'adattamento della famiglia & stato
ASD, fascia d’eta 2.5-6 influenzato negativamente da supporti formali
anni, femmine = 26.4%) inaccessibili e/o di genere.
(J. Roberts et Australia Studio controllato 84 bambini con ASD (1 = Diretto e Intervento precoce ~ Casa e 1 anno (40 Indagine sulla Analisi della covarianza
al., 2011) randomizzato 27 gruppo a domicilio, n=  indiretto (intervento a centro settimane) QoL della famiglia [ genitori dei bambini che hanno seguito I'intervento al
29 gruppo al centro, n =28 domicilio vs clinico (FQoLS), Indice di  centro hanno mostrato miglioramenti significativi nella

controllo, eta M =3.5, SD =
0.61, femmine = 9.5%)

intervento al

centro)

stress genitoriale
(PSI)

QoL familiare. I genitori dei bambini che hanno seguito
I'intervento domiciliare hanno mostrato un minore

miglioramento della QoL familiare rispetto a tutti i gruppi.

Note. NA = dato non disponibile.
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Figura 1

Diagramma di flusso della strategia di ricerca. Modificato dal diagramma di flusso della procedura

PRISMA. Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-Analyses (Liberati et al., 2009)
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Un riassunto delle informazioni estratte da ogni studio ¢ presentato nella Tabella 2.

La rassegna sistematica ha esaminato 17 studi pubblicati tra il 2011 e il 2020 in riviste peer-
reviewed e riguardanti il coinvolgimento nell’intervento e la QoL dei genitori di un bambino o un
adolescente con ASD. I disegni metodologici adottati erano misti e includevano disegni trasversali,

studi qualitativi e osservazionali, studi randomizzati e controllati e uno studio di validazione.

Gli studi esaminati hanno coinvolto un totale di 1965 bambini e adolescenti e 2040 genitori o
caregiver primari (in tre studi erano disponibili informazioni parziali). L'eta dei figli variavada 2 a
20 anni (M =7.43, SD =3.22), e il 74.48% dei partecipanti erano donne (madri o caregiver donne; di

tre studi erano disponibili informazioni solo parziali).

Considerando la distribuzione geografica, i 17 studi sono stati condotti in Europa (n = 8,
Regno Unito, Francia, Svezia), Nord America (n = 2, Stati Uniti, Canada), Asia (n =2, Cina, Taiwan),

e Australia (n =5).

Analogamente a studi precedenti (ad esempio Raber et al., 2016), abbiamo raggruppato e
distinto tre livelli di coinvolgimento dei genitori: nessuno (i genitori non sono coinvolti
nell'intervento, nella progettazione né nell’implementazione dell'intervento), indiretto (i genitori sono
coinvolti in forme secondarie di interventi come il parent training o le routine di compiti a casa) e
diretto (i genitori sono attivamente coinvolti nello sviluppo e nell'implementazione dell'intervento).
Di conseguenza, sono stati identificati un numero eterogeneo di studi che non includevano alcun
intervento (n = 2), che includevano livelli di coinvolgimento indiretto (n = 3) o diretto (n = 12) dei
genitori. Gli interventi sono stati implementati in contesti clinici (rn = 7), a casa (n = 4), o una

combinazione dei due (esempio impostazioni miste, n = 3; informazioni non disponibili per 3 studi).

Le dimensioni del costrutto relative alla QoL dei genitori sono state valutate con piu strumenti
riportati nella Tabella 2, tra cui la Family Quality of Life Scale (Hoffman et al., 2006), il Parenting
Stress Index (Abidin, 1995), il World Health Organization Quality of Life Questionnaire (Dardas &
Ahmad, 2014). Alcuni studi qualitativi e osservazionali hanno utilizzato interviste semi-strutturate,

questionari e/o scale di valutazione costruite ad hoc.
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Tabella 2

Strumenti di misurazione e dimensioni del costrutto elencati negli studi inclusi (N = 17)

Misure di QoL Dimensioni del costrutto Studi n di studi
Qualita della vita Caregiver Burden Index (CBI; Novak & Guest, Carico di tempo, Limitazioni nello sviluppo personale, Carico (Jietal., 2014) 1
familiare 1989) Fisico, Carico Sociale, Carico emotivo
Family Quality of Life (FQOL; Hoffman et al., Benessere emotivo, Benessere familiare, Benessere genitoriale, Gardiner & Iarocci (2015); Hwang et 4
2006) Benessere fisico/materiale, Benessere legato alla disabilita della al. (2015); Moody et al. (2019); Roberts
famiglia etal. (2011)
Family Quality of Life Survey (FQOLS; Brown et Informazioni sulla famiglia, Salute della famiglia, Supporto da Jones et al. (2017) 1
al., 2006) parte dei servizi per la disabilita, Tempo libero, Interazione con la
comunita, Qualita di vita complessiva della famiglia
Par-DD-QoL (from Par-ENT-QoL, Berdeaux et al.,  Punteggio emotivo, Punteggio disturbi quotidiani, Punteggio Baghdadli et al. (2014) 1
1998) globale
Parenting Sense of Competence Scale (PSOC; Soddisfazione, Interesse, Efficacia Mathew et al. (2019) 1
Johnston & Mash, 1989)
Parenting Stress Index (PSI; Abidin, 1995) Disagio genitoriale, Interazione disfunzionale genitore-figlio, Paynter et al. (2018); Roberts et al. 3
bambino difficile (2011), Wicks et al. (2019)
WHOQOL-BREF (Dardas & Ahmad, 2014) Quattro domini (Fisico, Psicologico, Relazioni sociali, Ambiente) Derguy et al. (2018) 1
Quality of Life in Autism questionnaire (QoLA; Sottoscala A (Qualita della vita), Sottoscala B (Impatto dei sintomi ~ Due et al. (2018) 1

Eapen et al., 2014)

ASD)

Note. QoL = Qualita di vita (Quality of Life).
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Valutazione della qualita

Per valutare ognuno dei 17 studi inclusi ¢ stato utilizzato lo strumento AXIS (Downes et al.,
2016). Il punteggio medio di qualita ¢ stato 13.18 su un totale di 20 punti (min = 7, max = 19, §D =
3.68), che indica una qualita complessivamente moderata degli studi; dei 17 studi inclusi, due hanno
ricevuto una valutazione bassa, otto una valutazione moderata e sette una valutazione di alta qualita
(Tabella 3). Globalmente, gli scopi e gli obiettivi erano chiaramente indicati (domanda 1) e il disegno
era appropriato per gli scopi dichiarati (domanda 2). Solo tre articoli (Derguy et al., 2018; Ji et al.,
2014; J. Roberts et al., 2011), hanno riportato un calcolo specifico della dimensione dell'effetto
(domanda 3) per giustificare il campione scelto. Poiché gli studi selezionati erano specificamente
rivolti a bambini con ASD e ai loro genitori, la popolazione di riferimento era chiaramente definita in
12 studi (domanda 4), e il processo di selezione ¢ stato valutato adeguato per la maggior parte degli
studi (domande 5 e 6). [ soggetti non rispondenti erano poco frequenti nei campioni esaminati, tuttavia
solo uno studio (Ji et al., 2014) ha riportato esplicitamente le strategie adottate per affrontarli
(domanda 7). Le variabili di risultato sono state stimate in modo appropriato con strumenti adeguati
in circa la meta degli studi inclusi (domanda 8, punteggi negativi n = 7; domanda 9, punteggi negativi
n =), 1 metodi statistici e 1 dati erano specificati in modo sufficientemente dettagliato (domande da
10 a 12). Nel complesso, le discussioni e le conclusioni degli autori erano giustificate dai risultati
ottenuti e 1 limiti intrinseci dei disegni di studio sono stati presentati correttamente (domanda 18,

punteggi negativi n = 4).
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Tabella 3

Valutazioni di qualita e punteggi totali utilizzando l'Appraisal Tool for Cross-Sectional Studies (AXIS, Downes et al., 2016)

Qualita
totale Valutazione
punteggio della
Autori (Anno) Q1 Q2 Q3 Q4 Q5 Q6 Q7 Q8 Q9 Q10 QU Q12 QI3* Q14 Q15 Ql6 Q17 QI8 Q19* Q20 /20 qualita
Aandersson et al. (2017) S S N N S N N N N N N S N N S S S S N S 11 Moderata
Baghdadli et al. (2014) S N N S S S N N N S N S N N S S S S N S 13 Moderata
Derguy et al. (2018) S S S S S S N S S S N S N N S S S S N S 17 Alta
Due et al. (2018) S S N N S N N N N N N N N N N S S S N S 10 Moderata
Gardiner et al. (2015) S S N S S S N N S S N S N N S S S S N ns 14 Moderata
Hwang et al. (2015) S S N S S N N S S N S S N N S S S S ns S 14 Moderata
Jietal. (2014) N S S S S S S S S S S S N S S S S S N S 19 Alta
Jones et al. (2017) S S N S S S N S S N N S N N S S S S N S 15 Alta
Leadbitter et al. (2018) S S N N S N N N S N N S N N S S S N N S 11 Moderata
Leadbitter et al. (2020) S S N S S S N S N N N S N N S S S S N S 14 Moderata
Mathew et al. (2019) S S N S S S N S S S N S N N S S S S N S 16 Alta
McConkey (2020) N N N N S S N N N N S S N N S S N N N S 9 Moderata
McConkey et al. (2020) N S N S N N N N N N N S N N S N N N N S 7 Bassa
(Mcphilemy & Dillenburger, 2013) N N N N S N N N N N N S N N S S S N ns S 7 Bassa
Milbourn et al. (2017) S S N S N N N ns ns N N N N N S S S S N S 10 Moderata
Moody et al. (2019) S S N S S S N S S S S S N N S S S S N S 17 Alta
Paynter et al. (2018) S S N S S S ns S S N S S N N S S S S N S 16 Alta
Robert et al. (2015) S S N S S N N N N N S N N N ns S S S ns ns 9 Moderata
Roberts et al. (2011) S S S S S S N S S S S S N N S S S S N S 18 Alta
Wicks et al. (2019) S S N S S S S N S S S S N S S S S S N S 18 Alta

Media 13.25

Deviazione standard 3.69

Note. S = Si; N = No; ns = Non so * = Item invertito.
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Risultati principali
Nessun coinvolgimento dei genitori

Due studi hanno svolto interventi senza alcuna forma di coinvolgimento dei genitori
(Baghdadli et al., 2014; Derguy et al., 2018). Derguy e colleghi (2018) hanno riscontrato che l'accesso
a un intervento psicoeducativo focalizzato sul bambino era positivamente associato alla QoL dei
genitori. In uno studio di Baghdadli et al. (2014) il numero di ore di intervento specializzato,
focalizzato su comportamenti esternalizzati degli adolescenti con ASD, era negativamente associato

con la QoL dei genitori.
Coinvolgimento indiretto dei genitori

Quattro studi hanno usato strategie indirette (ad esempio, formazione dei genitori e gruppi di
sostegno) di coinvolgimento genitoriale negli interventi rivolti a pazienti con ASD all’interno di un
contesto clinico (Aandersson et al., 2017; S. Jones et al., 2017; Paynter et al., 2018; J. Roberts et al.,
2011).

In questi quattro studi, 1 risultati mostrano un basso livello generale di QoL genitoriale. In
particolare Paynter et al. (2018) hanno riscontrato bassi livelli di adattamento familiare (ad esempio,
salute mentale individuale, qualita delle relazioni e benessere familiare) tra i padri di bambini con
ASD che hanno partecipato a un intervento precoce attuato in contesto ambulatoriale. Gli interventi
basati sull'analisi del comportamento applicata (Applied Behavior Analysis; ABA) sono risultati
associati a esperienze genitoriali complessivamente negative, a causa della scarsa qualita del supporto
ricevuto a casa e della scarsa coordinazione e guida dei professionisti coinvolti (Aandersson et al.,
2017). Inoltre, 1 risultati di Jones et al. (2017) hanno dimostrato che il tempo d'attesa per il trattamento
ABA non era associato alla QoL dei genitori. Al contrario, lo studio randomizzato di Roberts et al.
(2011) ha evidenziato un aumento della QoL dei genitori dopo interventi precoci erogati in contesto
ambulatoriale e focalizzati sui disturbi funzionali dei bambini e sul miglioramento delle conoscenze

della patologia da parte dei genitori.
Coinvolgimento diretto dei genitori

Dodici studi hanno coinvolto direttamente i genitori nell’intervento rivolto ai figli con ASD,
ad esempio tramite formazione a domicilio mediata dai genitori, interventi centrati sulla famiglia e

programmi di mentoring genitoriale.

La maggior parte degli studi ha riscontrato che la QoL dei genitori ¢ migliorata dopo

I’intervento e, soprattutto due studi (Due et al., 2018; Ji et al., 2014), hanno evidenziato che il
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coinvolgimento diretto dei genitori nell’implementazione dell’intervento si associava a una maggiore
QoL genitoriale. In particolare, i genitori di bambini con ASD hanno mostrato un miglioramento
significativo della QoL dopo aver partecipato ad un intervento incentrato sulla comunicazione
mediata dai genitori (Leadbitter et al., 2018, 2020), ad un intervento centrato sulla famiglia
(McConkey et al., 2020), a un programma domiciliare basato sulll ABA (Mcphilemy & Dillenburger,
2013), e al programma Colorado Parent Mentoring (CPM; Moody et al., 2019). Inoltre, i genitori di
bambini con ASD che hanno partecipato a un programma multidisciplinare di educazione genitoriale
hanno riportato un aumento della QoL mentale, ma non fisica (Ji et al., 2014; McConkey, 2020).
Coerentemente, Milbourn e colleghi (2017) hanno riscontrato che i genitori di bambini e adolescenti
con ASD riferivano che 1’accesso precoce all’intervento aveva migliorato la loro QoL, soprattutto in
termini di promozione del loro coinvolgimento nella vita quotidiana del figlio. Tuttavia, tre studi
hanno riportato risultati contrastanti. Roberts e colleghi (2011) non hanno riscontrato cambiamenti
significativi nella QoL dei genitori di bambini con ASD dopo un programma di intervento precoce a
domicilio. Allo stesso modo, Hwang e colleghi (2015) hanno riscontrato che le madri di bambini e
adolescenti con ASD non indicavano un aumento significativo della loro QoL dopo aver ricevuto un
training domiciliare di mindfulness mediato dai genitori. Inoltre, i genitori, in particolare le madri di
bambini con ASD, che avevano ricevuto un intervento precoce utilizzando 1'Early Start Denver
Model, hanno riferito un benessere genitoriale inferiore rispetto alla popolazione normativa (Mathew

etal., 2019).

2.4 Discussione

Per ci0 che ci € noto, questa ¢ la prima rassegna sistematica ad aver esaminato la relazione tra
QoL e il grado di coinvolgimento negli interventi dei genitori di bambini e adolescenti con ASD. 117
studi identificati ed esaminati hanno coinvolto un totale di 18 interventi. Due studi non hanno
riportato alcun coinvolgimento dei genitori nell'intervento, 3 studi hanno riportato un coinvolgimento
indiretto dei genitori e 11 studi hanno riportato un coinvolgimento diretto. Uno solo studio (J. Roberts

et al., 2011) ha incluso sia il coinvolgimento diretto sia indiretto dei genitori nell'intervento.

Gli studi esaminati hanno utilizzato disegni e metodi eterogenei di raccolta dei dati e la
maggior parte aveva campioni relativamente piccoli (Aandersson et al., 2017; Due et al., 2018;
Hwang et al., 2015; Ji et al., 2014; Leadbitter et al., 2020; McConkey et al., 2020; Mcphilemy &
Dillenburger, 2013; Moody et al., 2019; Paynter et al., 2018), il che limita la possibilita di trarre
conclusioni definitive sulla relazione tra QoL dei genitori e coinvolgimento negli interventi per i

giovani con ASD.
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Tuttavia, dai dati limitati degli studi identificati, la QoL genitoriale sembra essere associata al
modo in cui i genitori sono coinvolti nell'intervento. In linea con precedenti evidenze (Vasilopoulou
& Nisbet, 2016), 1 risultati hanno mostrato che la facilita di accesso ai servizi che si occupano del
trattamento di pazienti con ASD ¢ un fattore protettivo rilevante non solo per i pazienti stessi ma
anche per i genitori (Derguy et al., 2018). Inoltre, alcune ricerche hanno evidenziato come i bambini
con ASD ottengono miglioramenti significativi se diagnosticati precocemente e se impegnati in
programmi strutturati, intensivi e basati sull'evidenza (Lake et al., 2020; Magan-Maganto et al.,
2017). Al contrario, le difficolta nel soddisfare le esigenze di assistenza dei bambini con ASD, che
vanno dai servizi medici generali ai servizi di supporto (Bishop-Fitzpatrick et al., 2017), possono
generare un circolo vizioso di peggioramento dei sintomi e un sovraccarico di responsabilita sui
genitori che possono quindi sentirsi stremati ed inefficaci (Aandersson et al., 2017). Tuttavia, il fatto
che il proprio figlio con ASD riceva un trattamento non garantisce di per s¢ un miglioramento della
QoL dei genitori. Infatti, i risultati di questa rassegna hanno mostrato come gli interventi incentrati
sui comportamenti esternalizzanti delle persone con ASD, che non coinvolgono i genitori
nell'intervento o li coinvolgono solo indirettamente, non migliorano o addirittura peggiorano la QoL
dei genitori (Aandersson et al., 2017; Baghdadli et al., 2014; S. Jones et al., 2017). Ad esempio, gli
interventi basati sul’ABA, caratterizzati da una forte asimmetria dei ruoli dei partecipanti
all’intervento, sono riconosciuti come validi metodi utilizzati per 1'educazione di persone con ASD
(Anderson & Romanczyk, 1999; Peters-Schefter et al., 2011). Qualificati analisti del comportamento
progettano, sviluppano, conducono e supervisionano direttamente il programma ABA che ¢
focalizzato sul bambino o sull'adolescente, mentre 1 genitori ricevono una formazione per sostenere 1
loro figli nelle abilita pratiche durante la giornata. Gli interventi comportamentali focalizzati sul
bambino, per quanto efficaci dal punto di vista clinico, possono non essere sufficientemente adattati
alle esigenze generali della famiglia o possono essere inadatti a una situazione familiare. Al contrario,
quando gli interventi basati sul’ABA sono svolti in un ambiente domestico e coinvolgono
attivamente l'intera famiglia, 1 genitori riferiscono una QoL complessivamente migliore (Mcphilemy
& Dillenburger, 2013). Infatti, interventi che mirano esplicitamente alle abilita di vita quotidiana dei
bambini, oltre ai sintomi core dell'ASD (deficit di comunicazione sociale reciproca e comportamenti
ripetitivi e restrittivi), possono migliorare la QoL dei genitori (Gardiner & larocci, 2015; J. Roberts

etal., 2011).

La maggior parte degli studi esaminati in questa rassegna hanno coinvolto direttamente i
genitori nell'intervento. Questo pud essere considerato come indicativo del cambiamento di
prospettiva che si sta verificando negli interventi rivolti alle persone con ASD e di una maggiore

consapevolezza da parte dei professionisti del ruolo dei genitori nell’implementazione di interventi
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efficaci (Leadbitter et al., 2020). Complessivamente, i genitori direttamente coinvolti nell'intervento
tendono a riferire una maggiore QoL (Ji et al., 2014; Leadbitter et al., 2018, 2020; McConkey et al.,
2020; Moody et al., 2019). Ad esempio, in uno studio (Ji et al., 2014), 22 caregiver di bambini con
ASD hanno partecipato a un programma educativo multidisciplinare di 8 settimane, con l'intento di
imparare strategie adattive finalizzate a gestire i comportamenti problematici del proprio figlio e, di
conseguenza, a migliorare la QoL intrafamiliare. I risultati hanno evidenziato un miglioramento
significativo del funzionamento familiare, dell'autoefficacia e degli stili di coping genitoriali. In un
altro intervento (McConkey et al., 2020) ¢ stato fornito un supporto in fase post- diagnostica a quasi
100 famiglie e bambini, per un periodo di 12 mesi. Il progetto ha implementato un piano incentrato
sulla famiglia che ¢ risultato associato a miglioramenti nelle abilita sociali e comunicative dei bambini
e ad una riduzione generale dello stress nei genitori. Un altro studio (Hwang et al., 2015) ha descritto
un programma di formazione di 8 settimane, che comprendeva sei diadi madre-bambino, finalizzato
all’insegnamento di strategie di mindfulness per meglio affrontare i comportamenti problematici dei
figli. Al termine del programma, i partecipanti hanno riportato effetti positivi nelle aree di intervento,
tra cui lo stress genitoriale, la QoL intrafamiliare e i comportamenti problematici. Questi risultati
possono essere attribuibili a diversi fattori. Quando i genitori sono attivamente coinvolti dai
professionisti, I'intervento ¢ piu personalizzato ed ecologico (Derguy et al., 2018). Questo ¢ anche un
modo per responsabilizzare i genitori, riconoscendo le loro competenze ¢ i loro contributi (Hou et al.,
2017; Robert et al., 2015) e per sviluppare una collaborazione costruttiva tra i diversi attori coinvolti
nell'intervento (Moh & Magiati, 2012). Sulla base di questi risultati, i clinici dovrebbero consigliare
una fase di valutazione rivolta anche ai genitori, di modo da poter fornire consigli e cure piu adeguate,
identificando eventualmente anche potenziali barriere quali, ad esempio, la mancata accettazione

della diagnosi, che possono impedire loro di partecipare attivamente all'intervento per il loro figlio.
Limiti

Questa rassegna sistematica presenta un certo numero di limitazioni che meritano di essere
evidenziate. Alcune di esse dipendono dalla relativa novita dell'argomento e dall'assenza di linee
guida condivise nel trattamento di bambini e adolescenti con ASD. Gli studi selezionati hanno
adottato metodi e approcci eterogenei (ad esempio, studi osservazionali vs. studi controllati
randomizzati), che limitano la possibilita di confrontarne i risultati. Un ulteriore limite puod essere
ricondotto alla procedura di ricerca e selezione utilizzata. Infatti, il costrutto della QoL dei genitori ¢
molto ampio e, di conseguenza, alcuni studi potrebbero aver valutato alcune dimensioni specifiche

non incluse nelle parole chiave impiegate nella ricerca. Inoltre, sono stati inclusi solo articoli

pubblicati in lingua inglese; tale criterio potrebbe aver contribuito a un bias di selezione e a trascurare
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articoli rilevanti pubblicati in altre lingue. Inoltre, non ¢ stata considerata la QoL della famiglia nel
suo complesso (ad esempio, includendo i fratelli e le sorelle dei bambini con ASD). Inoltre, la
copertura geografica ¢ stata dominata da Europa e Australia; potrebbero dunque essere necessarie
ulteriori ricerche in contesti culturali asiatici (Wang et al., 2020). Infine, gli studi inclusi hanno
reclutato campioni relativamente piccoli di partecipanti auto-selezionati che potrebbero non essere

necessariamente rappresentativi della popolazione generale.
Conclusioni e direzioni future

Il coinvolgimento dei genitori negli interventi per bambini e adolescenti con ASD ¢ un
argomento che sta attirando una crescente attenzione, come evidenziato dall’aumento di studi
scientifici al riguardo. I risultati della rassegna sistematica suggeriscono che aumentare il
coinvolgimento genitoriale pud impattare positivamente sulla QoL dei genitori, oltre a promuovere
risultati clinici maggiormente ecologici. Questo risultato ¢ coerente con la letteratura complessiva
sulla QoL dei genitori (Vasilopoulou & Nisbet, 2016) e sostiene I’importanza di adottare un approccio
ecologico e olistico nella ricerca sulla QoL nei genitori di bambini con ASD (Derguy et al., 2018).
Ci0 potrebbe aiutare i clinici a identificare e affrontare meglio i bisogni dei genitori e a potenziare le

risorse genitoriali, con un conseguente impatto positivo sull’efficacia degli interventi.

E auspicabile che le ricerche future si focalizzino su studi longitudinali condotti con campioni
piu ampi e demograficamente diversi, che includano famiglie di differenti provenienze geografiche,
con figli con ASD di eta diverse (ad esempio, adulti), al fine di ampliare le conoscenze e ottenere dati

rilevanti dal punto di vista clinico.
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3. PIANO DELLA RICERCA

La rassegna sistematica presentata in questa sede ha sintetizzato i risultati delle ricerche che
hanno indagato la relazione tra QoL genitoriale e il coinvolgimento dei genitori negli interventi di
supporto per i1 loro figli con ASD. Complessivamente i risultati suggeriscono che aumentare il
coinvolgimento genitoriale pud essere un modo per promuovere la QoL dei genitori. Piu
precisamente, ¢ emerso che una collaborazione costruttiva tra professionisti e genitori nella
pianificazione e implementazione degli interventi puod promuovere risultati piu ecologici e migliorare
il grado di soddisfazione dei genitori. Questo risultato ¢ coerente con la letteratura sulla piu generale
QoL dei genitori (Vasilopoulou & Nisbet, 2016) e sostiene la rilevanza di un approccio ecologico e
interdisciplinare nella ricerca sulla QoL nei genitori di bambini con ASD (Derguy et al., 2018). Nel
corso degli ultimi anni in ambito clinico si ¢ data sempre piu importanza ad interventi, che
coinvolgono anche le figure genitoriali oltre ai professionisti della salute mentale (Dixon et al., 2004;

Factor et al., 2019).

L’obiettivo generale della ricerca dottorale che viene qui presentata, ¢ prendere in esame la
relazione tra livello di coinvolgimento dei genitori di figli con ASD e QoL genitoriale, utilizzando

molteplici prospettive all’interno di quattro differenti studi di seguito indicati.

Lo Studio 1, quantitativo, valuta I’associazione tra il livello di coinvolgimento nell’intervento
e la QoL dei genitori, esaminando il ruolo potenziale svolto dall’autoefficacia genitoriale come

variabile mediatrice.

Lo Studio 2, quantitativo, indaga le relazioni tra la QoL dei genitori, ’adattamento del figlio

e ’attaccamento adulto tra genitori di bambini e adolescenti con ASD.

Lo Studio 3, qualitativo, esplora I’impatto dell’ASD sulla QoL di madri e padri da una
prospettiva soggettiva e in relazione ai loro contesti di vita e alle sfide da loro affrontate, considerando

potenziali effetti di un intervento multidisciplinare sulla loro QoL e sul processo di adattamento.

Lo Studio 4, mixed-method, prevede 1’analisi narrativa di interviste semi-strutturate secondo

la prospettiva del “Sense of Grip” (De Luca Picione & Lozzi, 2021; Freda et al., 2019).
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4. STUDIO 1

4.1 Introduzione

Le famiglie con un bambino o un adolescente con ASD devono spesso affrontare sfide
stressanti che impattano negativamente la QoL dei genitori. Un numero crescente di studi ha indagato
la QoL dei genitori di bambini e adolescenti con ASD per meglio comprendere le sfide affrontate ed
identificare potenziali fattori di supporto nel processo di adattamento genitoriale (Bonis, 2016; Cappe
et al., 2011). La rassegna sistematica di Vasilopoulou e Nisbet (2016) ha dimostrato che i genitori di
figli con ASD tendono ad avere una QoL piu bassa rispetto ai genitori di figli con sviluppo neurotipico
in una varieta di domini, come la salute fisica e mentale ed il funzionamento sociale. Sono stati
individuati diversi fattori associati a una minore QoL dei genitori, tra cui le difficolta comportamentali
del figlio, alcune caratteristiche individuali e fattori contestuali. Esiste un’ampia ricerca sulla
relazione tra le caratteristiche dei figli con ASD e le sfide vissute dalle loro famiglie (Raber et al.,

2016), ma ¢ stata prestata meno attenzione alle caratteristiche dei genitori e ai fattori contestuali.

La modalita di adattamento dei propri figli all’ASD ¢ una variabile chiave che influenza la
QoL dei genitori (Lichtlé et al., 2020). Per quanto riguarda le difficolta comportamentali dei bambini,
ricerche precedenti hanno rilevato associazioni negative tra i problemi comportamentali dei figli e la
QoL dei genitori (Khanna et al., 2011). Ad esempio, sintomi esternalizzanti sono risultati associati a
una minore QoL dei genitori (McStay et al., 2014); in un ulteriore studio, la presenza di difficolta
comportamentali del bambino e di sintomi di iperattivita/disattenzione correlavano
significativamente con una minore QoL fisica delle madri (Khanna et al., 2011; Tung et al., 2014).
Tuttavia, gli studi che hanno esplorato I'impatto della gravita dell'ASD sulla QoL dei genitori hanno
prodotto prove contrastanti. In particolare, alcuni studi hanno trovato un'associazione negativa tra la
gravita dell'ASD e la QoL dei genitori (ad esempio, Tung et al., 2014), mentre altri non hanno rilevato
questa correlazione (ad esempio, McStay et al., 2014). E possibile che la relazione tra gravita
dell'ASD e QoL dei genitori sia pit complessa e influenzata da altre variabili piuttosto che dalla sola
presenza o assenza di problemi comportamentali del bambino (Vasilopoulou & Nisbet, 2016).
Tuttavia, nonostante I’ampia mole di ricerche sulla relazione tra le caratteristiche dei figli con ASD e
le sfide vissute dalle loro famiglie, ¢ stata prestata meno attenzione alle caratteristiche dei genitori e

ai fattori contestuali.
Coinvolgimento nell’intervento e qualita della vita

Secondo Emser et al. (2016), la valutazione clinica dell'adattamento del bambino o

adolescente con ASD dovrebbe considerare oltre ai deficit emotivi e comportamentali, anche 1
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comportamenti prosociali; questi, infatti, sono associati a una migliore salute mentale delle madri di
bambini con ASD (Allik et al., 2006). Cio evidenzia la necessita di sostenere i genitori nella gestione
delle difficolta emotive, comportamentali e sociali, al fine di ridurre il rischio di un carico per l'intera

famiglia (C. Roberts et al., 2003).

Diversi studi hanno esaminato i fattori contestuali associati alla QoL dei genitori, tra cui lo
stato occupazionale, il reddito familiare, la composizione della famiglia e i fattori legati all'intervento
(Vasilopoulou & Nisbet, 2016). Tra i professionisti che si occupano di bambini e adolescenti con ASD
sta crescendo la consapevolezza che una collaborazione costruttiva con i genitori nella pianificazione
e nell'esecuzione degli interventi (ad esempio, il coinvolgimento diretto dei genitori nell'intervento)
puod essere un modo per promuovere la QoL dei genitori (Musetti et al., 2021). Infatti, il
coinvolgimento diretto dei genitori nell’intervento pud avere un impatto positivo sul processo di
adattamento in diversi modi. Ad esempio, secondo Vasilopoulou e Nisbet (2016), gli interventi volti
a sostenere i genitori nel loro ruolo possono potenzialmente interrompere un circolo vizioso in cui le
difficolta del bambino hanno un impatto negativo sul benessere genitoriale, portando a cascata ad un
peggioramento dei sintomi del bambino. Inoltre, il coinvolgimento dei genitori nell’intervento puo
essere un'opportunita per aumentare la loro comprensione dell'ASD e per apprendere abilita di
gestione piu efficaci (Ji et al., 2014), oltre a fornire supporto sociale e a ridurre le difficolta quotidiane.
La partecipazione attiva e sostenuta pud essere inoltre uno strumento chiave per migliorare
I’autoefficacia percepita in grado di favorire un incremento della QoL genitoriale (Bourke-Taylor et
al., 2011) e ’empowerment genitoriale attraverso il riconoscimento delle capacita e dei contributi dei
genitori (Hou et al., 2017; Robert et al., 2015). Tuttavia, sebbene 1 risultati della rassegna sistematica
presentata precedentemente suggeriscano che un maggiore coinvolgimento nell’intervento possa
essere associato a un miglioramento della QoL, ad oggi nessuno studio ha indagato empiricamente la
relazione tra livello di coinvolgimento nell’intervento e QoL nei genitori di bambini e adolescenti con

ASD.
Ruolo di mediazione dell’autoefficacia genitoriale

Negli ultimi anni ¢ cresciuto l'interesse per le caratteristiche genitoriali associate alla QoL dei
genitori di bambini e adolescenti con ASD, quali, ad esempio, la salute mentale, le strategie di coping
prevalenti e I’autoefficacia percepita (Vasilopoulou & Nisbet, 2016). L'autoefficacia genitoriale (T.
L. Jones & Prinz, 2005) ¢ una componente piu generale del senso di autoefficacia di un individuo
(Bandura, 1977), specificamente correlata alla percezione della propria capacita di svolgere
efficacemente il ruolo genitoriale, che puo influenzare la salute mentale del genitore e lo sviluppo dei

figli, compreso il funzionamento socio-emotivo e comportamentale (Albanese et al., 2019). Alcuni
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studi hanno dimostrato che le aspettative di autoefficacia dei genitori di bambini con disabilita sono
influenzate da un senso di controllo e dalla conoscenza delle proprie capacita di prendere decisioni
(King et al., 2006; Stainton & Besser, 1998); inoltre, un’elevata autoefficacia genitoriale ¢ risultata
correlata ad un piu alto livello di soddisfazione della vita (T. L. Jones & Prinz, 2005; King et al.,
2006). I genitori di figli con ASD possono sperimentare un ridotto senso di autoefficacia genitoriale
(Meirsschaut et al., 2010; Smart, 2016), con un potenziale impatto negativo sull'efficacia dei
programmi di formazione volti a migliorare le loro competenze. Russell e Ingersoll (2021) hanno
sottolineato che I'autoefficacia dei genitori € con ogni probabilita in grado di svolgere un ruolo chiave
negli esiti familiari e sui sentimenti di efficacia relativi all'attuazione di un intervento (cio¢
l'autoefficacia terapeutica), sottolineando come i terapeuti dovrebbero prestare molta attenzione a tale
variabile prima di avviare un intervento mediato dai genitori. A questo proposito, Kurzrok e colleghi
(2021) hanno riscontrato che i genitori che riferiscono un maggiore coinvolgimento negli interventi
per il proprio figlio e una maggiore soddisfazione per la formazione ricevuta durante l'intervento,
riportano anche una maggiore autoefficacia genitoriale specifica nella gestione dell’autismo. Studi
precedenti hanno dimostrato che gli interventi volti a formare 1 genitori sulle strategie per migliorare
la comunicazione e le abilita di gestione del comportamento dei loro figli con ASD aumentano la loro
autoefficacia e riducono lo stress percepito (Keen et al., 2010) e che la competenza e 1'autoefficacia

dei genitori influiscono positivamente sull'efficacia del trattamento (Schertz & Odom, 2007).

Un recente studio ha evidenziato che l'autoefficacia genitoriale e il supporto sociale sono
fondamentali per promuovere la QoL tra i genitori di bambini con ASD (Feng et al., 2022),
confermando come queste variabili abbiano un impatto sulla soddisfazione di vita dei genitori di
bambini con disabilita (Cattik & Aksoy, 2018). Nel complesso questi risultati suggeriscono la
necessita di comprendere meglio 1 fattori che contribuiscono all'autoefficacia dei genitori, soprattutto
nel contesto del trattamento. Infatti, comprendere gli elementi che promuovono I'autoefficacia
genitoriale € importante per meglio sostenere le famiglie attraverso la progettazione di interventi

evidence-based (Kurzrok et al., 2021).

La relazione tra autoefficacia e QoL nei genitori di bambini con ASD richiede quindi ulteriori
indagini, anche nel contesto degli studi sull'efficacia degli interventi finalizzati a promuovere il
processo di adattamento familiare. Sulla base delle evidenze esistenti, il presente studio si propone di
valutare la relazione tra coinvolgimento negli interventi e QoL genitoriale e di esplorare il possibile

ruolo di mediazione svolto dall’autoefficacia percepita.

Scopo dello studio
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La presente rassegna sistematica ha suggerito che un maggiore coinvolgimento dei genitori
nelle terapie rivolte ai bambini con ASD pud migliorare il loro benessere complessivo. Una
partecipazione attiva e sostenuta potrebbe anche essere uno strumento chiave per migliorare
l'autoefficacia percepita, che ¢ stata collegata a un miglioramento della QoL dei genitori (Bourke-
Taylor et al., 2011) e per responsabilizzare i genitori riconoscendo le loro capacita e i loro contributi
(Hou et al., 2017; Robert et al., 2015). Tuttavia, sebbene i risultati della rassegna sistematica
presentata in questa sede suggeriscano che un maggiore coinvolgimento nell'intervento possa essere
associato a un miglioramento della QoL, ad oggi nessuno studio ha indagato empiricamente la
relazione tra il livello di coinvolgimento nell'intervento e la QoL nei genitori di bambini e adolescenti

con ASD.

Il presente studio mirava a indagare l'associazione tra il livello di coinvolgimento
nell'intervento e la QoL dei genitori di bambini e adolescenti con ASD e ad esaminare il ruolo
potenziale dell'autoefficacia genitoriale in tale associazione. In particolare, sono state formulate le

seguenti ipotesi:

H1. Un maggiore livello di coinvolgimento dei genitori nell'intervento ¢ associato positivamente alla

QoL dei genitori.

H2. L’autoefficacia dei genitori media l'associazione tra il livello di coinvolgimento nell'intervento e

la QoL dei genitori.
4.2 Metodi
Partecipanti

L’ampiezza campionaria ¢ stata determinata in base a due criteri: (a) almeno 5 osservazioni

per parametro stimato (Bentler & Chou, 1987) e (b) almeno 10 casi per variabile (Nunnally, 1967).

In totale hanno partecipato allo studio 188 genitori, di eta compresa tra 1 26 € i 64 anni, di
bambini e adolescenti con diagnosi di ASD, di etda compresa tra i 6 ¢ 1 18 anni. Prima della
partecipazione, ogni soggetto ha fornito il proprio consenso informato. I partecipanti potevano
partecipare allo studio se erano genitori di un bambino o di un adolescente con diagnosi di ASD; il

bambino o I'adolescente doveva avere un'eta compresa trai 6 e 1 18 anni.

I genitori che hanno partecipato allo studio avevano un'eta media di 44.75 anni (SD = 7.46),
mentre 1 loro figli con ASD avevano un'eta media di 10.70 anni (SD = 3.77). La maggior parte dei
genitori era di sesso femminile (n = 162, 86.2%), mentre una percentuale minore era di sesso maschile

(n =26, 13.8%). Tra i figli con ASD, la maggior parte era di sesso maschile (n = 144, 76.6%), mentre
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un numero minore era di sesso femminile (n = 44, 23.4%). Per quanto riguarda il livello di istruzione
dei genitori, 19 (10.1%) avevano un diploma di scuola media, 96 (51.5%) un diploma di scuola

superiore, 57 (30.3%) una laurea o un master e 16 (8.5%) un diploma post-laurea.

Tra 1 genitori che hanno partecipato allo studio, 76 (40.4%) avevano un figlio, 97 (51.6%)
avevano due figli e 15 (8.0%) avevano tre o piu figli con diagnosi di ASD. Inoltre, 23 genitori (12.2%)
hanno riferito di avere un altro figlio con una diagnosi clinica, come la depressione o un disturbo del
sonno, oltre al figlio con ASD. L'eta media della prima diagnosi clinica di ASD era di 4.28 anni (SD
= 2.42 anni). Piu della meta (n = 106; 56.4%) dei bambini e degli adolescenti con ASD avevano un
deficit intellettivo, mentre non era presente in 82 partecipanti (43.6%). Inoltre, 118 bambini con ASD
(62.8%) presentavano un deficit del linguaggio, mentre in 70 di essi non era presente (37,2%). Inoltre,
88 (46.8%) dei bambini con ASD hanno segnalato altre patologie concomitanti. Ulteriori

informazioni sul campione sono riportate nella Tabella 4.
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Tabella 4
Caratteristiche dei partecipanti

Genitori (N = 188)

Eta in anni; M (DS) 44.75 (7.46)
Genere; n (%)
Maschi 26 (13.8%)
Femmine 162 (86.2%)
Istruzione; n (%)
Diploma di scuola media 19 (10.1%)
Diploma di scuola secondaria 96 (51.1%)
superiore
Laurea triennale/magistrale 57 (30.3%)
Diploma post-laurea 16 (8.5%)
Occupazione; n (%)
Impiegato 121 (64.4%)
Casalinga 31 (16.5%)
Lavoratore autonomo 27 (14.4%)
Studente 2 (1.0%)
Disoccupato 6 (3.2%)
Pensionato 1 (0.5%)
Stato di famiglia; n (%)
Genitori sposati/conviventi 151 (80.3%)
Genitori separate/divorziati 25 (13.3%)
Genitori vedovi 3 (1.6%)
Genitori single 9 (4.8%)
Figli (N = 188)
Eta in anni; M (DS) 10.70 (3.77)
Genere del figlio con ASD; n (%)
Maschi 144 (76.6%)
Femmine 44 (23.4%)
Eta della diagnosi clinica di ASD; M (DS)* 4.28 (2.42)
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Procedura

Il presente studio ¢ di natura trasversale e i partecipanti sono stati selezionati in dieci centri
clinici specializzati nella diagnosi e nel trattamento dell’ ASD. I soggetti che soddisfacevano 1 requisiti
di idoneita e che erano disposti a partecipare hanno ricevuto un link diretto per compilare la batteria
di questionari. Dopo aver fornito il consenso digitale, hanno risposto alle domande in un tempo medio
di 30 minuti. I partecipanti non hanno ricevuto alcuna forma di compenso per il loro coinvolgimento
nello studio che ¢ stato approvato dal Comitato etico dell’Universita di Parma (Protocollo n. 64713).
La ricerca ¢ stata condotta secondo i principi della Dichiarazione di Helsinki del 1964, con i suoi

successivi emendamenti, e in linea con i criteri etici dell’ Associazione Italiana di Psicologia.
Misure
Funzionamento del figlio

Ai partecipanti ¢ stato chiesto di indicare il livello di funzionamento del proprio figlio
utilizzando come riferimento i tre livelli di compromissione indicati nel DSM-5 (American
Psychiatric Association (2022): Livello 1 ("E necessario un supporto”), Livello 2 ("E necessario un

supporto significativo”) e Livello 3 ("E necessario un supporto molto significativo”).
Coinvolgimento dei genitori nell'intervento

Alla luce della rassegna sistematica presentata in precedenza, ¢ stata inserita una domanda ad
hoc per valutare il grado di coinvolgimento dei genitori nell'intervento rivolto al loro bambino o
adolescente con ASD ("In merito all'intervento terapeutico che riceve suo figlio/a, le chiediamo di
descrivere il livello di coinvolgimento che ha come genitore nell'intervento stesso”) ed ¢ stato definito
come: coinvolgimento diretto (il genitore partecipa attivamente alla progettazione e all'attuazione
dell'intervento); coinvolgimento indiretto (il genitore partecipa a corsi di parent training o a esercizi
svolti autonomamente, che vengono poi condivisi con il terapista); nessun coinvolgimento (il genitore

non partecipa all'attuazione dell'intervento, che viene condotto interamente dal terapista).
Autoefficacia dei genitori

Per valutare l'autoefficacia dei genitori ¢ stata utilizzata la sottoscala della Child Adjustment
and Parent Efficacy Scale - Developmental Disability (CAPES-DD; Emser et al., 2016; versione
italiana di Benedetto et al., 2021) finalizzata a valutare la fiducia del caregiver nell'affrontare ciascuno
dei 16 comportamenti o situazioni indagati su una scala di tipo Likert da 1 (certo di non farcela) a 10
(certo di farcela). 11 punteggio totale pud variare da un minimo di 16 a un massimo di 160, con

punteggi piu alti che implicano un maggior grado di autoefficacia percepita. Esempi di item sono
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situazioni come "Si arrabbia per cambiamenti nella routine o nell'ambiente circostante” o "Gioca

con il cibo o si rifiuta di mangiare".

Le proprieta psicometriche del CAPES-DD (Emser et al., 2016) hanno rivelato una consistenza
interna soddisfacente e una validitda concorrente e predittiva per la misurazione dei problemi
comportamentali ed emotivi nei bambini. Il coefficiente Omega nel presente campione era pari a

0.985.
Qualita di vita dei genitori

Per migliorare la rilevanza clinica della valutazione della QoL dei genitori, alcuni ricercatori
hanno sviluppato il nuovo strumento Quality of Life in Autism Questionnaire (QoLA; Eapen et al.,
2014; versione italiana di Sorrenti et al., 2021) che valuta specificamente la QoL dei genitori di
bambini e adolescenti con ASD. E uno strumento self-report progettato per misurare l'impatto
dell'assistenza a un figlio con ASD sul benessere percepito dal caregiver. Questa misura ¢ composta
da 48 domande organizzate in due sottoscale: la prima (QoL parte A) comprende 28 item progettati
per la valutazione della QoL complessiva dei genitori. Ogni item ¢ misurato su una scala Likert a 5
punti, che va da 1 (Per niente) a 5 (Molto), con punteggi piu alti che indicano una maggiore QoL
percepita. Gli item includono domande come "Sono soddisfatto della mia vita sociale” o "Mi sento
felice e contento". La seconda sottoscala (QoL parte B), invece, misura la percezione dei genitori
dell'impatto delle difficolta legate all'ASD su se stessi. Questa sottoscala comprende un elenco di 20
situazioni difficili che 1 genitori di figli con ASD possono incontrare (ad esempio, "Comportamenti
distruttivi tra cui rabbia e aggressivita" o "Mostrare reazioni emotive inappropriate”). Ai caregiver
viene chiesto di valutare la propria percezione di quanto siano problematici i sintomi del figlio su una

scala Likert a 5 punti, che va da 5 (Non é un gran problema per me) a 1 (E un gran problema per me).

I punteggi delle sottoscale vanno da 20 a 100; punteggi piu alti indicano una minore difficolta
percepita e una maggiore QoL dei genitori. Nel loro studio, Eapen e colleghi (2014) hanno descritto
le buone proprieta psicometriche del QoL A, tra cui una soddisfacente consistenza interna e una
validita concorrente in termini di associazioni con la sintomatologia psicopatologica dei genitori e la
soddisfazione genitoriale. I coefficienti Omega nel presente campione erano pari a 0.948 e 0.952 per

il QoLA e il QoLB, rispettivamente.
Analisi statistiche

I dati sono stati analizzati utilizzando IBM SPSS v. 25 (IBM Corporation, 2017) e Mplus v.
8.6 (Muthén & Muthén, 1998-2017).
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In primis, sono state calcolate le correlazioni di ordine zero e le statistiche descrittive (media,
deviazione standard) delle variabili oggetto di studio. Inoltre, sono state eseguite delle ANOVA a una
via per determinare gli effetti del coinvolgimento dei genitori nell'intervento sull'autoefficacia
genitoriale e sulla QoL dei genitori (cioe¢, QoL complessiva dei genitori ¢ QoL dei genitori

specificatamente legata ai sintomi dell'ASD).

In seguito, per esaminare il processo di mediazione tra il coinvolgimento dei genitori
nell'intervento (variabile indipendente) e la QoL complessiva dei genitori ¢ la QoL dei genitori
correlata ai sintomi dell'ASD (variabili dipendenti) attraverso l'autoefficacia genitoriale (mediatore),
sono stati implementati dei modelli di equazioni strutturali (SEM; Bollen, 1989). Per tenere sotto
controllo I’errore di misurazione, come suggerito da Bollen (1989), I'autoefficacia genitoriale, la QoL
complessiva dei genitori e la QoL dei genitori correlata ai sintomi dell' ASD sono state definite come
variabili latenti a singolo indicatore utilizzando una stima empirica dell’attendibilita per quantificare
la varianza di errore (Hayduk, 1987). Questo approccio ¢ particolarmente utile per risolvere il
problema dell’attenuazione nelle analisi di mediazione (Bollen, 1989). Per quanto riguarda la
variabile indipendente, ossia il coinvolgimento dei genitori nell'intervento, essa ¢ stata
operazionalizzata come una variabile categorica a tre livelli (ossia "nessun coinvolgimento",
"coinvolgimento indiretto" e "coinvolgimento diretto"). Sono quindi state create due variabili dummy
con il livello "nessun coinvolgimento" come condizione di riferimento (A. F. Hayes & Preacher,

2014).

In linea con Hayes & Scharkow (2013), la significativita degli effetti indiretti ¢ stata testata
interpretando gli intervalli di confidenza al 95% bias-corrected (BCI), basati su 5.000 ripetizioni
bootstrap. Gli effetti indiretti sono stati considerati come statisticamente significativi se i relativi BCI

non comprendevano il valore 0.

Per quanto riguarda il metodo di stima dei parametri, dopo aver accertato la normalita
univariata delle variabili analizzando 1 valori di asimmetria e curtosi (Byrne, 2010; George & Mallery,

2010), ¢ stato utilizzato il metodo della massima verosimiglianza (ML).

4.3 Risultati
Risultati preliminari

Il test di Harman a fattore singolo ¢ stato condotto sull'intero set di item tramite I'analisi
fattoriale dell'asse principale (Podsakoff et al., 2003) per valutare la misura in cui la varianza del

metodo comune puod essere un problema. Dieci fattori avevano valori superiori a 1 e il 35% della
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varianza totale era rappresentata dal primo fattore, che ¢ inferiore al limite suggerito del 50% (ad
esempio, Howard & Henderson, 2023). Pertanto, i dati possono essere considerati privi di una

quantita sostanziale di varianza del metodo comune.

In Tabella 5 sono riportate le statistiche descrittive e le correlazioni di ordine zero per le
variabili continue in esame. In particolare, l'autoefficacia genitoriale ¢ risultata significativamente e
positivamente correlata alla QoL complessiva dei genitori (» =.395, p <.001) e alla QoL dei genitori
correlata ai sintomi dell'lASD (» = .470, p < .001). Inoltre, la QoL generale dei genitori era
significativamente associata alla QoL dei genitori legata ai sintomi dell' ASD (r = .403, p < .001).
Infine, le ANOVA a una via hanno rivelato effetti significativi del coinvolgimento dei genitori
nell'intervento sull'autoefficacia dei genitori e sulla QoL dei genitori legata ai sintomi dell'ASD

(Tabella 6).
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Tabella 5

Statistiche descrittive e correlazioni di ordine zero per le variabili continue in esame

Variabile M (DS) 1 2 3

1. Autoefficacia 91.46 (44.55) —
2. QOLA Parte A 83.49 (21.42) 0.395* —

3. QoLA Parte B 62.87 (19.66) 0.470* 0.403* —

Note. QoLA Parte A, qualita di vita complessiva dei genitori; QoL A Parte B, qualita di vita dei

genitori correlata ai sintomi. * = significativita statistica (p <.05).
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Tabella 6
ANOVA a una via che esaminano gli effetti del coinvolgimento dei genitori nell’intervento

sull’autoefficacia dei genitori e sulla qualita della vita dei genitori

Coinvolgimento

n M DS F (2,185) Post-hoc n?
nell’intervento
Autoefficacia 0.07
Nessun 61 7723 4016 6.62** I>N:D>N
genitoriale coinvolgimento (N)

Coinvolgimento
Indiretto (1)
Coinvolgimento
Diretto (D)
Nessun

QOLA Parte A 61 84.93 19.36  0.70 I 1
coinvolgimento (N)

70 91.84 42.49

57 106.22 47.26

Coinvolgimento 70 8451 19.06

indiretto (1)
Coinvolgimento 57 80.68 25 92
diretto (D)
QOLA Parte B Nessun 61 5757 1887 4.01* D>N 0.04

coinvolgimento (N)
Coinvolgimento
Indiretto (1)
Coinvolgimento
Diretto (D)

70 63.68 19.69

57 67.54 19.44

Note. * p < .05; ** p < .01. Abbreviazioni: QoLA Parte A, qualita di vita complessiva dei genitori;
QoLA Parte B, qualita di vita dei genitori correlata ai sintomi ASD del figlio.
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Modello di mediazione

E stato utilizzato un approccio SEM per esaminare il modello di mediazione. Attraverso
I’approccio del controllo semi-parziale (Little, 2013) la variabile riferita al funzionamento del figlio
¢ stata inclusa come covariata. L’adattamento era perfetto per definizione poiché il modello proposto
era appena identificato (cio¢ il numero di parametri liberi ¢ esattamente uguale al numero di valori
noti). Inoltre, sono stati utilizzati coefficienti di regressione non standardizzati (A. F. Hayes &

Preacher, 2014) poiché 1 predittori di interesse erano due variabili con codice dummy.

Rispetto all'assenza di coinvolgimento come condizione di riferimento, i1 risultati hanno
mostrato che sia il coinvolgimento indiretto sia quello diretto nell'intervento erano associati a livelli
piu elevati di autoefficacia genitoriale (B = 16.670 non standardizzato, p =.012, ¢ B = 28.636, p <
.001, rispettivamente). A sua volta, l'autoefficacia dei genitori ha esercitato un effetto positivo sulla
QoL generale dei genitori (B = 0.212 non standardizzato, p < .001) e sulla QoL dei genitori legata ai
sintomi dell'ASD (B = 0.189 non standardizzato, p <.001).

Per quanto riguarda gli effetti diretti (cio€ i percorsi ¢’), i soggetti nella condizione di
coinvolgimento diretto hanno riportato una QoL complessiva dei genitori inferiore a quella dei
soggetti nella condizione di riferimento (B = -10.131 non standardizzato, p = .006). Poiché non sono
state riscontrate differenze significative nell'analisi non aggiustata, quest'ultimo effetto puo essere
parzialmente attribuito al fenomeno della soppressione statistica, che riflette un modello di
mediazione incoerente (Cohen et al., 2003; O’Rourke & MacKinnon, 2018; Watson et al., 2013).
Questo significa che l'inclusione della QoL dei genitori nell'equazione ha aumentato il potere
predittivo e il peso beta della condizione di coinvolgimento diretto, configurando il cosiddetto effetto

di soppressione (Watson et al., 2013).

I risultati sono riassunti graficamente nella Figura 2.
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Figura 2

Modello dello studio con coefficienti strutturali non standardizzati

SN

AUTOEFFICACIA

= £
Coinvolgimento B=-10.301

Diretto

QolA Part A

r=0.284%*

Coinvolgimento

Indiretto QolA Part B

Note. *p < .05, **p < .01. Il funzionamento del figlio con ASD ¢ stato incluso come covariata e non
¢ stato rappresentato per migliorare la leggibilita. Le linee tratteggiate indicano stime statisticamente
non significative (p >.05). Il coinvolgimento diretto e indiretto erano due variabili con codice dummy
e "nessun coinvolgimento" come condizione di riferimento. Autoefficacia, QoLA Parte A e QoLA
Parte B sono state definite come variabili latenti a indicatore singolo. Abbreviazioni: QoLA Parte A,

QoL complessiva dei genitori; QoLLA Parte B, QoL dei genitori legata ai sintomi del figlio.

Per quanto riguarda gli effetti indiretti questi sono riassunti nella Tabella 7. In particolare,
attraverso l'autoefficacia dei genitori, il coinvolgimento indiretto nell'intervento ha esercitato un
effetto positivo sulla QoL complessiva dei genitori (B = 3.527 non standardizzato, 95% BCI 0.833-
7.422) e sulla QoL dei genitori correlata ai sintomi ASD (B = 3.153 non standardizzato, 95% BCI
0.746-6.406). Allo stesso modo, il coinvolgimento diretto nell'intervento ha esercitato un effetto
positivo, attraverso l'autoefficacia dei genitori, sulla QoL complessiva dei genitori (B = 6.059 non
standardizzato, 95% BCI 2.494-11.190) e sulla QoL dei genitori legata ai sintomi dell'ASD (B =5.417
non standardizzato, 95% BCI 2.462-9.259).

Il modello ha spiegato complessivamente circa il 25% della varianza della QoL complessiva dei

genitori e il 27% della varianza della QoL dei genitori legata ai sintomi dell' ASD.
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Tabella 7
Effetti indiretti con intervalli di confidenza corretti al 95% (BCI)

Effetti indiretti Stima Puntuale  95% BCI

Coinvolgimento Diretto > Autoefficacia genitoriale 6.059 2494 -11.190
- QoLA Parte A

Coinvolgimento Diretto > Autoefficacia genitoriale 5.417 2.462 —9.259
- QoLA Parte B

Coinvolgimento Indiretto > Autoefficacia genitoriale 3.527 0.833 - 7.422
- QOLA Parte A

Coinvolgimento Indiretto > Autoefficacia genitoriale 3.153 0.746 — 6.406

- QOLA Parte B

Note. Coefficienti non standardizzati. Il coinvolgimento Diretto e Indiretto erano due variabili con
codice dummy e “nessun coinvolgimento” come condizione di riferimento. Abbreviazioni: QoLA
Parte A, QoL complessiva dei genitori QoLLA Parte B, QoL dei genitori correlata ai sintomi ASD del
figlio.

4.4 Discussione

Il nostro studio si ¢ posto 1’obiettivo di indagare la relazione tra il livello di coinvolgimento
nell’intervento da parte dei genitori di bambini con ASD e la QoL dei genitori stessi, ed esaminare il
ruolo potenziale di mediatore dell’autoefficacia genitoriale in questa associazione. I risultati hanno
confermato il ruolo centrale dell'autoefficacia dei genitori nell’associazione tra coinvolgimento dei
genitori nell’intervento ¢ QoL genitoriale. E importante sottolineare che il termine "mediazione" ¢
utilizzato in questo studio nel suo significato statistico, poiché il disegno trasversale dello studio

preclude la possibilita di testare la direzione causale delle associazioni.

Contrariamente alle nostre aspettative (H1 e H2), il modello SEM ha mostrato una mediazione
parziale in cui il coinvolgimento diretto dei genitori era direttamente e negativamente associato alla

QoL complessiva dei genitori. D’altra parte, controllando 1’adattamento del figlio, I'effetto indiretto
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attraverso l'autoefficacia genitoriale sulla QoL dei genitori ¢ stato positivo. La relazione negativa tra
coinvolgimento diretto e QoL era significativa quando 1'autoefficacia era introdotta nel modello,
suggerendo cosi un effetto di soppressione (Watson et al., 2013) e un modello di mediazione
incoerente (O’Rourke & MacKinnon, 2018); questo significa che gli effetti diretti e indiretti avevano
segni opposti. In altre parole, mentre il coinvolgimento diretto dei genitori esercita un effetto positivo
sull’autoefficacia dei genitori, che a sua volta ¢ associata a una maggiore QoL dei genitori, la sola
varianza del coinvolgimento dei genitori che non si sovrappone all'autoefficacia genitoriale ha un
effetto diretto negativo sulla QoL complessiva dei genitori. Cio suggerisce che i genitori che sono piu
direttamente e attivamente coinvolti nell'intervento per i loro figli con ASD (come l'intervento
incentrato sulla famiglia o il training domiciliare mediato dai genitori) possono sentirsi angosciati ed
emotivamente sovraccarichi se non hanno ancora sviluppato un'adeguata autoefficacia. I risultati
dell’ANOVA hanno mostrato che i genitori coinvolti direttamente nell’intervento hanno riportato una
QoL correlata ai sintomi ASD maggiore rispetto ai genitori che non sono coinvolti nell’intervento.
Ciod potrebbe essere dovuto al fatto che i genitori che hanno avuto un ruolo attivo nell'intervento
hanno sviluppato competenze per affrontare i problemi dei loro figli (Ji et al., 2014; Robert et al.,
2015). Infatti, 1 risultati del SEM hanno mostrato che l'autoefficacia genitoriale media totalmente
l'associazione tra il coinvolgimento diretto dei genitori nell’intervento e la QoL dei genitori legata ai

sintomi ASD.

In accordo con la nostra ipotesi (H2), i risultati del SEM hanno mostrato che, controllando
I'adattamento del figlio, 1'autoefficacia dei genitori ha mediato completamente la relazione tra il
coinvolgimento indiretto dei genitori e la QoL dei genitori (cio€, la QoL complessiva e la QoL dei
genitori correlata ai sintomi dell'ASD). Nel nostro studio i genitori non coinvolti nell'intervento hanno
riportato un'autoefficacia genitoriale significativamente piu bassa e, di conseguenza, una QoL
genitoriale inferiore rispetto ai genitori coinvolti indirettamente nell'intervento. Questo risultato,
unitamente a quello relativo alla relazione tra coinvolgimento diretto e QoL dei genitori, amplia la
letteratura esistente (Musetti et al., 2021) ed evidenzia il ruolo dell'autoefficacia genitoriale sulla
relazione tra coinvolgimento dei genitori nell’intervento e QoL dei genitori. Questi risultati
confermano che gli interventi focalizzati esclusivamente sui sintomi principali dell'ASD, senza
coinvolgere 1 genitori, non migliorano la QoL dei genitori (S. Jones et al., 2017; Westman Aandersson
et al., 2017). Questo ¢ in linea con i risultati di Baghdadli e colleghi (2014) che hanno evidenziato
come gli interventi focalizzati esclusivamente sui sintomi esternalizzanti dei figli con ASD non
forniscono un supporto sufficiente ai genitori nella regolazione del comportamento del figlio e nel
migliorare gli atteggiamenti comunicativi, con effetti negativi sulla QoL genitoriale e sul loro senso

di efficacia. Inoltre, ¢ anche possibile che il mancato coinvolgimento attivo dei genitori
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nell’intervento possa essere un ostacolo all’acquisizione di conoscenze sull’ASD da parte dei genitori
e al loro processo di adattamento (Ji et al., 2014; Vasilopoulou & Nisbet, 2016). Inoltre, questi risultati
sono in linea con altre evidenze che dimostrano come livelli piu elevati di autoefficacia genitoriale
siano associati ad una migliore soddisfazione di vita nei genitori di bambini con ASD e con disturbi
del neurosviluppo (Cattik & Aksoy, 2018; T. L. Jones & Prinz, 2005; King et al., 2006), oltre che a
essere coerenti con precedenti osservazioni sulla correlazione positiva tra bassa autoefficacia
genitoriale e diminuzione del benessere (Giallo et al., 2013; Rezendes & Scarpa, 2011). Infatti, i
genitori con alti livelli di autoefficacia genitoriale sono maggiormente in grado di regolare le loro
cognizioni negative, riducendo il distress genitoriale (Albanese et al., 2019; Gavita et al., 2014). E
quindi possibile che un maggiore senso di padronanza nelle sfide associate al ruolo genitoriale attenui
gli effetti dei problemi legati all' ASD dei figli e dello stress percepito, con conseguente miglioramento

del processo di adattamento generale.

Nel complesso, i risultati suggeriscono che sia il coinvolgimento diretto sia quello indiretto
dei genitori nell’intervento rivolto ai propri figli con ASD, puo migliorare la QoL dei genitori, con un
effetto di mediazione dell'autoefficacia genitoriale. Questo risultato ¢ in linea con studi precedenti
che hanno dimostrato che la qualita dell'intervento, compreso il coinvolgimento dei genitori, ¢
importante per sostenere l'autoefficacia genitoriale (Chong & Kua, 2017; Iadarola et al., 2018;
Kurzrok et al., 2021). Questa evidenza sembra anche confermare che il mancato coinvolgimento dei
genitori potrebbe avere effetti negativi sul sistema familiare, non supportando 1'acquisizione da parte
dei genitori di strategie per migliorare la padronanza e la gestione dell'ASD, impattando quindi
negativamente sul benessere dei genitori e della famiglia in generale. Un ulteriore risultato di questo
studio, in contrasto con ricerche precedenti (Paynter et al., 2018), riguarda il coinvolgimento indiretto
nell'intervento da parte dei genitori, il quale potrebbe avere un impatto positivo sulla loro QoL quando
¢ associato ad alti livelli di autoefficacia genitoriale. E possibile che nel coinvolgimento indiretto,
come ad esempio in un programma di parent training o in un gruppo di supporto, i genitori possano
provare livelli piu alti della propria autoefficacia e aspettative piu positive sulla propria capacita di
affrontare le difficolta legate alla sintomatologia ASD, con un effetto a cascata positivo sulla propria
vita e sul proprio benessere. In ogni caso, ¢ gia stato riscontrato che altri aspetti del coinvolgimento
genitoriale hanno un impatto positivo sull’autoefficacia dei genitori. Ad esempio, accompagnare il
proprio figlio in terapia inserisce i genitori in una rete informale che potrebbe sostenere la loro
capacita di affrontare con successo la cura di un bambino con disabilita (Bray et al., 2017). Inoltre, il
coinvolgimento nell'intervento potrebbe aiutare 1 genitori a ridurre possibili tendenze al ritiro sociale,

comportamento frequente dopo una diagnosi di ASD (Gray, 1993).
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Limiti e implicazioni per la ricerca futura

Lo studio presenta alcune limitazioni che meritano di essere menzionate. Il limite principale
consiste nel suo disegno trasversale, che impedisce associazioni causali tra le variabili oggetto di
interesse. Non ¢ quindi possibile trarre conclusioni definitive sulla stabilita degli effetti mediati
riscontrati; inoltre, sono necessari studi longitudinali per chiarire le relazioni tra le variabili e
sviluppare il modello di mediazione proposto. Un altro limite di questo studio ¢ il campionamento
non probabilistico che rende necessarie ulteriori indagini per rendere i risultati piu generalizzabili.
Inoltre, il nostro studio si ¢ basato esclusivamente su misure self-report, limitando la validita dei
risultati poiché derivanti da valutazioni puramente soggettive di ciascun partecipante. Per questo,
ulteriori indagini multimetodo potrebbero approfondire i risultati evidenziati. In particolare, per
quanto riguarda l'autoefficacia dei genitori, sarebbe utile considerare negli studi futuri la sua natura
multidimensionale (ad esempio, distinguendo tra le aspettative di efficacia dei genitori e le aspettative
di risultato; Bandura, 2006; Glatz & Trifan, 2019). Gli studi futuri dovrebbero chiarire quali altri
aspetti dell’intervento rivolto ai bambini e adolescenti con ASD, oltre al coinvolgimento dei genitori
nell'intervento, possono sostenere un senso di autoefficacia genitoriale. Potrebbe anche essere utile
esaminare eventuali variabili intervenienti nella relazione tra coinvolgimento e autoefficacia
genitoriale (ad esempio, tratti individuali dei genitori) che non sono stati considerati nella presente

ricerca.
Conclusione

Gli interventi rivolti ai bambini e adolescenti con ASD possono avere importanti effetti sulla
vita dei genitori, sia in termini di benessere sia di relazione con il proprio figlio con ASD. Questo
studio ha indagato il ruolo del coinvolgimento dei genitori nell’intervento sulla loro QoL
evidenziando il ruolo di mediatore dell’autoefficacia genitoriale in questa relazione. I risultati
evidenziati suggeriscono la necessita di considerare attentamente la padronanza percepita dai genitori
rispetto alle loro abilita nell’affrontare le sfide legate alla sintomatologia ASD del proprio figlio nella
progettazione e nell’implementazione dei programmi di intervento mirati. Questo € ancora piu
rilevante se si considera che i genitori direttamente coinvolti nell'intervento possono peggiorare la
propria QoL nel caso in cui non abbiano sviluppato un'adeguata autoefficacia. Una valutazione
approfondita del senso di autoefficacia genitoriale potrebbe rendere piu funzionali i programmi di
supporto ai genitori, con effetti positivi sui risultati del trattamento rivolto ai bambini con ASD e sulla
QoL dei genitori. La ricerca futura sulla QoL delle famiglie con un figlio con ASD dovrebbe orientarsi
allo studio di eventuali fattori che potrebbero essere meglio supportati da interventi mirati,
multidimensionali e basati su evidenze scientifiche.

41



5. STUDIO 2

5.1 Introduzione

Dai risultati del primo studio presentato in questa sede ¢ emerso che limitarsi a considerare
solo il ruolo di aspetti contestuali dell’intervento in relazione alla QoL genitoriale potrebbe essere
riduttivo in quanto anche alcune caratteristiche personali dei genitori potrebbero giocare un ruolo

rilevante.

Le caratteristiche genitoriali associate alla QoL dei genitori di bambini e adolescenti con ASD
sono state poco approfondite in letteratura, la quale si € concentrata principalmente sulle
caratteristiche sociodemografiche e sulla salute mentale dei genitori (Vasilopoulou & Nisbet, 2016).
Per quanto riguarda le differenze di genere, alcuni studi (ad esempio, McStay et al., 2014) evidenziano
livelli di QoL piu bassi tra le madri rispetto ai padri. Cid ¢ probabilmente dovuto al fatto che
generalmente sono le madri a prendersi maggiormente cura dei figli e sono quindi piu a rischio di un
eccessivo carico assistenziale (Ji et al., 2014). Per quanto riguarda la salute mentale, ¢ noto che
I’aumento dello stress (Lee et al., 2009) e meccanismi di coping disfunzionali, come la negazione o
I’autocolpevolizzazione, sono associati a una minore QoL dei genitori (Khanna et al., 2011). Ad oggi,
sono disponibili poche evidenze rispetto alle caratteristiche psicologiche dei genitori che possono
influenzare la loro QoL, anche se, ad esempio, Pyszkowska & Wrona (2021) hanno osservato che la
resilienza dell'io (cio¢ la capacita di gestire condizioni ambientali difficili) € un importante predittore
della QoL genitoriale. Questo risultato apre la strada ad ulteriori indagini sui processi psicologici

coinvolti in un migliore adattamento dei genitori rispetto alla relazione di cura di un figlio con ASD.

Il presente studio si propone di ampliare la letteratura esistente per comprendere meglio la
relazione tra la QoL genitoriale, 1’adattamento dei figli (cio¢ i1 problemi totali € 1 comportamenti
prosociali) e gli stili di attaccamento adulto nei genitori di bambini e adolescenti con ASD.
L’attaccamento adulto dei genitori € stato quindi considerato come un fattore di rischio o protettivo

per la loro QoL.

La teoria dell'attaccamento ¢ un quadro di riferimento consolidato e fruttuoso per comprendere
come 1 genitori gestiscono lo stress familiare (M. S. Howard & Medway, 2004). Tale framework
teorico ¢ stato sviluppato da Bowlby (1969) per comprendere come gli individui formano legami
emotivi con le figure di accudimento primarie, fornendo un quadro di riferimento su come queste
relazioni determinino il futuro funzionamento relazionale. E ampiamente riconosciuto che gli
individui sviluppano Modelli Operativi Interni (cio¢ rappresentazioni interne stabili nel tempo che

consistono in emozioni € comportamenti) di se stessi e degli altri sulla base delle prime esperienze di
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attaccamento e che questi influenzano i loro comportamenti e le relazioni intime per tutta la vita

(Verbeke et al., 2018).

Il modello di attaccamento adulto di Bartholomew e Horowitz (1991) distingue diversi stili di
attaccamento adulto. In particolare, gli autori identificano uno stile di attaccamento sicuro,
caratterizzato da rappresentazioni positive di sé e degli altri, e tre diversi stili di attaccamento insicuro,
ovvero quello preoccupato (modello negativo di sé e positivo degli altri), distanziante (modello
positivo di sé e negativo degli altri) e timoroso-evitante (modello negativo di s¢ e degli altri
Bartholomew & Horowitz, 1991). Nel corso dell'eta adulta, gli stili di attaccamento sicuro formati da
esperienze infantili positive sono un prezioso punto di riferimento nello stabilire relazioni
significative e per adottare strategie di coping funzionali per far fronte ad eventi difficili (Bowlby,
1988). Al contrario, se le prime esperienze di attaccamento sono segnate da eventi negativi come
l'abbandono o 1'abuso, possono portare allo sviluppo di stili di attaccamento insicuri. Inoltre, questi
possono indurre vissuti di ansia eccessiva e/o l'evitamento di relazioni intime in eta avanzata, che

possono dare origine a una serie di difficolta emotive (Weinfield et al., 2008).

La ricerca ha costantemente dimostrato che le persone con alti livelli di attaccamento sicuro
tendono a sperimentare maggiori livelli di soddisfazione di vita, benessere e QoL (Carnelley et al.,
1994; Crowell et al., 2008; Greenberg, 1999; Hazan & Shaver, 1994; Musetti et al., 2020). Inoltre,
altri studi hanno suggerito che gli individui con maggiori livelli di attaccamento insicuro hanno
maggiori probabilita di riferire livelli piu bassi di QoL, in particolare nel contesto di alcune condizioni
mediche come la fibromialgia, la psoriasi e cancro al seno in fase iniziale (Esposito et al., 2021;
Karveli et al., 2023; Sechi et al., 2021). Tuttavia, ad oggi non esistono studi che indaghino la relazione

tra gli stili di attaccamento adulto e la QoL genitoriale dei genitori di bambini e adolescenti con ASD.

Sulla base delle precedenti evidenze, si ipotizza che la QoL dei genitori sia associata
positivamente ai comportamenti prosociali dei bambini e degli adolescenti con ASD e allo stile di
attaccamento sicuro degli adulti, e negativamente associata ai problemi totali dei figli e allo stile di
attaccamento insicuro degli adulti. Queste osservazioni potrebbero avere importanti implicazioni

cliniche per 1 genitori di bambini e adolescenti con ASD e per il miglioramento della loro QoL.
5.2 Metodi
Partecipanti

Sono stati reclutati partecipanti che soddisfacevano specifici criteri di inclusione. In primo luogo, i
partecipanti dovevano essere genitori di un bambino e/o di un adolescente con un'eta compresa tra i

6 e 1 18 anni che aveva ricevuto una diagnosi formale di ASD almeno due anni prima della raccolta
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dei dati. Inoltre, il bambino o l'adolescente doveva essere in trattamento per I'ASD. Infine, i
partecipanti dovevano essere in grado di comprendere l'italiano. Ulteriori informazioni sono fornite
nella sezione dei Risultati. La determinazione delle dimensioni del campione si ¢ basata su due criteri.
In primo luogo, per evitare l'overfitting ed assicurare la generalizzabilita, si ¢ garantito un rapporto di
20 osservazioni per variabile, in conformita con Hair et al. (2019). In secondo luogo, si ¢ applicata la
regola "104+m" proposta da Tabachnick e Fidell (2007). Supponendo una relazione di dimensioni
medie tra i predittori e 1'outcome, a = 0.05 e B = 0.20, si ¢ ritenuto necessario un minimo di 112

partecipanti.

Procedura

I dati sono stati raccolti attraverso questionari online compilati dai genitori. Il processo di
reclutamento del presente studio ha incluso i seguenti passaggi. In primo luogo, ¢ stato presentato il
progetto di ricerca ai responsabili di dieci centri clinici italiani specializzati nel trattamento di bambini
e adolescenti con ASD. Dopo aver ottenuto l'approvazione formale, i potenziali partecipanti hanno
ricevuto una spiegazione completa degli obiettivi e della metodologia dello studio e sono stati invitati
a fornire il consenso scritto online. I genitori idonei che hanno accettato volontariamente di
partecipare hanno ricevuto un link diretto al sondaggio online. I dati sono stati raccolti in modo
anonimo (non sono stati raccolti dati personali come nome, indirizzo IP o email). I partecipanti non
hanno ricevuto alcuna forma di compensazione. L'approvazione etica ¢ stata ottenuta dal Comitato
Etico dell’Universita di Parma (Numero di Protocollo 0064713). Questo studio ha seguito le linee
guida dell'Associazione Psicologica Italiana e la Dichiarazione di Helsinki del 1964, insieme alle

successive modifiche.
Caratteristiche del campione

Le caratteristiche principali del campione sono presentate nella sezione corrispondente dello
"Studio 1", e in particolare al paragrafo 4.2. Per il presente studio, i figli dei partecipanti con ASD
hanno mostrato il seguente livello di funzionamento: Livello 1, n = 73 (38.8%); Livello 2, n = 55

(29.3%), Livello 3, n = 60 (31.9%).
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Misure
Qualita di vita dei genitori

Questionario sulla qualita della vita nell’autismo. Per valutare la QoL dei genitori di bambini e
adolescenti con ASD ¢ stato utilizzato, come per lo studio precedente, il Quality of Life in Autism
Questionnaire (QoLA; originariamente sviluppato da Eapen et al., 2014; versione italiana di Sorrenti

et al., 2021).
Adattamento del bambino

Scala di adattamento del bambino e di efficacia dei genitori per la disabilita dello sviluppo. Per
valutare I’adattamento dei figli ¢ stata utilizzata la Child Adjustment and Parent Efficacy Scale for
Developmental Disability (CAPES-DD; Emser et al., 2016). Sono state somministrate le sottoscale
“comportamenti prosociali” e “problemi totali” nella traduzione italiana (Benedetto et al., 2021). In
particolare, la sottoscala del comportamento prosociale ¢ calcolata sommando otto item (numerati da
17 a 24), in cui ¢ chiesto ali genitore di valutare su una scala di tipo Likert da 0 (Per niente vero per
mio figlio) a 3 (Molto vero per mio figlio o la maggior parte delle volte), quanto ciascuna affermazione
descrive 1 comportamenti del proprio figlio. Gli item includono "Va d'accordo con gli adulti" e
"Esprime sentimenti in modo appropriato". Piu alto ¢ il punteggio, piu alte sono valutate le abilita

prosociali.

L'indice totale dei problemi si ricava sommando 1 punteggi delle sottoscale “Problemi
comportamentali” e “Problemi emotivi”, oltre a tre item aggiuntivi (14, 15 e 16), per un totale di 16
item. Gli item, valutati su una scala Likert da 0 (Per niente vero per mio figlio) a 3 (Molto vero per
mio figlio o la maggior parte delle volte), includono "Fa male a me o agli altri (ad esempio colpisce,
morde, graffia, da pizzicotti, spinge)” e "Non collabora con le richieste". E possibile calcolare un
punteggio totale che va da 0 a 48, con punteggi piu alti che indicano maggiori livelli di problemi
emotivi e comportamentali del bambino. II CAPES-DD (Emser et al., 2016) ha rivelato una
consistenza interna da soddisfacente a buona, nonché un’ottima validita di criterio con misure di
problemi comportamentali ed emotivi in bambini e adolescenti. I coefficienti Omega nel presente
campione sono stati pari a 0.903 per la sottoscala dei problemi totali e 0.808 per la sottoscala dei

comportamenti prosociali.
Attaccamento degli adulti

Questionario sulle relazioni. Per valutare I’attaccamento nei genitori ¢ stato utilizzato il Relationship

Questionnaire (RQ; Bartholomew & Horowitz, 1991; validazione italiana di Carli, 1995), che ¢ un
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questionario self-report per la misurazione degli stili di attaccamento adulto. E composto da quattro
brevi paragrafi che descrivono ciascuno un modello prototipico di attaccamento adulto nelle relazioni
intime. I RQ ¢ basato sul modello a quattro categorie di Bartholomew e Horowitz (1991) che
identifica 1’attaccamento sicuro (caratterizzato da fiducia, comfort nella vicinanza e mancanza di
paura dell'abbandono: "Trovo facile stabilire relazioni intime con gli altri. Mi sento a mio agio nel
dipendere da loro e nel sentire che qualcuno dipende da me. Non mi capita spesso di temere di essere
abbandonato o di non essere accettato dagli altri"); 1’attaccamento preoccupato (caratterizzato da un
forte desiderio di intimita, dalla paura del rifiuto e dalla tendenza a dipendere eccessivamente dal
partner: "Vorrei instaurare con le persone relazioni estremamente intime, ma spesso trovo che gli altri
siano riluttanti a stabilire con me quell’intimita che desidererei raggiungere. Sto male se non sono in
Stretto contatto con qualcuno, e qualche volta temo che gli altri non mi stimino quanto io stimo loro”);
I’attaccamento timoroso-evitante (caratterizzato dalla paura dell'abbandono, dell'intimita e dalla
tendenza a sentirsi sopraffatti dalla vicinanza emotiva: "Mi sento a disagio quando mi lego agli altri.
Desidero stabilire delle relazioni intime, ma trovo difficile avere completa fiducia negli altri o dover
dipendere da loro. Ho paura di dover soffrire se mi lego troppo agli altri"); infine, 1’attaccamento
distanziante (caratterizzato da distacco emotivo, autosufficienza e tendenza a minimizzare
l'importanza delle relazioni strette: "Sto bene senza relazioni fortemente emotive. E molto importante
per me sentirmi indipendente e autosufficiente; preferisco non dipendere dagli altri e non sopporto
che gli altri dipendano da me"). Il RQ ¢ composto da due parti: nella prima, si chiede al partecipante
di selezionare il singolo paragrafo che meglio lo descrive; nella seconda parte, invece, ¢ richiesto di
valutare il grado di somiglianza percepito rispetto a ciascuno dei quattro paragrafi su una scala Likert
a 7 punti (I = Per niente simile a me; 4 = Abbastanza simile a me; 7 = Del tutto simile a me). Le
proprieta psicometriche del RQ hanno rivelato una buona validitd convergente e discriminante
(Schmitt et al., 2004) e un buon accordo con le valutazioni di personalita basate sugli osservatori, le
valutazioni auto-riportate dei problemi interpersonali e le misure dimensionali dell'attaccamento

(Brennan et al., 1998).
Analisi dei dati

I dati sono stati analizzati utilizzando IBM SPSS v.25 (2017) e Mplus v.8.6 (Muthén &
Muthén, 1998-2017).

In una fase preliminare, ¢ stata condotta un'analisi di fattorizzazione dell'asse principale
sull'intera serie di questionari self-report utilizzando il test monofattoriale di Harman per escludere 1
comuni bias di metodo (Harman & Harman, 1976). I risultati hanno indicato che il primo fattore

rappresentava il 24% della varianza totale, suggerendo che la distorsione dovuta a comuni bias di
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metodo non era rilevante nella nostra indagine (M. C. Howard & Henderson, 2023). Inoltre, sono
state calcolate le statistiche descrittive e le correlazioni di ordine zero tra le principali variabili in
esame. E stato adottato un approccio gerarchico dei modelli di equazione strutturale (SEM; Bollen,
1989) per valutare I'incremento della varianza della QoL genitoriale spiegata in modo univoco dagli
stili di attaccamento, dai problemi totali e dai comportamenti prosociali, tenendo conto dell'influenza
delle variabili demografiche rilevanti. Utilizzando regressioni ordinarie ai minimi quadrati standard
(OLS), l'aumento della varianza spiegata puo essere determinato calcolando la differenza tra I'R-
quadro (R?) ottenuto da un modello che include i predittori focali di interesse e I'R? ottenuto da un
modello ridotto che esclude tali predittori (ad esempio, (Field, 2013; T. Hayes, 2021). Un recente
studio di simulazione ha confrontato quattro approcci per calcolare le variazioni di R? (AR?) in SEM
con variabili latenti (T. Hayes, 2021). A differenza degli approcci che prevedono 1'eliminazione dei
predittori focali o la fissazione a zero dei loro percorsi strutturali, I'approccio dei correlati saturi
(Graham, 2003) ha dimostrato di fornire risultati accurati e imparziali in un'ampia gamma di
condizioni empiriche (T. Hayes, 2021). Abbiamo quindi utilizzato un'analisi in tre fasi. Nella prima
fase, le sfaccettature della QoL dei genitori sono state predette solo dalle variabili demografiche (ciog,
sesso ed eta), mentre 1 problemi totali, i comportamenti prosociali e gli stili di attaccamento sono stati
specificati come correlati saturi. Nella seconda fase, gli aspetti della QoL dei genitori sono stati
predetti dalle variabili demografiche, dai problemi totali e dai comportamenti prosociali, mentre gli
stili di attaccamento sono stati specificati come correlati saturi. Nella terza fase, gli aspetti della QoL
dei genitori sono stati predetti da variabili demografiche, problemi totali, comportamenti prosociali e
stili di attaccamento. Tra ogni fase ¢ stato calcolato il AR? per valutare la percentuale incrementale di
varianza spiegata dai predittori target. Seguendo il metodo di Cohen (1988), i valori di R?> compresi
tra 0.02 e 0.13 sono stati considerati piccoli, i valori di R* compresi tra 0.13 e 0.26 sono stati
considerati moderati e i valori di R superiori a 0.26 sono stati considerati grandi. Per tenere conto
dell'errore di misurazione ed evitare i suoi ben noti effetti di distorsione delle stime dei parametri e di
gonfiamento dei tassi di errore di tipo I (ad esempio, Cole & Preacher, 2014; Savalei, 2019), le
dimensioni della QoL dei genitori, l'indice dei problemi totali € i comportamenti prosociali sono stati
specificati come variabili latenti a indicatore singolo. Seguendo Bollen (1989), la varianza dell'errore
per ogni indicatore ¢ stata fissata a 1 meno la stima dell'affidabilitd campionaria del composito,
moltiplicata per la sua varianza campionaria. L'affidabilita ¢ stata stimata sotto forma di consistenza
interna, calcolando 1 coefficienti Omega attraverso la soluzione in forma chiusa proposta da Hancock
& An (2020). Al contrario, gli stili di attaccamento sono stati misurati con un singolo item ciascuno
e sono stati quindi trattati come variabili osservate nell'analisi. Infine, alla luce di alcune piccole

deviazioni dalla normalita univariata (asimmetria e curtosi < |3|), 1 parametri del modello sono stati
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stimati utilizzando la massima verosimiglianza robusta (MLR; Muthén & Muthén, 1998-2017), che

fornisce errori standard corretti per gestire la non normalita.
5.3 Risultati
Statistiche descrittive e correlazioni di ordine zero

Le statistiche descrittive e le correlazioni di ordine zero tra le variabili indagate sono riportate
nella Tabella 8. Per quanto riguarda gli esiti principali, la QoL A parte A ¢ risultata significativamente
correlato con i problemi totali (» = -0.354, p <.001), i comportamenti prosociali (= 0.298, p <.001),
l'attaccamento sicuro ( = 0.298, p <.001), I'attaccamento timoroso-evitante ( = -0.261, p < .001),
l'attaccamento preoccupato (» =-0.174, p =.017) e il QoLA parte B (= 0.403, p <.001). Allo stesso
modo, la QoL A parte B era significativamente correlata con i problemi totali (= -0.397, p <.001), i

comportamenti prosociali (= 0273, p <.001) e l'attaccamento sicuro (r = 0.249, p <.001).

La Tabella 9 riassume l'analisi SEM in tre fasi utilizzando l'approccio dei correlati saturi. Si
noti che 1 modelli erano appena identificati (cio¢ 0 gradi di libertd) e quindi si adattavano

perfettamente ai dati.
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Tabella 8

Statistiche descrittive e correlazioni di ordine zero per le variabili indagate

Variabile

1. Genere

2. Eta

3. Problemi totali

4. Comportamenti prosociali

5. Stile di attaccamento sicuro

6. Stile di attaccamento timoroso

7. Stile di attaccamento preoccupato

8. Stile di attaccamento distanziante

9. QoLA parte A

10. QoLA parte B

Media
(DS)
I
44.75
(7.46)
15.23
(8.75)
10.54
(4.37)
4,13
(2.19)
2.82
(1.90)
2.55
(1.69)
3.22
(2.24)
83.49
(21.42)
62.87
(19.66)

1

0.239*%**

-0.019

-0.078

0.103

-0.077

-0.103

-.102

.0.072

0.040

-0.127

-0.024

0.198**

-0.092

-.042

-0.130

0.097

0.026

-0.358***

-0.343***

0.078

-0.023

-0.022

-0.354***

-0.397***

0.140

-0.043

0.028

0.092

0.298***

0.273***

-0.152*

-0.108

-0.32%**

0.298***

0.249***

0.394***

0.122

-0.261***

-0.052

7 8 9
0.215**

-0.74* -0.042

-0.048 0.055 0.403***

10

Note. 11 genere ¢ stato codificato come variabile dummy (femmina = 0, maschio = 1). * p <.05; ** p <.01; *** p <,

A, QoL complessiva dei genitori; QoL A parte B, QoL dei genitori legata ai sintomi dell’ASD.
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Tabella 9

Analisi dei Modelli di equazioni strutturali (SEM) in tre step utilizzando [’approccio dei correlati saturi

Step 1 Step 2 Step 3
Predittori QoLA parte A QoLA parte B QoLA parte A QoLA parte B QoLA parte A QoLA parte B
Genere B=3.178 B =2.059 B=4574 B =3.081 B=12.823 B=2.584
Eta B=0.087 B=0.017 B =0.050 p=-0.031 B=10.018 B=-0.041
Problemi Totali B=-0.277*** B =-0.362 B =-0.218** B =-0.316%**
Comportamenti prosociali B=0.232%* B=0.164 B=0.221* B=0.153
Attaccamento sicuro B=10.157* B=0.147
Attaccamento Timoroso B=-0.172* B=0.018
Attaccamento Preoccupato B =-0.107 B =-0.070
Attaccamento Distanziante B=0.033 B=0.095
R? 0.013 0.002 0.196 0.208 0.276 0.229
AR? 0.183 0.206 0.080 0.021

Note. Tutti 1 coefficienti sono completamente standardizzati, ad eccezione del genere (codificato come 0 = femmina e 1 = maschio) che ¢ riportato
nella sua forma non standardizzata. * p <.05; ** p <.01; *** p <.001. Abbreviazione: QoLA parte A, QoL complessiva dei genitori; QoL A parte B,

QoL dei genitori legata ai sintomi ASD.
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Nel primo step ¢ stata esaminata l'influenza del sesso e dell'eta su entrambe le dimensioni
della QoL, ma non sono state trovate relazioni significative (p > .05). In particolare, le variabili
demografiche hanno spiegato una quantita trascurabile di varianza sia per la QoLA (R? = 0.013) sia

per la QoLA parte B (R* = 0.002).

Nella seconda fase, l'inclusione dei problemi totali e dei comportamenti prosociali ha
aumentato moderatamente la quantita di varianza spiegata sia per il QoLA parte A (AR? = 0.183) sia
per la QoLA parte B (AR? = 0.206). In particolare, i problemi totali erano associati negativamente alla
QoLA parte A (B = -0.277, p < .001) e alla QoLA parte B (B = -0.362, p < .001), mentre i

comportamenti prosociali erano associati positivamente solo alla QoL A parte A (f =0.232, p <.001).

Nella terza fase sono stati specificati gli effetti diretti degli stili di attaccamento che hanno
portato a un piccolo aumento della varianza spiegata sia per QoLA parte A (AR?> = 0.080) sia per
QoLA parte B (AR> = 0.021). E importante notare che l'attaccamento sicuro (B = 0.157, p = .043) e
l'attaccamento timoroso-evitante (B =-0.172, p = .013) erano significativamente correlati alla QoLA,
mentre non sono emerse relazioni significative tra gli stili di attaccamento e la QoL A parte B (p >
.05). Inoltre, i risultati indicano che i problemi totali sono rimasti predittori significativi sia della
QoLA (B =-0.218, p = .006) sia della QoL A parte B (p =-0.316, p <.001), mentre i comportamenti
prosociali hanno mantenuto il loro ruolo predittivo sulla QoL A parte A (B =0.221, p =.013).

Nel complesso, il modello ha spiegato circa il 28% e il 23% della varianza di QoL A parte A e
QoLA parte B, rispettivamente.

5.4 Discussione

Lo studio presentato rappresenta la prima indagine volta ad esaminare la relazione tra la QoL
dei genitori, I'adattamento del figlio e 1'attaccamento adulto nei genitori di bambini e adolescenti con
ASD, suggerendo che sia le caratteristiche del figlio, sia quelle dei genitori, possono promuovere od

ostacolare la QoL genitoriale.

In primo luogo, il genere non si ¢ rivelato associato alla QoL dei genitori. Questo dato si
discosta da studi precedenti che hanno evidenziato la tendenza delle madri a riferire una QoL inferiore
rispetto ai padri (Derguy et al., 2018; Vasilopoulou & Nisbet, 2016). Questa differenza potrebbe
essere dovuta al fatto che, rispetto al passato, 1 padri sono piu coinvolti nella cura dei figli, nella
gestione della casa e nel sostegno emotivo ai loro figli (Afrooz et al., 2022). Non ¢ stata riscontrata
alcuna associazione tra l'etd e la QoL dei genitori, probabilmente perché i genitori di bambini e

adolescenti con ASD affrontano sfide come lo stress, l'isolamento e i problemi coniugali
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indipendentemente dalla loro eta (Chu et al., 2020), dovuti al continuo e prolungato coinvolgimento

nella vita dei propri figli (Renford et al., 2020).

In linea con precedenti studi (Vasilopoulou & Nisbet, 2016), ¢ stata riscontrata un'associazione
negativa tra i problemi totali dei figli e la QoL dei genitori, confermando come i problemi
comportamentali ed emotivi dei bambini e degli adolescenti con ASD siano associati ad un maggiore

carico di cura e a una QoL compromessa nei genitori (Khanna et al., 2011; Patel et al., 2022).

Inoltre, il SEM ha rivelato che i comportamenti prosociali sono associati positivamente alla
QoL complessiva dei genitori, in linea con le ricerche precedenti (Allik et al., 2006; Totsika et al.,
2015). E possibile, quindi, che i comportamenti prosociali dei figli facilitino le interazioni positive
con i loro caregiver (Huang et al., 2014) e migliorino la loro stessa QoL. Nonostante questa evidenza,
1 comportamenti prosociali non sono stati associati alla QoL dei genitori legata ai sintomi ASD, il che
conferma che la QoL legata ai sintomi ASD riflette I'impatto dei problemi comportamentali
complessivi dei figli con ASD, differenziandosi dalla dimensione della QoL complessiva dei genitori,

che ¢ influenzata da aspetti sia negativi sia positivi della patologia dei loro bambini e adolescenti.

La QoL complessiva dei genitori ¢ anche risultata associata positivamente allo stile di
attaccamento sicuro e negativamente allo stile di attaccamento insicuro timoroso-evitante. Questi
risultati ampliano la letteratura precedente sulla relazione tra QoL e attaccamento, che ha evidenziato
associazioni significative tra attaccamento adulto e diversi livelli di benessere dei genitori (Adam et
al., 2004). Infatti, gli adulti con alti livelli di attaccamento sicuro hanno una maggiore capacita di
regolare le proprie emozioni, con effetti positivi sulle capacita di ridurre il livello di stress percepito
(Shaver & Mikulincer, 2007). I genitori con uno stile di attaccamento sicuro tendono ad avere infatti
piu fiducia nella loro capacita di essere buoni genitori e di soddisfare i bisogni del proprio figli (Cohn
et al., 1992) associata a minori livelli di ansia e angoscia. Inoltre, tendono a essere piu coinvolti e a

rispondere maggiormente alle esigenze dei figli (Edelstein et al., 2004).

I risultati ottenuti potrebbero anche essere spiegati considerando le caratteristiche intrinseche
dello stile di attaccamento timoroso-evitante. Le persone con attaccamento timoroso sono infatti piu
suscettibili di esiti negativi rispetto agli individui con stili di attaccamento differenti, in quanto
caratterizzati da alti livelli di ansia ed evitamento (Brennan et al., 1998). In particolare, queste persone
possono avere difficolta a regolare le proprie emozioni e a far fronte ai fattori di stress, il che puo
renderle piu vulnerabili a problemi di salute mentale (Pielage et al., 2000) come ansia e depressione.
Lo stile di attaccamento timoroso-evitante dei caregiver potrebbe facilitare una maggiore esposizione
a stress ed emozioni negative legate ai comportamenti problematici dei figli con ASD, rispetto ai

caregiver con uno stile di attaccamento diverso. Questo puo influire sul benessere generale e sulla
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QoL genitoriale. L’attaccamento adulto ¢ correlato alla QoL generale dei genitori, ma quando si
esamina la QoL correlata ai sintomi ASD non si osservano queste associazioni. I risultati, quindi,
suggeriscono che uno stile di attaccamento sicuro pud aiutare a gestire la vita complessiva dei
genitori, ma non sono sufficienti per far fronte al significativo sovraccarico associato ai sintomi

correlati all'ASD.

Nel complesso i risultati forniscono importanti indicazioni sui fattori che contribuiscono alla
QoL nei genitori di bambini e adolescenti con ASD, evidenziando potenziali aree di intervento e
supporto. In primo luogo, i risultati suggeriscono che intervenire sull'adattamento dei bambini e degli
adolescenti con ASD, al fine di diminuire le problematiche comportamentali e migliorare i
comportamenti prosociali, puo avere effetti positivi sulla QoL dei loro genitori. Lo studio indica che
le due componenti della QoL genitoriale sono correlate in modi diversi sia all'adattamento del figlio
sia all’attaccamento adulto. In particolare, la QoL dei genitori legata ai sintomi dell'ASD ¢ associata
alle problematiche totali dei figli. Questo puo aiutare i professionisti a migliorare 1'efficacia degli

interventi clinici focalizzati sui sintomi principali dell'ASD.

Inoltre, lo studio mostra un'associazione positiva tra i comportamenti prosociali dei figli e la
QoL complessiva dei genitori, suggerendo la necessita di un intervento focalizzato sul miglioramento
delle abilita sociali dei figli. Infatti, ¢ stato osservato che gli interventi orientati all'insegnamento delle
abilita sociali e comunicative dei figli con ASD non solo migliorano significativamente il benessere
dei bambini (Reichow & Volkmar, 2010), ma migliorano anche in modo significativo la QoL dei loro
genitori. Oltre a questa tipologia di intervento, la terapia occupazionale puo aiutare gli adolescenti
con ASD ad acquisire competenze pratiche e di autocura (Arbesman et al., 2013), a migliorare la loro
indipendenza e la loro capacita di funzionare adeguatamente nelle situazioni quotidiane, alleggerendo

il carico emotivo dei genitori e migliorando cosi la loro QoL.

E di particolare rilevanza considerare la QoL dei genitori come un fenomeno ampio e non solo
legato ai sintomi ASD; infatti ¢ la QoL genitoriale complessiva che fornisce informazioni
complementari che ci permettono di comprendere meglio il processo di adattamento dei genitori

stessl.

Infine, 1 nostri risultati suggeriscono che per esplorare in modo completo la QoL dei genitori,
potrebbe essere insufficiente concentrarsi solo sulle caratteristiche del figlio: gli interventi dovrebbero
considerare anche le caratteristiche dei genitori, come ad esempio gli stili di attaccamento. Infatti, gli
interventi incentrati sulla relazione di attaccamento possono aiutare i genitori a gestire il carico di
cura e a ridurre il sovraccarico psicologico di chi si trova ad affrontare ogni giorno le sfide della

genitorialita di bambini e adolescenti con ASD. A questo proposito, (Kubo et al., 2021) hanno
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sviluppato un programma di intervento basato sull'attaccamento rivolto ai caregiver di bambini con
ASD, chiamato Circle of Security Parenting. Il programma aiuta le madri di bambini con ASD a
migliore la loro autoefficacia genitoriale e la loro salute mentale e a ridurre le difficolta percepite
associate ai comportamenti dei loro figli. I risultati del presente studio, unitamente a quelli di Kubo
et al. (2021), dimostrano che l'intervento con i genitori attraverso un programma orientato

all'attaccamento puo migliorare significativamente la loro QoL.
Limiti e indicazioni future

Il presente studio ha utilizzato un disegno trasversale e come tale impedisce 1’inferenza
causale tra le variabili prese in considerazione. Per chiarire la direzionalita tra 1 fattori considerati, gli
studi futuri dovrebbero adottare disegni diversi quali, ad esempio, metodi longitudinali. In secondo
luogo, le misure utilizzate erano tutte auto-riferite dai genitori e, come tali, possono essere soggette a
bias di autopresentazione o di memoria. Questo aspetto potrebbe essere affrontato in studi futuri
integrando gli strumenti self-report con valutazioni piu oggettive, come la strutturazione di
osservazioni a misure ripetute da parte di un ricercatore addestrato in ambienti domestici. Inoltre, gli
studi futuri potrebbero esplorare 1'esperienza vissuta relativa alla QoL dei genitori di bambini e
adolescenti con ASD attraverso studi qualitativi (ad esempio interviste), al fine di ampliare la
comprensione della QoL percepita e di strutturare interventi mirati a sostenere il loro percorso
genitoriale. Un'altra limitazione riguarda la mancata valutazione di altri fattori che possono
influenzare le relazioni osservate (Pozo et al., 2014), come la qualita del sonno, lo stress, la fatica o
la ridotta attivita fisica (Giallo et al., 2013; Seymour et al., 2013). Inoltre, tali associazioni potrebbero
essere influenzate dalla salute mentale dei genitori, dal loro stato occupazionale e dalla composizione
della famiglia (Vasilopoulou & Nisbet, 2016). Per tali ragioni, risultati devono essere interpretati con
cautela. Le ricerche future potrebbero concentrarsi maggiormente sulle variabili sociodemografiche,
per approfondire e chiarire il ruolo del genere e dell'eta, nonché dei fattori socio-culturali, in relazione

alla QoL dei genitori di bambini e adolescenti con ASD.
Conclusioni

Questo studio ha fornito prove sui legami tra la QoL dei genitori, I'adattamento dei figli e
l'attaccamento adulto nei genitori di bambini e adolescenti con ASD. I risultati forniscono un quadro
articolato del fenomeno indagato, sostenendo 1'idea che la QoL dei genitori di bambini e adolescenti
con ASD sia un costrutto ampio e multidimensionale, legato a molteplici fattori. Da un lato, i risultati
mostrano che la QoL complessiva ¢ associata a una maggior presenza di comportamenti prosociali e
minori problemi correlati all'ASD del figlio, nonché ad alti livelli di stile di attaccamento sicuro e

minori livelli di stile di attaccamento timoroso-evitante. Dall'altro, ¢ emerso che la QoL dei genitori
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legata ai sintomi dell'ASD ¢ associata negativamente alle problematiche totali del figlio, ma non ai
suoi comportamenti prosociali e allo stile di attaccamento adulto. Questi risultati suggeriscono che
sia 1 fattori legati al figlio (ad esempio, 1'adattamento del bambino) sia i fattori legati al genitore (ad
esempio, gli stili di attaccamento) sono fattori significativi associati alla QoL nei genitori di bambini
e adolescenti con ASD. Pertanto, la valutazione di queste variabili pud ampliare le conoscenze sulla
QoL nei genitori di bambini e adolescenti con ASD, sostenendo lo sviluppo di programmi di

intervento multidisciplinari efficaci.

55



6. STUDIO 3?

6.1 Introduzione

Negli ultimi anni, un numero crescente di studi ha esaminato I’impatto sulla famiglia della
presenza di un figlio con diagnosi di ASD. In particolare, Vasilopoulou e Nisbet (2016) hanno
sottolineato la necessita di considerare la QoL dei genitori di bambini con ASD in relazione ai loro
particolari contesti e alle sfide che devono affrontare. In linea con questa raccomandazione, gli I’'uso
di approcci qualitativi pud favorire una migliore indagine delle dimensioni socioculturali
(Abolkheirian et al., 2022) e soggettive della QoL (ad esempio, i sentimenti di felicita, stabilita e
intimita dell'individuo; Diener & Suh, 1997).

Qualita della vita dei genitori e caratteristiche degli interventi

Una discreta quantita di ricerche si ¢ concentrata sullo studio della relazione tra le
caratteristiche dei bambini con ASD e le sfide psicologiche affrontate dai membri della famiglia;
tuttavia ¢ stata dedicata meno attenzione alla comprensione di quali caratteristiche dell’intervento per
I’ASD possano impattare sulla QoL dei genitori (Musetti et al., 2021). L’effetto potenziale di un
intervento rivolto ai bambini e adolescenti con ASD sulla QoL dei genitori puo variare a seconda
delle sue caratteristiche, dei suoi obiettivi e del ruolo svolto dai genitori. Ad esempio, gli interventi
possono concentrarsi sul miglioramento di specifiche abilita (comunicazione, interazione sociale,
come I’ABA; Cooper et al., 2007) o sulla riduzione dei comportamenti problematici (ad esempio,
aggressivita, autolesionismo, disturbi del sonno, come il Functional Behavior Assessment; Scott &
Cooper, 2017). Ognuno di questi obiettivi puo avere un impatto differente sul benessere generale del
bambino e sul processo di adattamento della famiglia. In generale, la ricerca ha dimostrato che gli
interventi focalizzati esclusivamente sulle difficolta dei bambini con ASD, che non coinvolgono 1
genitori, non migliorano la QoL genitoriale (Baghdadli et al., 2014; S. Jones et al., 2017; Westman
Aandersson et al.,, 2017). La rassegna sistematica presentata in questa sede ha rivelato che un
maggiore coinvolgimento dei genitori nell’intervento per bambini e adolescenti con ASD puo
migliorare la QoL genitoriale. Il coinvolgimento dei genitori potrebbe avere un impatto positivo sulla
loro QoL in diversi modi. Ad esempio, la collaborazione costruttiva tra professionisti e genitori
promuove una migliore soddisfazione dei genitori (Hou et al., 2017; Robert et al., 2015), cosi come

I’apprendimento di strategie adattive e la gestione dei comportamenti problematici del figlio,

2 Lo studio ¢ stato pubblicato su Journal of Autism and Developmental Disorder (2024), https://doi.org/10.1007/s10803-
023-06225-x.
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aumentando il senso di fiducia e autoefficacia genitoriale (Ji et al., 2014; McConachie & Diggle,

2007).

Nel complesso, gli interventi multidisciplinari caratterizzati da un ruolo attivo dei genitori
nello stabilire gli obiettivi dell’intervento, nell’aiutare i figli a mettere in pratica le abilita al di fuori
delle sessioni e nel gestire i comportamenti difficili dei figli promuovono il funzionamento adattivo
della famiglia (Estes et al., 2019). Ad esempio, il programma TEACCH enfatizza la collaborazione
tra genitori e operatori, adattando I’intervento alle caratteristiche uniche di ciascun caso (Mesibov et
al., 2005; van Bourgondien & Schopler, 1996). In particolare, gli obiettivi principali di questo
approccio educativo strutturato sono migliorare I’indipendenza del bambino, sviluppare le abilita
essenziali e prevenire i comportamenti problematici (Howley, 2015). Per implementare I’approccio
TEACCH, insegnanti, terapisti e genitori lavorano sinergicamente, colmando il divario di
comunicazione ¢ facilitando esperienze di apprendimento significative (Sanz-Cervera et al., 2018).
Per raggiungere gli obiettivi di apprendimento, le capacita individuali vengono valutate attraverso
test standardizzati e lo specialista TEACCH, sulla base dei risultati, progetta interventi didattici
strutturati, che prevedono 1’organizzazione strategica dell’ambiente e delle attivita del bambino per
ottimizzare il processo di apprendimento (Virues-Ortega et al., 2013). Studi precedenti hanno
evidenziato che i programmi TEACCH possono migliorare I’autoefficacia e ridurre lo stress dei
genitori di bambini ASD (Sanz-Cervera et al., 2018; Turner-Brown et al., 2019), oltre ad aumentare

le conoscenze sull’ASD e sulle strategie efficaci per sostenere 1 propri figli (Probst & Glen, 2011).

Tuttavia, sebbene gli interventi per 1 caregiver di bambini con ASD, compresi quelli basati
sull’approccio TEACCH, possano avere un impatto sulla QoL dei genitori (Fewster et al., 2019), sono
necessarie ulteriori ricerche per comprendere a fondo le caratteristiche degli interventi rivolti ai
bambini con ASD che promuovono il funzionamento adattivo della famiglia (Edwards et al., 2018) e
si raccomanda di adottare un approccio ecologico e olistico nella ricerca sulla QoL dei genitori
(Derguy et al., 2018). L'uso di un approccio qualitativo nella ricerca sull'ASD ¢ stato considerato un
metodo efficace per esplorare l'esperienza vissuta dalle persone con autismo e dei loro familiari (van
Schalkwyk & Dewinter, 2020) e, secondo Braun e Clarke (2006), l'analisi tematica della narrazione
personale ha il potenziale di essere uno strumento di ricerca flessibile per fornire un resoconto
completo e dettagliato dei fenomeni indagati. Il presente studio qualitativo mira a esplorare 1'impatto
dell'ASD sulla QoL delle madri e dei padri da una prospettiva soggettiva e in relazione ai loro contesti

di vita e come l'intervento multidisciplinare puo influenzare la loro QoL e il processo di adattamento.
6.2 Metodi
Partecipanti
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Lo studio ¢ stato condotto in due centri specializzati per I’ASD. Il tasso di partecipazione allo
studio ¢ stato dell'83.8%. Un totale di 37 genitori idonei ¢ stato invitato a partecipare alla ricerca.
Quattro potenziali partecipanti (tre madri € un padre) hanno rifiutato per mancanza di tempo, mentre
due genitori (una madre e un padre) hanno inizialmente acconsentito a partecipare, ma poi si SOno
ritirati dallo studio a causa di problemi personali (ad esempio, un lutto in famiglia). Il gruppo finale
di partecipanti era composto da 31 genitori (n = 16 madri, 51.6% e n = 15 padri, 48.4%), di eta
compresa tra 29 e 51 anni (M = 42.55; SD = 5.14), di 21 bambini con ASD (n = 16 maschi, 76.2% e
n =5 femmine, 23.8%). Le famiglie coinvolte nello studio avevano un figlio (n = 7), due figli (n =
13) o tre figli (n = 1). L'eta dei figli dei partecipanti con ASD variava trai5 e gli 11 anni (M = 8.81,
SD = 1.66). Tutti i partecipanti avevano la nazionalita italiana e vivevano in Italia da almeno 10 anni.
Per quanto riguarda 1’origine geografica dei genitori, delle 16 madri, 12 sono nate in Italia, una in
Albania, una in Argentina, una in Ecuador e una in Moldavia. Per quanto riguarda i 15 padri, 12 sono
nati in Italia, uno in Albania, uno in Ecuador e uno in Svizzera. Ulteriori informazioni sono riportate

nella Tabella 10.
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Tabella 10

Dati demografici dei partecipanti

Caregiver (N = 31)

Madre:Padre
Eta del caregiver in anni M (DS)

Istruzione n (%)

Condizione lavorativa n (%)

Condizione familiare n (%)

Diagnosi clinica

Diploma di scuola media

Diploma di scuola secondaria
di secondo grado

Laurea triennale/magistrale

Dipendente

Casalinga

Lavoratore autonomo
Studente

Disoccupato

Genitori sposati/conviventi

Genitori separati/divorziati

16:15

42.55 (5.14)
1 (3.2%)

17 (54.8%)

13 (41.9%)

19 (61.3%)
5 (16.1%)
4 (12.9%)

1 (3.2%)
2 (6.5%)
28 (90.3%)
3 (9.7%)
No (93.5%)

Bambini (N = 21)

Genere del bambino con ASD (maschio:femmina)
Eta del bambino con ASD in anni M (DS)

Genere del primo fratello senza ASD
(maschio:femmina)

Genere del secondo fratello senza ASD
(maschio:femmina)

Eta dei fratelli in anni M (SD)

16:5
8.81 (1.64)
6:8

1:0

7.67 (5.41)

59



I genitori partecipanti hanno riportato che 17 bambini con ASD (80.9%) presentavano un
deficit intellettivo e 20 (95.2%) un deficit del linguaggio; 16 bambini presentavano sia una disabilita
intellettiva sia linguistica, mentre 2 bambini una disabilita intellettiva e linguistica in comorbilita
(disturbo da deficit di attenzione/iperattivitd, manifestazione con iperattivita/impulsivita
predominante di grado moderato e disturbo fonetico-fonologico). I fratelli non avevano una diagnosi
clinica. Per quanto riguarda il supporto necessario per il figlio con ASD, i genitori hanno indicato un
"supporto significativo" per 7 bambini (33.3%) e un "supporto molto significativo" per 14 bambini
(66.7%). Inoltre, 6 genitori hanno indicato di essere coinvolti direttamente nell'intervento clinico
(28.6%), mentre 15 genitori (71.4%) hanno riportato un coinvolgimento indiretto. I genitori hanno
riferito di essere coinvolti in attivita riguardanti l'intervento con il loro bambino con ASD per una
media di 9.23 ore a settimana e hanno riferito di essere coinvolti 49.3 ore a settimana nella loro

assistenza.

I criteri d’inclusione dei partecipanti sono stati i seguenti: a) essere genitori di un bambino
con una diagnosi formale di ASD ricevuta almeno due anni prima della raccolta dei dati; b) il figlio
di ciascun partecipante doveva avere un'etd compresa trai5 e gli 11 anni e un livello di gravita 2 o 3.
Questi livelli si riferiscono alla quinta versione del DSM-5 per ’ASD (American Psychiatric
Association, 2022; Gardner et al., 2018). Nello specifico, il livello 2 indica un bisogno sostanziale di
supporto, con marcate difficolta nella comunicazione sociale e comportamenti ristretti e ripetitivi,
mentre il livello 3 indica un bisogno grave di supporto, con compromissioni critiche nella
comunicazione sociale e comportamenti ripetitivi che hanno un impatto significativo sul
funzionamento quotidiano. Come ulteriori criteri di inclusione c) il bambino doveva essere stato
sottoposto a un intervento globale per I’ASD; d) nessun altro membro della famiglia doveva aveva
una disabilita o una condizione di salute cronica ed e) i partecipanti erano in grado di comprendere la

lingua italiana. Ogni partecipante ha dato il proprio consenso informato prima dell'arruolamento.
Setting

Questo studio si € svolto in due centri privati specializzati nel trattamento di persone ASD in
regime di convenzione con il Servizio Sanitario Nazionale. L’approccio terapeutico si basa sul
TEACCH, che consiste in una serie di strategie di insegnamento e di adattamenti ambientali che
tengono conto delle esigenze individuali delle persone con ASD (Mesibov & Shea, 2010). Gli
obiettivi del trattamento si concentrano sia sulla sintomatologia ASD di base (compromissione
persistente della comunicazione sociale e dell’interazione sociale reciproca; schemi di
comportamento, interessi o attivita ristretti e ripetitivi; DSM-5; 2022), sia sulle caratteristiche del

quadro clinico che non sono essenziali per la diagnosi ma che gravano sulla gestione quotidiana (ad
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esempio, comportamenti distruttivi, autolesionismo, alimentazione selettiva, problemi legati al sonno,
ecc.). Ogni bambino o adolescente con ASD segue un progetto educativo-abilitativo individualizzato
che viene condiviso con la famiglia e la scuola. Gli interventi sono condotti principalmente in contesto
clinico, ma in alcuni casi possono essere svolti a casa in accordo con la famiglia. Le terapie sono
individuali e si svolgono per almeno 2 ore a settimana, con un massimo di 4 ore a settimana. La
famiglia svolge un ruolo fondamentale ed ¢ coinvolta in tutte le fasi del processo diagnostico e
riabilitativo. I genitori partecipano a sessioni di formazione individuali e di gruppo, hanno occasioni
di condivisione e discussione con il case manager e possono osservare gli interventi attraverso specchi

unidirezionali.
Procedura

E stata ottenuta 1’approvazione dello studio dalla parte del Comitato Etico dell’Universita di
Parma. Sulla base dei criteri di inclusione, i genitori coinvolti nello studio sono stati arruolati presso
due centri specializzati in ASD ed ¢ stata condotta un’intervista semi-strutturata individuale per
comprendere 1'impatto dell'ASD sulla QoL delle madri e dei padri e come l'intervento abbia influito
sulla loro vita e sul processo di adattamento. L'uso dell'intervista e di un approccio qualitativo ¢ stato
scelto alla luce della raccomandazione di esplorare le opinioni soggettive dei genitori in relazione alle
sfide specifiche che affrontano nei loro contesti di vita. Nei metodi di ricerca qualitativa, non esiste
una dimensione fissa del campione, ma l'obiettivo ¢ quello di raggiungere la “saturazione” dei dati
(Guest et al., 2020) e la descrizione approfondita dei temi identificati. Nel nostro studio, dopo aver
condotto e analizzato le prime 31 interviste previste (16 con le madri e 15 con 1 padri), abbiamo

constatato di aver raggiunto una saturazione dei dati soddisfacente.

La metodologia di ricerca utilizzata per la progettazione delle interviste e l'analisi dei dati €

descritta di seguito.

Sviluppo della guida dell intervista. 11 team di ricerca, composto da tre ricercatori (due esperti di
ricerca qualitativa e un esperto nel campo della psicologia clinica dello sviluppo) e due psicologi
clinici specializzati in ASD, ha sviluppato una guida all'intervista, secondo le raccomandazioni
metodologiche proposte da Kallio et al. (2016). Dopo aver discusso sull'opportunita di utilizzare
l'intervista semi-strutturata per rispondere alle domande di ricerca, ¢ stato formulato un elenco di
domande volte a suscitare risposte il piu possibile spontanee e approfondite da parte dei partecipanti.
Nello specifico, ¢ stata seguita la raccomandazione di utilizzare una guida composta da due diversi
livelli di domande. Per i due domini principali di interesse (“Qualita della vita” e “Opinione dei
genitori sull'intervento”), sono state elaborate alcune domande piu generali e una serie di domande

di follow-up con funzione di prompt, utilizzate per facilitare la comprensione dei temi principali
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richiesti e stimolare la narrazione. Sono state inserite anche domande di apertura con lo scopo di
mettere a proprio agio il genitore. Dopo aver definito la griglia delle domande, sono state condotte
due interviste pilota con una madre ¢ un padre per confermare la copertura e la pertinenza delle
domande e per identificare eventuali elementi da rivedere. I due psicologi clinici hanno condotto le
interviste pilota di prova e hanno trascritto le registrazioni. Il team di ricerca ha quindi discusso le
osservazioni degli intervistatori ed esaminato le trascrizioni, introducendo solo piccole revisioni alla
guida implementata. Le domande principali e alcune delle domande “prompt” dell'intervista sono

riportate nella Tabella 11.

Tabella 11
Principali domande di follow-up delle interviste

Domande principali Domande successive (suggerimenti)

Come & cambiata la vita della vostra famiglia quando a Quali aspetti del disturbo di suo/a figlio/a hanno

vostro figlio/a ¢ stato diagnosticato I’ ASD? maggiormente influenzato la sua QoL? (Quando pensa
alla sua QoL pud considerare il suo benessere fisico,
materiale, sociale ed emotivo).

Quali sono le principali difficolta che avete dovuto
affrontare?

Puo parlarci dell'intervento seguito da suo figlio e/o dalla Secondo la vostra esperienza, quali elementi
sua famiglia e di come é stata la sua esperienza? dell'intervento sono stati piu utili per migliorare la vostra
QoL come genitori?

Quali caratteristiche dell'intervento erano carenti e
avrebbero potuto migliorare la vostra QoL?

Come si potrebbero sostenere meglio i genitori di figli con
ASD per migliorare la loro QoL?

Raccolta dei dati. Gli psicologi clinici membri del team di ricerca hanno condotto online le interviste,
che sono state programmate in base alla disponibilita dei genitori. All'inizio della sessione, il
partecipante ¢ stato brevemente informato dello scopo dello studio ed ¢ stato invitato a rispondere

alle domande dell'intervista il piu liberamente possibile. La durata dell'intervista variava da un
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minimo di 40 minuti a un massimo di due ore circa. Ogni intervista ¢ stata audio-registrata e trascritta

testualmente.

Analisi dei dati. Per identificare i temi emergenti, ¢ stata condotta un'analisi tematica con un approccio
bottom-up, seguendo le raccomandazioni di Braun & Clarke (2006). Inizialmente sono state
selezionate 4 interviste rappresentative dell'intero campione (2 madri e 2 padri). Le trascrizioni sono
state lette in modo indipendente da ciascun ricercatore per identificare una serie di categorie
concettuali emergenti ("codici") che riassumessero il corpus testuale nel modo piu accurato possibile.
Nella fase successiva, i ricercatori hanno confrontato e discusso le categorie identificate per
raggiungere una codifica condivisa. Il team ha quindi organizzato 1'insieme dei codici in potenziali
temi, o gruppi di categorie correlate che trasmettono significati simili, definendoli con una breve
descrizione e dando a ciascuno un nome. I temi sono stati poi raggruppati nei due piu generali concetti
identificati priori, (“Qualita della vita” e “Percezione dell'intervento”). Al termine di questa fase, ¢
stato redatto il codebook finale costituito dai codici e le loro definizioni. Tutte le interviste sono state
quindi lette e codificate, dal master coder per identificare ogni porzione di testo riconducibile a
ciascun codice. Durante questa fase, ogni nuova categoria concettuale emergente non identificata in
precedenza ¢ stata annotata dal codificatore e poi discussa e ridefinita con il team di ricerca per essere
aggiunta al sistema di codifica. Alla fine del processo di codifica, un altro ricercatore ha rivisto tutte
le parti codificate e le eventuali differenze di interpretazione sono state risolte attraverso un processo

di discussione/negoziazione.

Il nostro sistema di codifica consisteva in 54 codici che sono stati classificati in 8 temi
riconducibili ai due concetti generali scelti priori. Il processo di codifica complessivo ¢ stato condotto

utilizzando MAXQDA, un software per 'analisi dei dati qualitativi (Kuckartz & Ridiker, 2019).

Strumenti. L’intervista semi-strutturata costruita per gli scopi della ricerca ¢ riportata di seguito.
Siamo interessati a studiare ['impatto dei trattamenti e dei percorsi di sostegno per i bambini/ragazzi
con autismo sulla qualita della vita dei genitori. In particolare, vorremmo capire se e come gli
interventi possono migliorare il benessere fisico, materiale, sociale ed emotivo delle famiglie. Le

faremo quindi alcune domande rispetto alla sua esperienza.

1) [STORIA DI MALATTIA/IMPATTO SULLA VITA QUOTIDIANA]
Possiamo partire dalla vostra storia e dall’impatto che la condizione di suo figlio/a ha avuto sulle

vostre vite:

e (Come ¢ cambiata la vita della vostra famiglia dopo la diagnosi di autismo di suo/a figlio/a?

(E per Lei in particolare?)
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2)

3)

Quali sono le principali difficolta che ha dovuto gestire?

Quali aspetti del disturbo di suo/a figlio/a hanno impattato maggiormente sulla qualita della
sua vita (impatto su benessere fisico, economico-materiale, sociale ed emotivo)?

Puo ricordare un evento saliente particolarmente difficile per la famiglia?
[COMUNICAZIONE]

In famiglia parlate della condizione di vostro figlio? Come ne parlate?

Le capita di parlarne con altre persone al di fuori della famiglia?

[STORIA/DESCRIZIONE DELL’INTERVENTO]

Ora passiamo a esplorare la vostra storia con i servizi e i trattamenti:

4)

Ci puo raccontare che tipo di intervento suo/a figlio/a e/o la famiglia ha seguito e come ¢
andata la vostra esperienza?

[INTERVENTO E QUALITA DELLA VITA DEI GENITORI E DELLA FAMIGLIA]

Passiamo a indagare come [’intervento da voi seguito ha impattato positivamente o negativamente

la qualita di vita della vostra famiglia:

5)

Per la sua esperienza, quali elementi dell’intervento sono stati piu utili per migliorare la sua
qualita di vita (benessere fisico, materiale, sociale ed emotivo)?

Quali aspetti dell’intervento, invece, sono eventualmente mancati o sono stati carenti e
avrebbero potuto migliorare la qualita della sua vita?

Quali sono le persone di riferimento per lei nella gestione della condizione di suo figlio?
Secondo la sua esperienza, come 1 servizi che si occupano dell’intervento per bambini con
autismo dovrebbero coinvolgere i genitori e per quali motivazioni?

Cosa direbbe ad un genitore che si trova a gestire una diagnosi di autismo di un proprio figlio
per migliorare la sua qualita di vita?

[BISOGNI]

Per concludere, le faro alcune domande che potrebbero essere utili per migliorare [’assistenza e la

cura dei bambini con ASD e delle loro famiglie:

Come 1 genitori di figli con autismo potrebbero essere supportati meglio per migliorare la loro
QoL?

Secondo la sua esperienza, come eventuali interventi per migliorare la qualita della vita dei
genitori dovrebbero essere progettati (contenuti, organizzazione ecc.)?

Come immagina la sua vita tra 10 anni?
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6.3 Risultati

Sono emersi tre temi principali relativi al primo dominio di interesse, ossia la QoL e sono: 1)
Impatto dell'ASD sulla qualita di vita del caregiver; 2) Fattori di attenuazione e 3) Risorse esterne
utili. Per quanto riguarda le Opinioni dei genitori sull'intervento, ovvero il secondo dominio
principale di interesse, sono stati identificati cinque temi principali: 1) Impatto positivo dell'intervento
sulla vita del caregiver; 2) Effetti del coinvolgimento dei genitori; 3) Caratteristiche dell'intervento
ritenute utili per i genitori; 4) Insoddisfazione per il trattamento precedentemente seguito e 5)
Criticita. L'intero codebook, cosi come i codici e 1 temi con i relativi esempi di codifica, sono riportati

nella Tabella 12.

65



Tabella 12

Codebook, codici e temi con esempi narrativi

Codebook
Qualita della vita
TEMI CcobDICl ESEMPI
(Numero di segmenti
codificati)
Impatto sulla Effetti psicologici (21) "L'impatto psicologico & elevato. La cosa piu stressante &
QoL sempre l'aspetto mentale".

Risorse esterne
utili

Effetto sui fratelli (16)

Effetti sulla vita sociale (54)
Effetti sull'organizzazione
familiare (12)

Effetti sulla relazione di coppia

(23)

Effetti sulla salute (17)

Effetti sulla vita del partner (13)

Implicazioni economiche (18)
Mancanza di tempo libero (11)

Ritiro dal lavoro (20)

Assorbimento delle risorse
materne (33)
Limitazioni/modifiche dello
stile di vita (15)

Limitazioni legate ai sintomi
ASD (69)
Famiglia d’origine (17)

Un/a altro/a figlio/a (9)

Relazione con il partner (12)

"A livello psico-emotivo, D. & stato molto colpito dalla
condizione della sorella".

"I nostri amici volevano starci vicino, ma tu ti senti diverso,
senti che tuo figlio viene osservato, quindi stavamo bene solo
noi tre".

"Le difficoltd sono legate alla gestione della routine
quotidiana e a livello logistico".

"E difficile essere una coppia quando arriva un bambino, ed
e difficile essere una coppia quando a quel bambino viene
diagnosticato un ASD".

"Non ho avuto problemi gravi, per fortuna, ma tanti
problemi di salute. Di solito, non sono una persona che si
ammala spesso™.

"E difficile perché ha un carico di lavoro, le sue
preoccupazioni, e quando torna a casa... non torna in una
casa dove puo rilassarsi".

"Quindi... si, ha sicuramente un impatto economico, perché
bisogna cercare di dare il massimo... finché si puo".
"Dedico molto tempo a S., quindi non riesco ad avere tempo
libero per me, solo raramente™.

"L'impatto su di me & che non posso lavorare, pensavo di
poter iniziare subito con il lavoro, perd mi mancherebbe
tutto il tempo in cui la seguo”.

"La difficolta allora e che... ci si trascura; bisogna usare
tutte le energie".

"Un'altra cosa che ha avuto un impatto, per esempio... la
scelta di dove vivere. Ci sarebbe piaciuto prendere una
casetta in collina, ci sarebbe piaciuta molto, ma pensavamo
che non andasse bene per S.".

"l primi anni era ingestibile, quindi anche il solo pensiero di
andare chissa dove... era impossibile".

"Dipende anche dal rapporto con i propri familiari, ma noi
abbiamo un ottimo rapporto con i nostri genitori, ci sentiamo
sostenuti”.

"Avevamo dei dubbi se avere un secondo figlio. Poi ¢ stato
un bene, perché la figlia, nata dopo quattro anni, é stata una
luce nella nostra vita".

""Sono fortunata ad avere un marito che si preoccupa. Anche
quando non c'g, trova il modo di esserci".
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Fattori di
attenuazione

Inclusione sociale del bambino
con ASD (2)

Relazioni sociali (7)

Incremento delle conoscenze
sull’ASD (7)

Organizzazione familiare (10)
Recupero della dimensione

personale (18)

Trattamento/intervento (51)

"Anche il fatto che vada a scuola normalmente, che sia
completamente accettato e aiutato da tutti coloro che lo
circondano ¢ stato importante".

"Alcuni di questi amici capiscono la situazione, vengono da
noi per avere compagnia, ciog... ti senti compreso".
"Quando si entra nell'autismo, si capisce cos'e, si possono
anche prevenire le crisi... conoscere I'autismo rende le cose
migliori".

"Poi ci si da un'organizzazione... s ‘impara a fare i turni [per
prendersi cura di lui], per esempio”.

"Mi rendo conto che quando mi prendo due ore di pausa per
andare a mangiare una pizza con i colleghi, mi sento di
nuovo una persona normale... poi torno a casa in modo
diverso... mi sento meglio".

"Quando s’inizia con la terapia, credo che la vita migliori
notevolmente. Si & poi in grado di gestirla senza difficolta".

Opinione dei genitori sull’intervento

Impatto positivo

sui genitori

Insoddisfazione
per I’intervento
precedente

Coinvolgimento
dei genitori

Migliori aspettative (9)

Riduzione del senso di
solitudine (22)
Alleggerimento nella cura (10)

Supporto psicologico (14)

Miglioramento della relazione
con il bambino (16)

Risorse per affrontare le sfide
(28)

Miglioramento della
comprensione dell’ASD (9)
Miglioramento della
comunicazione con il bambino
(25)

Mancanza di coinvolgimento
dei genitori (7)

Mancanza di continuita (12)

Nessun cambiamento percepito
(11)

Componente necessaria
dell'intervento (47)

Fattore terapeutico per i genitori
9)
Strumento per la comprensione

dell'ASD (11)

Strumento per aumentare
l'autoefficacia (7)

"Facciamo la terapia e vedo che prima non mi salutava, ora
mi saluta. Allora trovo nuova forza, vedo che c'é un
miglioramento. Passo dopo passo pensi che ci sara sempre
qualcosa di nuovo".

"Abbiamo trovato un'organizzazione sempre attenta e che
non ci lascia mai soli".

"Credo che ora la mia qualita di vita sia elevata! Se andiamo
al mare, posso godermi I'intera giornata in spiaggia, perché
lui & pit gestibile. Con i terapisti ha imparato molto".

"C'e un aspetto psicologico indiretto: c'e la terapia con il
bambino, ma aiuta i genitori, li rassicura, in modo indiretto".
"Certamente, dare a L. la possibilita di esprimere il suo
disagio mi fa sentire meglio, mi fa sentire meglio nei suoi
confronti”.

"Se ci sono cose in cui si fa fatica, ci si confronta con i
professionisti, che possono dare suggerimenti per gestire le
cose".

"L'intervento ci ha aperto gli occhi, ci ha permesso di
studiare e ci ha dato una visione dell'ASD".

"Mi sento piu tranquilla perché ora parla, riesce a farsi
capire".

"Nel precedente intervento non avevo dialogo. Quindi ci
siamo sentiti un po' trascurati come famiglia™.

"Prima, subito dopo la diagnosi, spesso il medico non c'era,
quindi R. perdeva il trattamento, non aveva continuita”.
"La portavamo li, ma non & cambiato nulla, proprio nulla.
Non so, abbiamo perso due anni".

"l genitori devono essere coinvolti al 100%. Devono essere
considerati allo stesso modo del bambino. Cio che il
bambino impara, lo deve imparare anche il genitore".
"Tutto ha iniziato a essere meno faticoso, anche a livello
emotivo. Perché i nostri sforzi potevano essere indirizzati
verso qualcosa di tangibile [grazie al coinvolgimento dei
terapeuti]".

"Sono stati i professionisti ad aprirmi gli occhi e a farmi
capire davvero cos'é I'autismo, mi hanno aiutato a conoscere
I'autismo di M."

“Mi ha fatto sentire meglio perché prima ero sempre piu
ansiosa se non riuscivo a gestire uno dei suoi
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Caratteristiche
utili

Questioni critiche

Precocita dell'intervento (15)

Approccio
globale/multidisciplinare (14)

Personalizzazione
dell'intervento (7)
Lavoro di rete (41)

Generalizzazione al contesto
casa (34)

Maggiore conoscenza del
funzionamento del bambino
(21)

Relazione Peer-to-Peer (32)

Formazione dei genitori (48)

Supporto psicologico per i
genitori (7)

Incremento delle autonomie del
bambino (13)

Scuola (19)

Turnover di professionisti (5)

Inclusione (4)

Scarsa conoscenza dell'ASD da
parte della comunita (14)

Mancanza di progetti a lungo
termine (7)

Mancanza di supporto
psicologico per il genitore/la
coppia (13)

Scarso supporto
economico/sociale (28)

comportamenti. Ora invece, con calma e pazienza, riesco a
gestirlo meglio".
"Il bambino deve frequentare al piu presto la terapia”.

“Mia figlia ¢ stata trattata a 360°... abbiamo lavorato su
molti aspetti diversi; non abbiamo lavorato su una sola cosa
ma su molte cose insieme".

"E stato realizzato un progetto su di lui, specificamente sui
suoi deficit, sui suoi problemi, proprio basandosi su di lui".
"Collegamenti di rete... che nei momenti di difficolta si
sostengono a vicenda. Quando c'é una buona collaborazione
tra scuola, terapisti, famiglia... questo aiuta chiaramente".
"Dobbiamo essere consapevoli che tutto continua a casa.
Dobbiamo partecipare al processo terapeutico... essere
parte attiva e continuare a casa".

“Se si sa che c'e qualcosa di preciso sotto questi
comportamenti, se si da loro un nome, allora si sa da dove
partire e cosa si pud provare a fare. Questo & stato
importante™.

"Penso che la socializzazione tra genitori sia molto
importante. Incontrarsi con altre persone che stanno vivendo
situazioni simili puo aiutare ad aprirsi un po' e a capire".
"Anche la formazione dei genitori € essenziale,
assolutamente necessaria".

"Un po' di sostegno ai genitori & importante, abbiamo
bisogno di un aiuto psicologico, & molto importante".

“Per esempio, ora usa il bagno in modo indipendente...
questa cosa € stata una conquista... siamo molto contenti".
A mio parere, ci0 che potrebbe aiutare i bambini e le
famiglie € una maggiore qualita dell'insegnamento nelle
scuole. Mi dispiace dirlo, ma ho riscontrato che non c'é la
giusta conoscenza negli insegnanti”.

"L'unica cosa che mi dispiace & che dopo un po' di tempo i
terapeuti se ne vanno. Questo & un problema molto grande".
"Nei contesti ludici e nelle scuole il bambino disabile... viene
messo in disparte, c'é la tendenza a isolarlo, in un certo
senso. Sarebbe opportuno creare situazioni... cercare di
pianificare occasioni d’incontro con altri bambini".

L'unico modo é dare informazioni perché abbiamo notato
che molte persone non sanno, non sono informate
sull'autismo™.

"Siamo tutti preoccupati per il futuro. Avremmo bisogno di
un piano per il dopo. C'¢ un vuoto che & molto
preoccupante.

"Ci preoccupiamo tanto dei nostri figli e di fare il meglio per
loro, ma c'é una mancanza di supporto psicologico per i
genitori".

"C'é poca disponibilita di denaro, ma anche... Voglio dire...
di attenzione della gente al problema, e non va bene".

Note. I numeri tra parentesi indicano i codici relativi alla codifica dei temi.
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Qualita della vita

I codici e i temi relativi al dominio della QoL sono riportati nella Tabella 13. La Figura 3, invece,

mostra una mappa riassuntiva dei risultati.

Tabella 13
Codici e temi relativi al dominio QoL

Temi Codici e numero di segmenti codificati

Effetti psicologici (21)

Effetti sui fratelli (16)

Effetti sulla vita sociale (54)

Effetti sull’organizzazione familiare (12)
Effetti sulla relazione di coppia (23)
Effetti sulla salute (17)

Impatto sulla QoL Effetti sulla vita del partner (13)
Implicazioni economiche (18)
Mancanza di tempo libero (11)

Ritiro dal lavoro (20)

Assorbimento delle risorse materne (33)
Limitazioni/modifiche nello stile di vita (15)
Limitazioni legate all’ASD (69)

Relazione con il partner (12)

Inclusione sociale del figlio con ASD (2)
Risorse esterne utili Relazioni sociali (7)

Un/a altro/a figlio/a (9)

Famiglia d’origine (17)

Incremento delle conoscenze sull’ASD (7)
o ) Organizzazione familiare (10)
Fattori di attenuazione ) _
Recupero della dimensione personale (18)
Trattamento/intervento (51)

Note. QoL = Qualita di vita (Quality of Life).
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Figura 3
QoL — Mappa riassuntiva dei risultati (I’ampiezza delle linee riflette la frequenza di codifica del sottotema)
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Note. QoL: Qualita di vita (Quality of Life).
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In generale, i partecipanti hanno descritto I’impatto negativo della diagnosi e dell'ASD su
diversi aspetti della loro vita, anche se ¢ stato possibile identificare alcuni fattori che migliorano la
QoL e alcune risorse esterne che supportano i genitori nella gestione della quotidianita con il loro

bambino.
Tema 1- Impatto dell’ASD sulla qualita di vita del caregiver.

Alcuni genitori riferiscono che I'ASD ha avuto un impatto sfavorevole sul loro benessere
psicofisico. Molte madri hanno riportato che la condizione del figlio le ha costrette a ritirarsi dal
lavoro e ad assorbire completamente le loro risorse nel ruolo di caregiver. A questo proposito una
madre si racconta cosi: “Mi ricordo che andavo a letto tardissimo e cercavo sempre materiale,
studiavo in base a quello che leggevo o in base a quello che vedevo in lui in quel momento, cercavo
materiale, cercavo giochi, cercavo cose per stimolarlo poi e come... e come...io mi sono abbandonata
diciamo nel senso mi sono messa completamente da parte io come persona per dedicarmi
completamente a lui, quindi ho fatto qualsiasi cosa, ho fatto veramente di tutto per stimolarlo, per
aiutarlo...” (...) “sicuramente dopo questo la nostra vita é cambiata perché non siamo passati ad
essere genitori come altri, cioe noi eravamo genitori che studiavano, che applicavano cose, tutto
aveva un perché, tutto aveva delle regole, tutto aveva... cioé era tutto una cosa dietro, non eravamo...
abbiamo perso la spensieratezza e non era...non era piu... non lo so...ma anche una minima cosa
aveva un ragionamento dietro quindi questo é... pesante, devo dire, perché almeno nel modo che
[’abbiamo vissuto noi, no, perché non avere spensieratezza e veramente, nel lungo termine, proprio

devastante. Perché ti stanca tanto”.

Un’altra mamma dichiara: “Spero di non ammalarmi. Cioe, non... no, é che non posso
permettermi il lusso... Non posso permettermi di ammalarmi, perché devo esserci per forza, per uno

e per l'altro”.

Alla domanda “quali aspetti della condizione di sua figlia hanno impattato maggiormente
sulla qualita della sua vita? ” un padre si racconta cosi: “Allora se parliamo di qualita della vita come
vivibilita quotidiana... Non e, non e impattato molto. Ripeto, l'impatto forte e mentale. Per quale
motivo? Cioe uno calibra le proprie attivita in base alle esigenze dei propri figli, no? La grande ha
delle esigenze, allora si imposta la vita quotidiana in un modo, M. A. ovvio che ha esigenze diverse,
si imposta in altro modo. Cioe, non e che questo stravolge tanto, perché e solo una questione di
organizzarsi, poi di gestire delle attivita in base alle esigenze del bambino. (...) dal punto di vista
fisico, diciamo organizzativo niente. E una questione, ripeto, molto di testa, no, perché serve una
forza non banale, no perché e un attimo a lasciarsi travolgere da quello che sono tutte le emozioni e

quello che sono tutte le situazioni che si vanno a creare. Quindi, non e che se con la famiglia
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dobbiamo andare al ristorante e cambiato; si andava prima, si va adesso non é che si doveva andare
a fare la passeggiata, non si va, si fa, esattamente come si faceva prima. Si fa esattamente come se
andassimo solo con la bambina grande, ripeto si va esattamente come se andassimo da soli. Cioe é
owvio che si calibra in maniera diversa l'attivita. E owio che non é l'attivita in se stessa che va
riorganizzata é l'impatto che si ha, si va in un posto e comunichi... devi confrontarti con tutte le
persone che hai la, devi confrontarti con delle situazioni che non sempre riescono ad essere, come
dire, accoglienti, no o essere preparati per accogliere una situazione del genere e quindi diventa

complicato, in alcuni casi, mantenere una lucidita mentale”.

Viene riconosciuto anche un effetto negativo sui fratelli. Una madre dice: “Anche coinvolgere
il fratello per me é una priorita. Prima o poi voglio arrivarci ecco, che adesso e ancora piccolo. Pero
secondo me i fratelli sono una risorsa enorme e se vivono tra virgolette bene questa esperienza poi

sono persone fortissime”.

Un’altra madre si racconta cosi: “L'idea, comunque, di avere due figli, uno autistico e uno
normodotato, é devastante. Nel senso che non e solo... mmbh... cioe, non mi sarei mai trovata con un
carico sulle spalle del genere, nel senso per mio figlio devo vedere: insegnante di sostegno, educatore,
insegnante di classe, psicologhe, psicologi, terapeuti, neuropsichiatri, medici, pediatri, assistenti
sociali... cioe un'infinita di persone che una famiglia normale non ha contatto... forse ha contatto
una volta all'anno con insegnanti di classe; io ce I'ho quotidiana! Poi si e comunque anche inserita

la psicologa di mia figlia, le maestre di mia figlia, la difficolta che ha mia figlia nel dover rapportarsi.

(...)

Quando é a casa e una lotta continua... continua perché comunque da un lato vedo e sento che un
po’lei ce I'ha con me, un po’perché... “eh devi vedere sempre di R.... Devi sempre stare con R....
Devi sempre telefonare... Sei sempre che scrivi al computer... Nina! Cioe io sono arrivata al punto di
dire: “Senti questa e la vita, ti va bene? Bene! Non ti va bene? Ti va bene lo stesso! Perché questo e!
(...) Faccio fatica a gestire. Perché quando lui si arrabbia e violento. E chiaramente che cosa fa...
nel momento in cui io mi allontano lui va su sua sorella per colpire me e chiaramente lei le prende.
Lei ne soffre, fa finta di niente, perché comunque la vedo che per lei che gli arriva un pugno eh... Se
la vedo, fa la scenata, senno incassa, sta zitta. Pero, mi rendo conto che magari quando é con gli
amici o le amiche sento che parla, che racconta e quando puo, mi dice quand'é che lui va via?

Quand'e che va a dormire da mia nonna?

(..)
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E adesso ho imbarcato quest'altra psicologa nuova... dove... ¢ piu una terapista un po' familiare
dell'autismo pero io le ho detto guarda che io voglio che venga qua mia figlia. Perché e mia figlia
che deve parlare con te, perché i fratelli hanno necessita estrema, estrema. Quando lei mi dice cioe
mi ha ucciso quando mi ha detto: “ma perché il fratello della mia amica non e come R.?”, “Perché?”,
“Mamma lui parla. Lui mi ha salutato, sai?” La visione che ho avuto, oddio sembra che siamo usciti
dalle caverne, perché lei non aveva mai visto fratelli di altre bambine”. (...) Quando ha cominciato
a fare uno pin uno, ha cominciato a dirmi perché mio fratello fa cosi? Perché mio fratello fa cola?

Non é facile. Perché poi lei se ne esce quando magari... quando lui ha appena finito una crisi. E tu

sei sfiancata, che non sai neanche dove sei e devi dare risposte”.

Anche la relazione di coppia dei genitori € un aspetto che puo essere pesantemente influenzato
dalla diagnosi e dalla gestione dell'ASD; tuttavia, una buona relazione con il partner viene
riconosciuta da molto caregiver come una risorsa che ha la forza di moderare I’impatto della

sintomatologia ASD.

Una madre dichiara: "E difficile essere una coppia quando arriva un bambino ed é difficile

essere una coppia quando a quel bambino viene diagnosticato un ASD".

Un’altra madre dice: “L’impatto e stato forte, mi ricordo in tutti questi giorni che, un pianto
da una parte e uno dall’altro, mi ricordo ['unica frase che io mi ricordo sempre, c’e stato H., mio
marito, che mi fa “qualsiasi cosa che sia questa qua, qualsiasi cosa che e I’autismo che non so cos’e,
questo male che ci e capitato, saremo insieme”’ quindi mi ricordo molto bene questa frase qua. Quindi
mi ricordo molto bene che “saremo insieme, non so a cosa andiamo incontro, ma ti prometto che lo

faremo insieme”.

Un’altra madre si racconta cosi: “Anche noi riusciamo a ritagliarci questi momenti di un’ora,
la sera, un’ora, un’ora e mezza, dove i bambini ci sono perché di fatto sono li che giocano con noi.
Noi magari facciamo un aperitivo o parliamo di... si, c'e uno scambio, comunque, dove dici per
quell’ora e mezza non... Non ce n'e. Non c'e l'autismo, non c'e niente. Non c'e niente. E quindi questa
cosa poi insomma ti rasserena. (...) lo vado al lavoro, torni tu, torno io, viene il nonno, viene questo,
viene quello. Pero, di fatto, essendo obbligati uno o l'altro ad andare a dormire coi bambini alla sera,
non avevamo mai tempo per stare da soli. (...) Ero piu serena e di riflesso ho visto anche lui piu
sereno, tant'e che lui ha iniziato a portare a dormire i bambini. Pero dopo ad alzarsi e quindi alle
undici ci davamo appuntamento in salotto (...) Pero, ultimamente ci sono state tante volte in cui lui,
e capisco la fatica che fa, perché lavorando anche con i turni di notte... cioe... alzarti alle undici per
venire in sala, per riuscire a stare insieme un'oretta che poi non si parla di niente, perché magari si

guarda la tv e ci si addormenta. (...) Pero comunque ci veniamo, ci veniamo incontro e vedo che
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anche lui ultimamente mi dice... si, pero sai, e difficile andare avanti, soprattutto poi adesso che a
volte ci ridiamo anche sopra, perché nel giro di questi ultimi quattro anni abbiamo sentito tante
coppie di nostri amici che si sono separate. E lui mi dice sempre... ma Dio bon, ma avessero i nostri
problemi F., mi fa, cavolo, cioe, noi abbiamo... cioe noi stiamo cavalcando un autismo che ci ha
distrutto, ci ha distrutto come famiglia, come tutto. Eppure mi fa, dopo dieci anni siamo ancora qua.
Si, mi fa, per l'amor di Dio si litiga perché é normale. Poi ci sono tante incomprensioni a livello
proprio di anche di educazione. Secondo me io in un modo perché io sono maestra... E lui in un modo
perché lui e papa. E quindi, si... pero voglio dire comunque sappiamo che ci si puo appoggiare l'uno

all'altro”.

Un’altra mamma dice: “nel momento in cui ho saputo della diagnosi e tutto... non ho avuto il
tempo di somatizzazione, nel senso che a capofitto mi sono buttata subito in bon: “questi terapisti,
proviamo questo, proviamo quello, facciamo di qua, facciamo di la, conosciamo qua...” E stato tutto
un... Si, si e stato pesante da gestire, ci sono stati momenti anche bui, perché comunque come coppia
ci ha allontanato tantissimo, tantissimo... era poi l'indecisione dell'avere il secondo figlio o meno,
che poi alla fine e stato un bene, perché con la bambina che mi e nata dopo, dopo quattro anni é stata

un po’la luce del tunnel, no? E quindi quello un po' ci ha portato, un po'la grinta di andare avanti”.

Oltre alle implicazioni economiche legate ai bisogni dei figli con ASD, i genitori devono
spesso ripensare alcune scelte e progetti di vita, rinunciando anche alle consuete attivita del tempo
libero. A questo proposito, una madre ha osservato che "Un'altra cosa che ha avuto un impatto, ad
esempio... la scelta di dove vivere. Ci sarebbe piaciuto prendere una casetta in collina, ci sarebbe

piaciuta molto, ma... ma pensavamo che non andasse bene per S.".

Un padre si racconta cosi: “Cambiano le priorita e avevo anche gia calato anche le mie
aspettative nei confronti del tempo libero. Pero, ¢ evidente che sei piu consapevole che non puoi
lasciare una mamma da sola con due figli, con... di cui uno che ha i suoi problemi. Quindi, devi
dedicare di piu, piu tempo a questa cosa. Poi, pero e stata una scelta, sei anni fa abbiamo deciso di
cambiare casa e abbiamo fatto una scelta acquistando una casa grande in campagna, proprio per

permettergli, cioe, per lui, ma anche per la nostra qualita della vita”.

In molti casi, 1 caregiver riferiscono limitazioni nella loro vita quotidiana che
hanno un impatto negativo sulla QoL, a causa dei sintomi dell'ASD, soprattutto nella fase successiva
alla diagnosi. Per esempio, un padre ha detto: "Ci siamo adattati ai suoi problemi di comportamento...
la vita e cambiata. Cioe tendiamo un po' a chiuderci in noi stessi, a preoccuparci di cose che prima

I3

erano normali: uscire, viaggiare, ecc.”. Una madre afferma: “ anche lui (il marito) ha vissuto dei

momenti veramente difficili... ehm... e stata dura poi ti dai... impari a fare i turni no, dici okkei
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guarda questo weekend vai con i tuoi amici, vai a pesca e ci penso io quindi respira lui e dopo viene
magari... un’altra volta respiro io...e facciamo fatica, moltissima fatica, purtroppo, ad avere
momenti questo fino al giorno d’oggi...momenti insieme no, anche da fare una passeggiata perché
non e che ci vuole... che ci vogliono due o tre giorni ma anche qualche ora per dirti facciamo molto

molta fatica”.

Un aspetto della qualita della vita dei genitori ¢ la dimensione sociale, che nei racconti dei
nostri caregiver risulta fortemente impattata: 1 genitori hanno spesso riferito di evitare le situazioni
pubbliche o relazionali e di provare sentimenti di disagio, di impotenza e imbarazzo, soprattutto nelle
prime fasi successive alla diagnosi. Una mamma si racconta cosi: “A/l’inizio ci siamo sentiti molto
da soli, molto incompresi perché... ribadisco, la cosa peggiore é stato quell’anno nel limbo e poi il
tempo per recuperare, comprendere cosa fosse l’autismo, c’é tutto quello all’inizio, ci ha separato
dalle persone. Ovviamente anche i nostri amici ci volevano stare vicini no, pero ti sentivi diverso, ti
sentivi troppo diverso... la gente sapeva meno... anche loro sapevano meno di autismo e quindi ti
sentivi osservato, sentivi tuo figlio osservato quindi questa cosa... ci sentivamo bene noi tre, facevamo
le uscite che andavano bene per noi perché sentivamo che magari ci invitavano a fare delle cose che
non erano adatte a noi e quindi anche questo... nel voler comunque averti vicino ma ti invitavano a
fare delle cose che per te non andavano bene e quindi ti sentivi a volte... mmh... come dirti ancora
peggio che se non ti avessero invitato, no. Dopo questa cosa e cambiata moltissimo, ma moltissimo
e man mano io... noi genitori abbiamo acquisito piu consapevolezza. La cosa piu importante ¢, lo
dico sempre a tanti genitori, e stato parlare di S., di com’era S... dell’autismo proprio con
naturalezza... questo ha creato gia dalla materna nonostante ancora fosse difficile per noi con certe
cose pero ha creato... ci ha dato quello che faticavamo ad avere tra i nostri amici precedenti...”.
Un’altra mamma dice: “Le amicizie si perdono un po', ma non per cattiveria né da una né dall'altra
parte... proprio per incapacita di gestire la cosa. Non sai se fai bene o se fai male... quindi
magari...vogliono venirti a trovare, ma non sanno se va bene, se non va bene, se F. e nella giornata
giusta o giornata sbagliata e noi stessi... andare in casa di altre persone a portare la rogna... sai
dipende un po’da com’e... perché magari parti che e un gioiellino... ma dopo... Oppure é stanco e
dopo, ogni 30 secondi, dice “andiamo a casa” “andiamo a casa” “andiamo a casa’... per cui devi

mollarli li e andare a casa...

(..)

Le crisi sono le piu difficili, (...) E le crisi... che sono semplici... che possono essere semplici urlate
oppure come dicevo, battere i pugni sul tavolo... possa essere una sciocchezza quando siamo qua a

casa, diventano un motivo di nervosismo e fastidio per me se sono in pizzeria e di imbarazzo per
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["altra mia figlia se siamo in giro. Quindi le crisi sono le cose che ti bloccano un pochettino nell'avere

una vita sociale piu semplice.

(...)

E ti porta di conseguenza, come dico spesso agli amici che mi domandano... diventi autistica tu
stessa, nel senso che frequenti sempre gli stessi posti, perché li sai gia cosa ci sara o cosa non ci sara
come si comportera, ti conoscono quindi sanno gia che atteggiamenti potresti avere e non te ne fanno
peso. (...) lo per esempio ho piu difficolta, ho piu difficolta col prete, per esempio, a farlo accettare...
che se fa un po’ troppo fastidio me lo caccia fuori. Eeeh va beh cosa vuole é anziano, non capisce e
non e che glielo puoi spiegare piu di tanto. Si, sarebbe meraviglioso che si sapesse di piu di questa
cosa. E brutto parlare di un segno di riconoscimento, perché é brutto pero da portarlo io anche e
mettere addosso a lui, in modo tale che se comincia a innervosirsi, che sto facendo la fila alla posta,
che sto aspettando, qualcuno che dica “prego, passi avanti”. Senza pensare che il bambino é
maleducato che non sa aspettare. (...) Si, una volta I'ho portato dal parrucchiere che mi ha spiegato
che due sberle ogni tanto farebbero bene. Non ci sono piu tornata”. E conclude sottolineando con
enfasi che “quando intorno a te c'é gente che ti comprende e capisce la problematica, € molto piu

facile”.

Tema 2- Fattori di attenuazione.

Nonostante gli effetti negativi dell'ASD sulla QoL dei genitori riportati da tutti 1 caregiver,
sono stati rilevati alcuni fattori di attenuazione. I partecipanti riferiscono che avere routine e
responsabilita familiari ben organizzate, dedicare tempo alla cura di sé e ad attivita non correlate al

ruolo genitoriale facilita il processo di adattamento.

I1 recupero di una dimensione personale e la cura di sé sono importanti; una madre afferma:
"Mi rendo conto che quando mi prendo due ore di pausa per andare a mangiare una pizza con i
colleghi, mi fa sentire di nuovo una persona normale... poi torno a casa in modo diverso... mi sento

meglio".

Una madre dice: “io uscivo a camminare, perché... sono la psicopatica della famiglia. Io lavo
tutti, li sistemo tutti e alle nove e mezza ciao, io esco, via. E vado fuori da sola. Mi faccio dieci

chilometri, torno a casa a mezzanotte”.

Un’altra mamma si racconta cosi: “arrivo da lei (nuova pediatra) e arrivo proprio nel

momento peggiore che io ricordi, no, di... della mia vita in generale e allora lei mi ricordo che mi ha
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chiesto che cosa mi piacesse, no, mi ha detto ti piace fare ginnastica? Le ho detto si, ma magari
avessi il tempo ma magari potessi... “No, ascoltami” mi ha detto tu quando lo porti S. a scuola prima
cosa che fai non m’importa la casa, non importa, no, ti corichi due ore se non puoi dormire, non
importa, ti corichi due ore poi tre volte a settimana incomincia... se vuoi con due, ma mi devi arrivare
a tre volte a settimana vai in palestra... ti vai a iscrivere in palestra e fai qualcosa per te. lo I’ho
guardata come dicendo ti sembra... mi sembrava impossibile, mi sembrava proprio impossibile poter
ritagliare questi momenti per me... cioe dicevo ma e matta! In che momenti lo faro?? lo coricata la
mattina ma anche se sono stanca morta... ma chi fa tutte le cose che devo fare? Preparare di qua e
di la e comunque si vede che stavo proprio molto male perché [’ho ascoltata e questo mi ha aiutato
molto... devo dire che il primo anno di ginnastica in palestra e stato proprio faticoso non mi piaceva
andavo perché... perché lo dovevo fare quindi mi sforzavo... poi é stato bello una cosa che adesso mi
viene in mente che io dicevo spesso in quel momento che io li non ero la mamma di S., io li ero L.,
era... era un posto mio, nessuno conosceva S., nessuno conosceva la... la mia storia quotidiana e
quindi anche quello era un sollievo in un certo modo... dopo pero quando ho incominciato a godere
di piu ho fatto anche delle amicizie, sono diventata anche la mamma di S. perché questa cosa non mi

pesava... non mi pesava piut come in quel momento che ho passato”.

Sono stati, inoltre, descritti miglioramenti significativi nella vita dei genitori in relazione ai
progressi del bambino nel trattamento. Una madre dichiara: "Poi tutto il resto va di pari passo. Piu

diventa indipendente e riesce a esprimersi, a dire quello che prova, piu la vita e facile, molto piu

facile".

Altri aspetti che aiutano alcuni genitori a migliorare la QoL e I'adattamento sono una maggiore

conoscenza dell'ASD e una migliore consapevolezza del funzionamento del proprio figlio.

Tema 3- Risorse esterne utili.

Alcune risorse possono avere un ruolo positivo nel moderare l'impatto delll ASD
sull'esperienza e sul coping del genitore: una relazione stretta con il partner, la presenza di un altro
fratello in famiglia, il sostegno della famiglia d'origine e degli amici. Un padre ha detto: "Alcuni di
questi amici capiscono la situazione, vengono da te per avere compagnia, voglio dire... ti senti
capito/compreso”. Una madre afferma che “sebbene si ci siano delle volte che... tuttora io mi dico
ma perché? Ma perche? Cosa devo fare adesso? E adesso cosa fare? Dove vado? Dove sbatto la
testa? E poi quelle amiche che ti dicono, ma perché non la vivi giorno per giorno e ti illuminano! E

vero! E vero! Devi viverla giorno per giorno”. E a proposito della famiglia d’origine dice: “Anche i
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nonni, perché chiaramente si sono trovati a 60 anni ad avere sta spada addosso anche loro, e si, chi
pit chi meno ha... Si e indirizzato verso quello che sapeva fare, nel senso che non lo so, mia mamma
ha cominciato a fare riunioni a destra e a manca, convegni, ¢ entrata nelle associazioni, ha
cominciato a chiedere ai presidenti cosa fare e cosa non fare. Ha cominciato a telefonare a medici...
Mia mamma cosi, mio papa dietro, perché per forza! Mia suocera invece é piu... hai bisogno? E ti

succede qualcosa a mezzanotte? Chiamami, io vengo”.

L'inclusione sociale del figlio, ad esempio nel contesto scolastico, ¢ stata segnalata come un
miglioramento delle condizioni personali e familiari. A tal proposito un padre dice: “E poi c'era il
cosiddetto coming out, che magari io ero piu propenso a fare, mentre mia moglie no. Sono sempre
stato pro perché abitando in un paese di neanche 10.000 abitanti, secondo me R. doveva essere
visibile in questo paesetto. Nel senso per... non in quel momento, pero quando sara piu grande, che
magari riuscira ad andare un po' da solo fuori, io sono sempre stato dell'opinione che se dovesse
andare un attimo in tilt, se la gente di paese sa, sa come andargli incontro, se no dicono "quello Ii e

uno svitato, aspetta che chiamo il 118 e che se lo caricano via".

Opinione dei genitori sull’intervento

I codici e i temi relativi al dominio della percezione dell'intervento da parte dei genitori sono

presentati nella Tabella 14.
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Tabella 14

Codici e temi relativi al punto di vista dei genitori sull intervento

Temi Codici e numero di segmenti codificati

Migliori aspettative (9)
Riduzione del senso di solitudine (22)
Alleggerimento nella cura (10)
- S Opportunita di relazioni sociali (14)

Impatto positivo sui genitori o ) o ) )
Miglioramento della relazione e della comunicazione con il bambino (16)
Risorse per affrontare le sfide (28)
Miglioramento nella comprensione dell’ASD (9)

Miglioramento della comunicazione con il bambino (25)

Mancanza di continuita (12)
Insoddisfazione per I’intervento L . L

Mancanza di coinvolgimento dei genitori (7)
precedente . )

Nessun cambiamento percepito (11)

Componente necessaria dell’intervento (47)
) ] ) o Fattore terapeutico per i genitori (9)
Coinvolgimento dei genitori )
Strumento per la comprensione dell’ASD (11)

Strumento per aumentare I’autoefficacia (7)

Precocita dell’intervento (15)
Approccio globale/multidisciplinare (14)
Personalizzazione dell’intervento (7)
Rete (41)
Caratteristiche utili Generalizzazione al contesto casa (34)
Maggiore conoscenza del funzionamento del bambino (21)
Relazione Peer-to-Peer (32)
Formazione dei genitori (48)
Supporto psicologico per i genitori (7)

Incremento delle autonomie del bambino (13)

Scuole (19)
Turnover dei professionisti (5)
Inclusione (4)
Questioni critiche Scarsa conoscenza dell’ASD da parte della comunita (14)
Mancanza di progetti a lungo termine (7)
Mancanza di support psicologico per il genitore/la coppia (13)

Scarso supporto economico/sociale (28)

Note. I numeri tra parentesi fanno riferimento alla codifica presente in Tabella 13.
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L'analisi rivela i fattori utili per migliorare la QoL dei genitori e per ridurre l'impatto dell' ASD
sulla vita dei genitori, ma anche elementi mancanti e critici per una migliore gestione della situazione

familiare. Una mappa riassuntiva dei primi tre temi descritti di seguito ¢ mostrata nella Figura 4.
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Figura 4

Mappa riassuntiva dei temi relativi alle caratteristiche utili dell’intervento (in verde, a sinistra), all’impatto positivo sui genitori (in blu, a destra) e
al coinvolgimento dei genitori (I’ampiezza delle linee riflette la frequenza di codifica del sottotema)
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Tema 1- Impatto positivo dell'intervento sulla vita dei genitori.

Gli interventi rivolti ai bambini con ASD possono potenzialmente migliorare diverse
dimensioni dell'esperienza soggettiva dei genitori. I partecipanti hanno affermano frequentemente che
uno degli aspetti piu importanti del trattamento ¢ il miglioramento della comunicazione con il proprio
figlio e la qualita complessiva della loro relazione. Un padre afferma che "capire un suo bisogno, se
ha fame, se ha sete... é migliorato molto, insomma, molto, voglio dire la comunicazione e limitata,
ma quella necessaria ora é possibile". L'intervento ha anche effetti psicologici sul genitore: si registra
una riduzione del senso di solitudine, un miglioramento delle proprie aspettative per il futuro, nonché
l'importanza del sostegno emotivo ricevuto. Ad esempio, una madre afferma che "c'e un aspetto
psicologico indiretto: c'e la terapia con il bambino, ma aiuta anche i genitori, li rassicura in modo
indiretto”. Inoltre, in molti casi, 1 professionisti e la rete assistenziale sono visti come una risorsa
importante per affrontare le sfide della genitorialita e sono un riferimento nella gestione dello sviluppo
del bambino. Infine, sono stati riconosciuti altri due effetti positivi del trattamento sulla vita dei
genitori: un alleggerimento del carico di cura e una maggiore conoscenza dell'ASD. A tal proposito
alla domanda “Quali sono le persone di riferimento per lei nella gestione quotidiana?”, una mamma
cosi risponde: “Beh, per me siete sempre stati voi, cioé nel senso non ho mai avuto, come ti dico, mai
avuto la paura del confronto, neanche con cose che in un qualche momento mi hanno imbarazzato,
(...) sono sempre stata aperta al confronto e anche voi quindi penso come dirti... io mi vivo come se
foste parte della famiglia che ci avete preso per mano, ci accompagnate in questo e ci aiutate. E

secondo me si, siete per noi, siete fondamentali in tutti i sensi”.
Tema 2- Effetti del coinvolgimento dei genitori.

Il coinvolgimento dei genitori ¢ considerato dalla maggior parte dei partecipanti una componente
chiave dell'intervento; il trattamento dei figli puo avere effetti terapeutici anche sui caregiver. Un
padre sostiene che "i genitori devono essere coinvolti al 100%. Devono essere considerati allo stesso
modo del bambino. Cio che impara il bambino, anche il genitore deve imparare"; mentre una madre
si esprime cosi: “Allora secondo me é altrettanto fondamentale, cioe tu non puoi pensare a fare
terapia un bambino senza fare preparazione ai genitori, e inutile. Perché e una goccia nel mare. (...)
il grossissimo problema che c'é e la mancanza di formazione dei genitori (...) Ci riflettevo su questo,
ma io penso che dovrebbe pero essere obbligatoria una minima formazione, per dirti non so, facciamo
10 parent training all'anno eh, tu devi assistere a 7. Per dirti, che i genitori lo possano vivere con
difficolta e qua e la, poi uno puo anche valutare al momento, cioé non e aggiungere rigidita a una
situazione perché ci sono situazioni e situazioni. Pero e fondamentale, se il genitore non si prepara,

se non studia, se non si confronta é difficile che l'intervento terapeutico poi raggiunga obiettivi
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migliori. (...) La partecipazione attiva e la collaborazione aumentano inoltre la comprensione
dell'ASD e l'efficacia percepita nello sviluppo del bambino. Una madre si esprime cosi: “Per me qua
e stato illuminante il discorso dell'approccio, cioe te come genitore devi utilizzare delle strategie se
vuoi ottenere risultati. Ma io questo prima non l'avevo capito molto, e stato grazie a questo posto che
io ho imparato ad adottare strategie nei vari contesti in cui mi posso trovare con F. Cioé non é che...
cioé e stato un grosso passo per me. Cioe, non é che tu sei un bambino cosi... no questa cosa non la
puoi fare! Perché no, no, se tu hai un bambino cosi penso un attimo come puoi affrontare la cosa,
strutturala, anticipagliela. Cerchiamo di capire insieme se c'e qualcosa che... qualche elemento che
dobbiamo eliminare, ¢ l'approccio qua che mi é stato dato. lo prima questo non ce l'avevo e questo é
stato per me una grande, una grande rivelazione cioe mi ha veramente cambiato la vita. Mi ha
insegnato a non dar mai per scontato che io tanto non posso fare niente con questo bambino, no, ci
si puo lavorare su, appunto puoi strutturare al meglio le cose, gliele devi anticipare e puoi ottenere.
Per me questo aspetto é stato fondamentale”. Anche per un’altra madre 1’aver appreso strategie
educative efficaci ¢ stato particolarmente di aiuto “e alla fine poi diventa un'abitudine, nel senso che
e piu impattante per i genitori all'inizio, perché ovviamente é tutto nuovo, poi nel momento in cui
diventa una routine, tutto diventa piu spontaneo e ovviamente ¢ un comportamento che ormai é
radicato in me, cioé io ragiono cosi! E, quindi, é meno faticoso rispetto all inizio... Come in tutte le

»
cose .

Tema 3- Caratteristiche dell'intervento considerate utili per i genitori.

.

Una caratteristica dell'intervento considerata molto utile per 1 genitori ¢ il suo approccio
globale. I genitori apprezzano la prospettiva multidimensionale e la personalizzazione del trattamento
per il proprio figlio. Inoltre, il lavoro di rete, che coinvolge diversi professionisti, famiglie e scuole,
¢ un elemento necessario ed efficace. Una madre osserva che "i collegamenti in rete... che nei momenti
di difficolta si sostengono a vicenda. Quando c'é una buona collaborazione tra scuola, terapisti,
famiglia... questo aiuta, chiaramente". Anche la formazione dei genitori ¢ ritenuta molto importante,
cosi come l'aumento della conoscenza del funzionamento del proprio figlio derivante dalla
partecipazione attiva e dalla collaborazione con 1 professionisti. Una madre afferma che "/'aspetto
teorico e pratico del Parent Training é stato importante per me, ma anche il feedback alla fine delle
sessioni, cioe l'opportunita di entrare continuamente in contatto con il terapista". Inoltre, l'intervento
ha anche permesso ai caregiver di essere sostenuti da una rete informale di genitori che possono
svolgere un ruolo di supporto offrendo sostegno emotivo e sociale e promuovendo la condivisione
reciproca di esperienze e suggerimenti. Per esempio, una madre dice: "C'e sempre stato un dialogo,
c'e sempre stata la possibilita di confronto anche a livello morale tra i genitori... e questa la cosa che

alla fine, oltre a tutte le cose, tecniche, psicologiche e cosi via, e importante (...) a tanti genitori piace
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poter scambiare due parole con liberta di potersi confrontare con... non soltanto con la psicologa
(...) ci si sente un pochettino piu capiti, ecco! (...) Si puo scambiare due chiacchiere sapendo di
essere capiti senza avere quella di essere psicoanalizzati, ecco”. Diversi partecipanti hanno riferito
che la generalizzazione dell'intervento nell'ambiente domestico ¢ un elemento necessario e
vantaggioso che fa parte dell'accordo con i professionisti e che ¢ continuamente sostenuto da questi
ultimi. Infine, una caratteristica positiva del trattamento ¢ la promozione e il raggiungimento di una
maggiore autonomia nelle abilita di vita quotidiana del bambino, che pud migliorare la gestione da

parte del genitore.
Tema 4 - Insoddisfazione per i trattamenti precedenti.

Alcuni genitori riferiscono di aver ricevuto in precedenza altri tipi di interventi terapeutici e
di averli abbandonati per insoddisfazione. In particolare, vengono riconosciuti tre aspetti negativi: la
mancanza di continuita nel tempo dei professionisti coinvolti, il mancato raggiungimento dei risultati
e la generale assenza del loro coinvolgimento. Questi fattori hanno spinto i caregiver a ricercare

trattamenti alternativi piu efficaci per I'ASD.
Tema 5 - Criticita.

I genitori segnalano alcune criticita nella loro vita relative all'ambiente sociale e altre relative
al trattamento. Per quanto riguarda l'ambiente sociale, in alcuni casi l'ambiente scolastico viene
considerato inadeguato, in parte a causa del turnover degli insegnanti, della mancanza di formazione
e di risorse per l'educazione/istruzione degli alunni con ASD. Un padre osserva che "a mio parere,
cio che potrebbe aiutare i bambini e le famiglie ¢ una maggiore qualita dell'insegnamento nelle
scuole. Mi dispiace dirlo, ma ho riscontrato che non c'e la giusta conoscenza negli insegnanti”.
Alcuni genitori descrivono un ambiente sociale poco preparato ad accogliere i loro figli, a causa di
una mancanza di consapevolezza e di conoscenza dell’autismo. In alcuni casi, questa criticita porta
alla percezione di esclusione sociale. Molti partecipanti si lamentano del basso livello di sostegno
finanziario da parte di fondi pubblici. Una mamma afferma con veemenza che ci vorrebbero “aiuti
da parte del lavoro, cioe, rispetto al lavoro... un alleggerimento nella parte... cioé non e che la 104
deve averla solo un genitore deve averla anche l'altro. Deve averla anche l'altro e non di tre giorni
al mese, che sinceramente non dico che me ne lavo le mani di tre giorni al mese, ma non riesco
neanche a portarlo in terapia! Anche perché una volta una collega mi ha detto guarda che la 104,
pero, serve anche a te per staccare un attimo e magari prenderti due ore per non pensare a niente.
Si, magari, magari! (...) Non é cosi! Infatti, per quello che dico un domani, quando non ho piu gli
aiuti dei nonni, si 104, non 104, probabilmente staro a casa. Pero, mi disturba questa cosa e li ci

dovrebbe essere, secondo me, dalla parte, dall'alto proprio degli aiuti, degli aiuti”. Per quanto
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riguarda gli elementi critici dell'intervento, alcuni genitori notano che spesso non ci sono azioni dirette
a sostegno dei caregiver e dei fratelli. Inoltre, anche nelle scuole, il turn- over degli insegnanti pud
avere un impatto negativo sul bambino e sul percorso terapeutico. Alla domanda “Come i genitori
potrebbero essere supportati meglio?” una madre risponde cosi: “Beh, con sostegno psicologico.
Assolutamente. Assolutamente, e non una volta ogni tanto. Ci deve essere... pero neanche una
persona che cambi di continuo, dove io devo raccontarti da zero ogni volta. E quindi si, un discorso,
secondo me a livello psicologico, che chi ti sostenga nel momento in cui tu stai male, che vedi il nero
e hai bisogno di chiamare e di dire senti, non ce la faccio piu, e anche una chiacchierata cosi su come
stanno andando le cose. E chiaro che mi rendo conto che magari per tante persone come mio marito,
non credono, hanno ancora l'idea di 20.000 anni fa... se vai dallo psicologo vuol dire che hai qualcosa
che non torna. Ma non e questo. (...) Uno psicologo, sa darti una chiave per aprire una porta. Uno
psicologo sa sostenerti quando sei nel burrone, ti tira fuori, ti da una mano per, ti dice che cosa fare.
Poi sono persone che comunque hanno a che fare, magari anche con l'autismo e sanno come
indirizzarti ecco. Per cui si, secondo me un sostegno psicologico, ma e di base. E lo dico anche nei
confronti di mia figlia (...) e dei nonni. Anche un padre sottolinea cosi I’importanza di un supporto
psicologico e di aiuto nel processo di comprensione e accettazione della diagnosi: “Fondamentale
per la coppia, per i fratelli maggiori o ancor di pin minori. E perché bisogna dare dei perché, bisogna
spiegare come funziona, che siano belle risposte o belle parole o brutte parole, nel senso forti non
brutte, bisogna dirglielo, bisogna, perché dopo lo affronta, affrontano le cose in maniera differente.
Una figura professionale, cosi come lo psicologo, puo fare la differenza, ecco, sia per le relazioni di
coppia e sia per, per R., sia per M. (sorella) per quanto riguarda noi, perché pur essendo anche noi
una coppia felice, una coppia sposata felice, comunque ¢ una figura che serve. S'immagini se una
coppia e anche un po’traballante... ne ha ancora piu bisogno. Quindi c'e bisogno di questa figura”.
Un aspetto rilevante riguarda la mancanza di progetti terapeutici a lungo termine per il futuro: i
genitori vorrebbero che l'intervento includesse una direzione e una guida per sostenere un progetto di
vita per il loro figlio e, di conseguenza, per l'intera famiglia. A questo proposito, una madre afferma:
"per noi il problema sara dai quindici-sedici anni ai diciannove-venti. Questa fascia d'eta non ha un

piano ed io non so nemmeno come costruirlo. In quel periodo, avro bisogno di molto aiuto".
6.4 Discussione

Nel complesso, i risultati sono coerenti con quelli ottenuti in precedenza e che mostrano come
la presenza di un bambino con ASD in una famiglia possa avere un impatto negativo sulla QoL dei
genitori (Vasilopoulou & Nisbet, 2016). Studi precedenti hanno evidenziato una riduzione piu
significativa della QoL nel dominio del benessere fisico rispetto a quello della salute mentale dei
genitori (Bromley et al., 2004; Davis & Carter, 2008). I risultati confermano un effetto negativo

85



dell'ASD sul benessere fisico e mentale dei genitori, soprattutto nelle prime fasi successive alla

diagnosi.

Inoltre, i risultati sono in linea con altri studi consolidati che hanno documentato come l'avere un
figlio con ASD possa avere un impatto negativo su domini piu generali relativi alla QoL dei genitori,
come la gestione dell'ambiente di lavoro, il rapporto con altri/e figli/e e il progetto di vita complessivo,
fornendo un ulteriore supporto alle evidenze gia presenti in letteratura. Studi precedenti hanno fornito
prove inconcludenti rispetto alla relazione tra gravita dei sintomi dell'ASD e la QoL dei genitori, forse
a causa della varieta di misure adottate e della mancanza di un consenso unanime sulla definizione di
gravita dell'ASD (Vasilopoulou & Nisbet, 2016). In questo studio, che ha coinvolto un campione di
genitori di bambini con ASD di gravita omogenea, la maggior parte dei partecipanti ha riferito un
impatto negativo legato alla sintomatologia del figlio, soprattutto in ambito sociale. Tuttavia, dopo
una fase iniziale successiva alla diagnosi, 1 caregiver riferiscono un miglioramento della loro QoL,
legato al processo di adattamento in cui un ruolo chiave ¢ svolto dal trattamento. Nel loro processo
di adattamento, i genitori riferiscono l'effetto positivo di recuperare le attivita di routine legate alla
cura di sé e non legate al loro ruolo genitoriale. Cid supporta i risultati di studi precedenti che
sottolineano l'importanza della partecipazione ad attivita esterne alla casa per migliorare la QoL dei
genitori (Vasilopoulou & Nisbet, 2016). I risultati confermano anche l'importanza delle risorse sociali
nel migliorare le condizioni di vita dei genitori; infatti, una relazione di coppia positiva, il sostegno
della famiglia di origine e la presenza di altri figli possono essere fattori efficaci. Sebbene gli studi
qualitativi non consentano di stimare con precisione le eventuali differenze di genere, i risultati hanno
mostrato somiglianze nell'esperienza genitoriale di padri e madri in presenza di un figlio con disabilita
(Dardas & Ahmad, 2014). Tuttavia, vale la pena sottolineare che nel nostro campione solo le madri
hanno riferito di aver assorbito completamente le loro risorse nella funzione genitoriale e, in alcuni

casi, di aver dovuto abbandonare il lavoro.

Complessivamente, i risultati mostrano che il coinvolgimento dei genitori nell'intervento pud
essere un fattore in grado di impattare in modo significativo sulla QoL dei genitori e confermano
I’importanza del coinvolgimento dei genitori nell'intervento (Ji et al., 2014; Leadbitter et al., 2020;
Moody et al., 2019) che ¢ visto dai partecipanti come una componente necessaria € un vero € proprio
fattore terapeutico. In particolare, la partecipazione attiva e costante ¢ percepita come uno strumento
fondamentale per migliorare 1'autoefficacia, che, in ricerche precedenti (Bourke-Taylor et al., 2011),
¢ stata dimostrata essere significativamente associata a una migliore QoL genitoriale. Studi precedenti
riportano che la relazione tra le difficolta comportamentali di un figlio con ASD e il benessere dei
genitori pud trasformarsi in un circolo vizioso in cui le difficoltd del bambino diminuiscono il

benessere dei genitori, che, a loro volta, esacerbano i sintomi. I risultati supportano l'ipotesi di
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Vasilopoulou e Nisbet (2016), secondo cui gli interventi di sostegno ai genitori possono contribuire a
interrompere questo circolo vizioso aumentando il loro senso di padronanza, anche attraverso una
migliore conoscenza del funzionamento del proprio figlio. Il coinvolgimento genitoriale
nell'intervento sembra svolgere anche un ruolo di sostegno sociale, alleggerendo il carico

assistenziale e aiutando i genitori ad affrontare le sfide della quotidianita.

L’analisi delle narrazioni dei genitori permette di identificare anche alcuni elementi
dell'intervento che possono avere un effetto positivo sui caregiver. Un elemento chiave ¢ la
generalizzazione del trattamento nell’ambiente domestico; questo conferma che se gli interventi
coinvolgono attivamente l'intera famiglia, i genitori riportano una QoL complessivamente migliore
(Mcphilemy & Dillenburger, 2013). In effetti, gli interventi basati sull'analisi del comportamento
applicata sono stati associati a esperienze negative per i genitori a causa della scarsa qualita del
supporto ricevuto a casa e della scarsa coordinazione e guida da parte dei professionisti (Aandersson
et al., 2017). Inoltre, un intervento precoce basato su un approccio globale e multidimensionale ¢
valutato positivamente dalle madri e dai padri; questo risultato conferma solo in parte le ricerche
precedenti che mostravano che i genitori di bambini con ASD che hanno partecipato a un programma
multidisciplinare di educazione dei genitori hanno riferito un aumento della QoL mentale, ma non di
quella fisica (Ji et al., 2014; McConkey et al., 2020). Oltre a un approccio personalizzato e
multidisciplinare, ¢ stato anche confermato che l'opportunita per i genitori di aumentare le loro
conoscenze dell'ASD e di apprendere strategie di adattamento pud migliorare la loro QoL (Ji et al.,

2014).

Ancora, 1risultati confermano la tendenza dei genitori al ritiro sociale, specialmente nella fase
appena successiva alla diagnosi (Gray, 1993; McCann et al, 2012); tuttavia, l'intervento
multidisciplinare puo svolgere una funzione vicaria riducendo il senso di isolamento e offrendo
opportunita di relazioni sociali. Un dato interessante che emerge dalle narrazioni del campione
riguarda un “effetto secondario" dell'intervento che impatta sulla vita sociale e relazionale dei
genitori. Infatti, 1 partecipanti hanno riconosciuto che il contesto del trattamento ¢ un'opportunita per
socializzare con altri genitori che vivono ogni giorno la medesima situazione. Questo dato suggerisce
che la condivisione di conoscenze e la rete di genitori possono essere una risorsa importante, in linea
con diversi risultati che dimostrano come supporto tra pari ha un'influenza positiva sui livelli di
disagio psicologico dei genitori e sulla loro capacita di affrontare la genitorialita di un figlio disabile
(Bray et al., 2017). Per quanto riguarda le criticita che possono influire negativamente sul processo
di adattamento dei genitori e la loro QoL, alcune di esse possono essere attribuite al piu ampio
contesto sociale e culturale dei partecipanti, come ad esempio la scarsa conoscenza dell'ASD nei

diversi contesti di vita e la mancanza di sostegno economico. I genitori intervistati forniscono
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suggerimenti interessanti e funzionali al miglioramento del percorso terapeutico. In particolare,
segnalano una mancanza di attenzione da parte dei servizi al futuro dei loro figli, che li pone in una
situazione di ulteriore incertezza. Inoltre, alcuni caregiver percepiscono la necessita di un supporto

psicologico rivolto specificatamente alla famiglia e alla coppia genitoriale.
Conclusioni e implicazioni per la ricerca futura

I risultati confermano che I'ASD di un figlio puo avere un forte impatto sulla vita dei genitori,
non solo dal punto di vista emotivo e fisico, ma anche nel piano di vita generale, nell'organizzazione
familiare e nella vita sociale. Sebbene siano necessari ulteriori studi per aumentare le conoscenze
sull'impatto dei trattamenti rivolti ai bambini con ASD sulla QoL dei genitori e sul loro adattamento,
questi risultati qualitativi hanno mostrato che l'intervento pud avere importanti effetti positivi sul
genitore, in termini di benessere emotivo e di miglioramento nella relazione con il figlio. Alcuni
aspetti dell'intervento sono ritenuti particolarmente efficaci nel migliorare il funzionamento della
famiglia. E stato pit volte sottolineata ’importanza di un lavoro di rete, della condivisione delle
competenze, degli obiettivi e delle strategie terapeutiche. Nel complesso, 1 risultati confermano
I'importanza di coinvolgere 1 genitori nell'intervento per aumentarne I'efficacia sulle
abilitd/competenze del bambino con ASD, ma anche per ridurre gli impatti negativi dell'ASD sulla
vita dei genitori. Sebbene la generalizzabilita dei risultati evidenziati sia limitata dall'uso di un
approccio qualitativo, questo studio ha cercato di coinvolgere un campione rappresentativo di madri
e padri 1 cui figli hanno ricevuto un trattamento omogeneo rispetto agli strumenti e, per quanto
possibile, anche agli gli obiettivi riabilitativi/terapeutici. Le ricerche future dovranno approfondire
tali evidenze al fine di considerare i punti di vista di genitori di altri contesti sociali e culturali ed
esplorare l'impatto dei diversi trattamenti sulla qualita di vita dei genitori. Si raccomanda quindi di
condurre ulteriori studi analoghi in altri Paesi e con genitori di figli con ASD in altre fasce d'eta, al
fine di fornire informazioni piu complete per aumentare l'efficacia degli interventi sulla QoL

genitoriale.
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7. STUDIO 4

7.1 Introduzione

La complessita dell’ASD influenza I’intero sistema familiare (Corsano et al., 2017; Guidotti
et al., 2021; Pozo et al., 2014) richiedendo attenzioni costanti, con un conseguente affaticamento ed
impatto negativo sulla qualita della vita dei familiari stessi (Musetti et al., 2021). Inoltre, la diagnosi
di ASD influenza in maniera significativa le routine della famiglia e le relazioni dell’intero sistema
familiare con specifici contesti di vita, come ad esempio la scuola, il lavoro, e le relazioni amicali (S.

A. Hayes & Watson, 2013).

Negli ultimi anni la ricerca inerente all’ASD ha dato un’attenzione progressivamente
maggiore al ruolo del coinvolgimento dei genitori in tutte le attivita dei propri figli, compreso il
processo terapeutico (Davis & Carter, 2008). Il supporto fornito da figure professionali altamente
qualificate ¢ molto importante e riconosciuto dai genitori come un valido aiuto; tuttavia ¢ necessario
che 1 genitori sviluppino strategie, risorse ¢ modalita di accudimento del proprio figlio nonché di
gestione delle dinamiche familiari, trovando modi personali e funzionali di garantire un equilibrio tra
il mantenimento di forme routinarie (collaudate e rasserenanti) e processi di sviluppo e di crescita di

tutti 1 membri del sistema familiare.

Lo sviluppo nei genitori della capacita di gestione e cura dei propri figli con ASD non ¢ legato
esclusivamente a processi di medical literacy, cioe I’apprendimento di linee guida funzionali e messa
in pratica di protocolli comportamentali solitamente al centro dei percorsi di parent training (Factor
et al., 2019). L’esperienza dei genitori attraversa momenti di grande sconforto, confusione e
turbamento dovuti all’impatto traumatico per la ricezione della diagnosi, spesso accompagnati da
perdita di fiducia nelle proprie capacitd, incertezza, vissuti inerenti a un eccessivo senso di
responsabilita e sovraccarico, sentimenti di rinuncia e perdita della propria vita personale, talvolta
anche da sentimenti di vergogna quando le crisi comportamentali si verificano in contesti sociali.
Molti genitori accusano anche un forte senso di solitudine ritenendo di non poter essere capiti, di
essere rimasti soli e abbandonati dalle reti amicali e relazionali (Lickenbrock et al., 2011). Tuttavia,
spesso 1 genitori mostrano abnegazione assoluta, oltre che a un’energica determinazione e
instancabilita nel crescere 1 propri figli con ASD garantendo loro la partecipazione a percorsi
terapeutici ma anche la costruzione di abitudini ed esperienze familiari in funzione delle esigenze del

proprio figlio (Mello et al., 2019).

E fondamentale comprendere i processi attraverso cui i genitori danno senso alle esperienze

di vita con il proprio figlio con ASD, il modo in cui attribuiscono valore e significato e come sono
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capaci di costruire le routine quotidiane in funzione delle necessita e dei bisogni di crescita del proprio
bambino ma anche del benessere psicologico, sociale ed emotivo di tutta la famiglia. Per esplorare
questa dimensione dell’esperienza genitoriale abbiamo utilizzato un approccio metodologico di

ricerca di tipo narrativo.

Il processo narrativo del senso dell’esperienza di malattia ¢ essenziale per comprendere
I’adattamento psicologico, emotivo e relazionale alle condizioni mediche specifiche dei propri figli.
La narrazione ¢ considerata una modalita di funzionamento psichico che, attraverso la configurazione
di storie, consente di creare collegamenti temporali, spaziali, relazionali e agentivi tra gli elementi
dell’esperienza, i suoi partecipanti e le discontinuita che vi intervengono (De Luca Picione & Valsiner,
2017; Freda, 2008; Freda et al., 2023; Smorti, 2020). La narrazione svolge una funzione interpretativa
assicurando il recupero di una continuita di senso di fronte ai turning points, alle rotture esistenziali,
alle crisi e alle discontinuita. Tuttavia essa agisce anche in una direzione costruttiva e creativa
fornendo aspetti finzionali che aiutano a immaginare scenari futuri possibili che ampliano i propri

repertori di tipo emozionale, riflessivo, agentivo e relazionale.

La narrazione in quanto processo di simbolizzazione intrapersonale ed interpersonale assolve
I’importante bisogno umano di sperimentare un sentimento di identita e continuitd nel tempo
costruendo storie, valori e significati, all’interno di ambienti intersoggettivi, storici e culturali
(Bruner, 1990; De Luca Picione et al., 2018, 2019; De Luca Picione & Valsiner, 2017; Freda, 2008).
Quando non ¢ semplicemente volta alla descrizione della propria esperienza e al mantenimento di
una stabilita, la narrazione diventa anche un fondamentale propulsore di trasformazione e crescita,
oltre che ad un’occasione di negoziare il senso dell’esperienza soprattutto in condizioni di incertezza
e di crisi (Bruner, 1990; De Luca Picione & Lozzi, 2021; Moscovici & Markova, 1998; Murray,
2002).

Quando un genitore si confronta con la malattia cronica di un figlio, si attivano processi
narrativi di ricostruzione della propria identita, di ridefinizione dei propri obiettivi e delle proprie
relazioni, di rimodulazione delle proprie attivita e abitudini nei contesti di appartenenza. Attraverso
il processo narrativo una madre o un padre sono impegnati a recuperare il significato della loro
esperienza genitoriale, la cui normativita ¢ stata turbata dalle condizioni mediche della diagnosi del
figlio, ma sono impegnati anche a regolare emozioni e sentimenti, ridefinire posizionamenti

intersoggettivi, riformulare nuove strategie, azioni e obiettivi futuri.

Nel presente studio i processi di sensemaking dell’esperienza di genitori di figli con ASD sono
stati esplorati e analizzati all’interno della cornice concettuale del costrutto psicologico del Senso di

Padronanza (Sense of Grip; SoG) genitoriale rispetto alle condizioni del proprio figlio (De Luca
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Picione & Lozzi, 2021; Freda et al., 2019; Maicllo, Auriemma, et al., 2022; Savarese et al., 2020).
Tale costrutto clinico e di ricerca ¢ stato sviluppato originariamente in contesti sanitari pediatrici dove
1 genitori dovevano affrontare malattie croniche nei propri figli (ad esempio diabete, angioedema
ereditario, artrosi reumatoide) e ha consentito di esplorare le diverse configurazioni di senso che
orientavano le azioni, le scelte e le relazioni dei genitori. Sebbene la condizione di ASD si differenzi
notevolmente dalle condizioni di malattie croniche indagate fino ad ora con questa cornice teorica
(nel corso del tempo 1 figli con malattia cronica sono in grado di comprendere la propria condizione,
fare domande e acquisire sempre piu dimestichezza e autonomia nella gestione del proprio stato di
salute), si tratta ad ogni modo di condizioni croniche che richiedono intensi processi di elaborazione,
processi di sensemaking dell’esperienza e processi di immaginazione per rendere possibili processi
di sviluppo e trasformazione nel tempo. Pertanto, riteniamo rilevante applicare il costrutto clinico del
SoG per la prima volta nel campo dell’ASD, indagando i processi di sensemaking dei genitori di figli

con tale diagnosi.
1l senso di padronanza genitoriale

A partire da una prospettiva dinamica, semiotica e processuale dei processi di significazione della
propria esperienza ¢ stato sviluppato il modello del Senso di Padronanza (SdiP-M) (Freda et al., 2019;
Maiello, Auriemma, et al., 2022; Maiello, Savarese, et al., 2022; Savarese et al., 2020). Tale modello
sottolinea il ruolo dei processi di sensemaking (De Luca Picione, 2020; Neuman, 2014; Salvatore &
Freda, 2011; Valsiner, 2007) nell’elaborazione della diagnosi e nella costruzione delle competenze
utili alla gestione delle condizioni di malattia e di disturbi, e di promozione della salute e del
benessere.

Con il termine “SENSE” gli autori intendono sottolineare il ruolo centrale che i1 processi di
costruzione di significato assumono nell’orientare 1’adattamento dell’individuo alla malattia da un
punto di vista psicologico, sociale e agentivo. Il termine “GRIP” ha invece a che fare con la capacita
di adattarsi alla mutevolezza delle condizioni soggettive, relazionali ed ambientali, in modo da poter
assumere il posizionamento piu efficace possibile al fine di mantenere una buona gestione ed una
buona esperienza di convivenza con 1 figli e la specificita del loro disturbo. Per spiegare il concetto
di Grip puo essere utile ricorrere ad un esempio preso dal contesto sportivo: la presa del tennista sulla
sua racchetta deve essere in grado di assumere una posizione adatta alle proprie caratteristiche fisiche,
a cogliere le variazioni della traiettoria della pallina e alle variazioni ambientali, per orientare la
racchetta nel modo piu adatto ad intercettarla. Se si osserva la dinamica dei movimenti del tennista
non puo sfuggire la posa tutt’altro che statica, a volte contorta, degli atleti, alla ricerca della posizione
migliore per ricevere il colpo e rispondere ad esso nel migliore dei modi. Proprio come uno sportivo,

ciascun genitore alle prese con 1’accudimento e la gestione di un figlio affetto da un disturbo ¢
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immerso in un certo ambiente e mette in gioco risorse, abilita e potenzialita differenti. Il genitore si
confronta da un lato con le caratteristiche generali del disturbo specifico e con le indicazioni e le
informazioni che provengono dal campo sanitario e assistenziale. Dall’altro lato il genitore si
confronta anche con le condizioni specifiche della propria vita, del proprio figlio e della propria
famiglia. Il senso di padronanza ¢ esattamente il risultato mutevole e dinamico di questa
negoziazione, ovvero tra gli aspetti generali e singolari della propria esperienza.

Tale modello analizza sia gli elementi trasversali e generali legati allo specifico disturbo, sia le
peculiarita che caratterizzano soggettivamente 1’esperienza di convivenza con il disturbo in questione,
che si traducono in diversi gradi di flessibilita e adattamento. La condizione di soffrire di un disturbo
non equivale ad una condizione di staticita, non esiste quindi un percorso di linearita di sviluppo del
SdiP: il corso dell’esperienza del disturbo nel tempo non ¢ né omogeneo né stabile. E inevitabile che
si intrecci con 1 processi di trasformazione della persona, della famiglia e con il suo senso di
appartenenza e di interazione sociale.

Nella prospettiva di Psicologica Clinica della Salute, il riferimento al SdiP puo essere utile per la
progettazione di supporto e interventi psicologici per favorire lo sviluppo dei processi di sensemaking
dei genitori e la loro capacita di gestione del disturbo del proprio figlio.

In studi recenti (De Luca Picione & Lozzi, 2021; Freda et al., 2015, 2019; Maiello, Auriemma, et
al., 2022; Maiello, Savarese, et al., 2022; Savarese et al., 2020) partendo dal contesto pediatrico e
sanitario, gli autori hanno costruito un modello di ricerca e di intervento sul senso di padronanza
genitoriale della malattia dei propri figli tramite la messa a punto di un’intervista semi-strutturata
narrativa ad hoc e di un sistema di codifica dell’inerente corpus narrativo. Tale metodologia consente
un focus clinico specifico sulle singole storie e un’esplorazione di specifiche configurazioni

semiotiche che si ripresentano con una certa regolarita.

Il presente studio, condotto secondo un mixed-method process, integra 1’analisi narrativa del
corpus testuale dell’intervista e una Cluster Analysis nell’intento di individuare configurazioni tipiche
e diffuse del modo di affrontare da parte dei genitori il disturbo di ASD e di dargli senso, al fine di
individuare specifici bisogni di conoscenza, psicologici e relazionali alla luce dei quali progettare

interventi clinici a sostegno della genitorialita e dell’intera famiglia.

Sensemaking e funzioni della narrazione nella malattia cronica

Il costrutto del SoG si fonda sulla centralita dei processi di sensemaking, intesi come processi
semiotici volti a promuovere attivita di costruzione, regolazione e sviluppo dell'esperienza all'interno

di contesti relazionali (De Luca Picione et al., 2018; Salvatore, 2015; Valsiner, 2007).

92



All’interno di tale quadro teorico ¢ stata sviluppata e perfezionata un’intervista narrativa clinica

volta a cogliere il modo in cui i processi di connessione narrativa organizzano lo sviluppo nel tempo

dell’esperienza genitoriale di convivenza con il disturbo dei figli, la comprensione delle modalita di

fronteggiamento e la costruzione del supporto sociale. In particolare, i processi di sensemaking

vengono analizzati in riferimento a cinque principali funzioni narrative che consideriamo le traiettorie

principali del processo di sensemaking in campo sanitario.

Nella cornice del SoG sono state evidenziate cinque funzioni narrative principali attraverso le quali

si organizza il processo di costruzione del senso dell’esperienza:

1) Funzione di organizzazione temporale della narrazione (articolazione temporale). Tale

2)

3)

funzione ci permette di fare riferimento al processo di connessione narrativa dell’esperienza
genitoriale rispetto al disturbo specifico dei figli entro una cornice temporale (Brockmeier,
2000). L’organizzazione temporale consente di articolare gli eventi in una struttura
sequenziale, distinguere un prima e un dopo, riconoscere un’evoluzione, individuare dei
turning point significativi. Entro tale funzione, analizziamo la qualita del processo di
organizzazione e differenziazione delle fasi dell’esperienza che sostiene differenti qualita del
processo di elaborazione dell’esperienza.

Funzione di interpretazione/integrazione della malattia nella propria narrazione di vita. Tale
funzione ci consente di individuare il processo mediante il quale la narrazione costituisce la
teoria individuale dell’esperienza di malattia in base a norme, valori e riferimenti soggettivi
(Bruner, 1990; Thornton, 2010). Entro tale funzione analizziamo il processo di integrazione
dell’esperienza genitoriale rispetto al disturbo specifico dei figli nella propria narrazione di
vita. Si tratta di un processo che ha a che fare con il grado di integrazione nell’ordine del
“canonico”, per cui il disturbo puo assumere il senso di uno dei molteplici aspetti che formano
il racconto di sé, o, all’opposto, il disturbo sembra un’esperienza che resta sganciata, isolata,
aliena o perfino “nemica”, in quanto significata come minaccia rispetto ad un canone ideale
(Bruner, 1990; Thornton, 2010).

Funzione di articolazione narrativa del vissuto emotivo (Regolazione emotiva). Tale funzione
fa riferimento alla narrazione come un sistema semiotico dinamico in grado di regolare il
rapporto tra affetti e significazione. Entro questa funzione analizziamo la presenza di processi
di denominazione e differenziazione delle emozioni e dei sentimenti connessi ad essi
(osservando diverse qualita e processualita dei vissuti emotivi), le modalita di articolazione
del vissuto emotivo in una narrazione che contempla aspetti variegati e/o ambivalenti dello

stesso, la ricchezza dei passaggi narrativi dedicati alla descrizione del vissuto emotivo e le
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loro implicazioni (De Luca Picione & Valsiner, 2017; Salvatore et al., 2022; Tronick &
Beeghly, 2011).

4) Funzione di condivisione dell’esperienza (Supporto sociale). Con questa funzione facciamo
riferimento all'organizzazione delle connessioni tra il sé e il mondo, e tra se stessi e gli altri.
La narrazione, infatti, funziona come un dispositivo per la condivisione con gli altri,
l'organizzazione e la riorganizzazione dei piani di relazione nei suoi diversi aspetti e ruoli
(Rimé, 2009). Attraverso questa funzione analizziamo le modalita attraverso le quali ¢
possibile raccontare I’esperienza di malattia ad altre persone ed il senso attribuito a tale
processo dialogico.

5) Funzione agentiva. Con tale funzione intendiamo indicare il modo di costruzione dei nessi tra
il racconto dell’esperienza e la propria personale modalita di decision making. Questa
funzione ha a che fare con la costruzione di una competenza attiva nell’utilizzo di
informazioni quali risorse di senso utili a prendere decisioni rispetto alle condizioni dei propri
figli valutando I’impatto di queste ultime sul management quotidiano e sulle possibili
modifiche in ragione dei propri scenari di vita. La narrazione si configura qui come un

processo aperto ¢ dinamico di orientamento all’azione (De Luca Picione et al., 2018, 2019).

Obiettivi

L’obiettivo del presente studio consiste nell’esplorazione del corpus narrativo dell’esperienza dei
genitori con figli affetti da ASD e nell’identificazione di specifici profili di Senso di Padronanza intesi
come configurazioni di senso, di elaborazione e di gestione della condizione dei propri figli e

dell’intera famiglia.

Partecipanti

Lo studio ¢ stato condotto presso due centri clinici specializzati per la presa in carico di
persone con ASD. Il campione era composto da genitori di bambini con diagnosi di ASD. In totale
sono stati coinvolti 34 partecipanti con un’eta media pari a 42.68 (£5.056) ed una proporzione

femminile del 52.9% (18 madri e 16 padri). Questi i criteri di inclusione dei partecipanti:

a) essere genitori di un bambino con una diagnosi formale di ASD effettuata almeno due anni
prima della raccolta dati;

b) il bambino di ciascun partecipante doveva avere un’etd compresa trai 5 e gli 11 anni, con un
livello di gravita 2 o 3 cosi come specificato dal DSM-5 (American Psychiatric Association,

2022; Gardner et al., 2018). Nello specifico, il livello 2 indica un sostanziale bisogno di
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supporto, con marcate difficoltd nella comunicazione sociale e comportamenti ristretti e
ripetitivi, mentre il livello 3 indica un grave bisogno di supporto, con compromissioni critiche
nella comunicazione sociale e comportamenti ripetitivi che hanno un impatto significativo sul
funzionamento quotidiano.

c¢) Il bambino era sottoposto ad intervento multidisciplinare (i servizi sono forniti da un’équipe

multidisciplinare di professionisti che collaborano con i genitori).

Nella tabella 15 sono riportate le caratteristiche del campione.

Tabella 15
Caratteristiche del campione

(%)

- )

Variabile Padre Madre X p
Licenza elementare 0(0.0) 0(0.0)
Licenza media 2 (5.9) 0(0.0)

Titolo di studio Diploma Scuola superiore 10 (29.4) 8 (23.5) 5.045 .169
Laurea 4(11.8) 9 (26.5)
Post-laurea 0(0.0) 1(2.9)
Disoccupato 0 (0.0) 7 (20.5)

Condizione lavorativa Dipendente 14 (41.2) 9 (26.5) 7.997 .046
Libero Professionista 2 (5.9) 2 (5.9)

. Sposato/Convivente 14 (41.2) 16 (47.1)
Stato sociale Divorziato/Separati 2(5.9) 2(5.9) 016 900

\

E stata ottenuta 1’approvazione etica dello studio. Tutte le procedure eseguite erano conformi
agli standard etici del comitato di ricerca istituzionale e alla dichiarazione di Helsinki del 1964 e ai

suoi successivi emendamenti o a standard etici comparabili.

I partecipanti sono stati informati sullo scopo generale della ricerca, sull’anonimato delle
risposte e sulla natura volontaria della partecipazione e hanno firmato un modulo di consenso

informato. Non € stato dato alcun incentivo economico € non economico.
7.2 Metodi

Si ¢ proceduto a un disegno di ricerca a metodo misto che comprende una componente
qualitativa volta alla raccolta e analisi dell’intervista narrativa semi-strutturata sul SdiP di genitori di
figli con ASD e una componente quantitativa volta all’ottenimento di clusters.

Le interviste sono durate in media un’ora e 15 minuti (la piu breve ¢ durata 43 minuti, la piu lunga
piu di 2 ore), sono state condotte on-line, audio registrate e trascritte testualmente. Le interviste sono

state analizzate secondo una specifica griglia di codifica semiotico-narrativa. Lavori precedenti per

95



I’analisi delle interviste di genitori in altri contesti sanitari hanno verificato e implementato sia
I’intervista, sia la griglia di codifica (De Luca Picione & Lozzi, 2021; Freda et al., 2015, 2019;
Maiello, Auriemma, et al., 2022; Maiello, Savarese, et al., 2022; Savarese et al., 2020). Una volta che
tutte le interviste sono state analizzate e codificate si ¢ proceduto ad una Cluster Analysis. I Clusters
individuati sono stati interpretati come Profili di SoG genitoriali capaci di fornire indicazioni su
specifiche configurazioni multimodali di processi ricorrenti di sensemaking dell’esperienza di
genitori di figli con ASD. Inoltre, si sono osservate possibili correlazioni tra i clusters e 1’indice di
autoefficacia genitoriale, rilevato attraverso il questionario CAPES-DD.

Sono state eseguite due fasi di raccolta dati:

1) ¢ stata somministrata un’intervista semi-strutturata SoG;

2) ¢ stato somministrato il questionario CAPES-DD (Emser et al., 2016). In particolare ¢
stata utilizzata la versione italiana adattata della scala (Benedetto et al., 2021). Si tratta
di una scala self-report adottata per rilevare i problemi emotivi e comportamentali dei
bambini con disabilita dello sviluppo e ’autoefficacia dei caregiver nella gestione di
questi problemi. E composta da 24 item ed ogni item ¢ valutato su una scala Likert a
4 punti (da 0 = “Non é affatto vero per mio figlio” a 3 = “E molto vero per mio figlio o
quasi sempre”. 11 CAPES-DD presenta sottoscale relative a 1) problemi
comportamentali come ad esempio “Perde le staffe”, “Fa del male a me o agli altri
(colpisce, morde, graffia, pizzica, spinge”), “Rompe o distrugge le cose’; 2) problemi
emotivi come ad esempio “Sembra timoroso e spaventato”, “Piange facilmente senza
motivo apparente”, “Sembra infelice o triste”; 3) comportamento prosociale come ad
esempio “Collabora con le routine di cura di sé (ad esempio vestirsi)”, “Va d’accordo
con gli adulti”, “Condivide con gli altri”. Inoltre, 1 primi 16 item sono adottati per
valutare 1’autoefticacia dei genitori su una scala a 10 punti. Punteggi piu alti indicano
maggiori livelli di problemi comportamentali o emotivi del bambino, cosi come un
punteggio piu alto sull’autoefficacia.

Per il presente studio ¢ stata misurata la consistenza interna del CAPES-DD (Problemi
comportamentali o cronbach = .80; Problemi emotivi o cronbach = .67; Comportamenti prosociali o cronbach
=.65; Scala di autoefficacia o cronbach = .88).

Infine, ¢ stato aggiunto un elenco di voci per rilevare le caratteristiche demografiche dei

genitori (ad esempio, livello di istruzione, status occupazionale, status sociale).

Adattamento dell 'intervista sul SoG per genitori di figli con ASD
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Le narrazioni sono state raccolte tramite la somministrazione dell’ Intervista semi-strutturata
sul SoG (Freda et al., 2019; Maiello, Auriemma, et al., 2022; Savarese et al., 2020). Tale intervista ¢
stata costruita adattando la precedente versione pediatrica dell’ Intervista sul Senso di Padronanza
Genitoriale della malattia cronica dei propri figli, costruita a partire da ricerche svolte con 1 genitori
di bambini affetti da patologie croniche (Barone et al., 2019; De Luca Picione et al., 2019; Freda et
al., 2019; Maiello, Savarese, et al., 2022; Savarese et al., 2020). E composta da 15 domande volte
all’esplorazione di tre domini principali dell’esperienza di “malattia”:

1. interpretazione della condizione del proprio figlio;

2. processi dialogici in famiglia e con il contesto sociale;

3. fronteggiamento e gestione della condizione ASD nella vita quotidiana.

L’obiettivo che si intende perseguire mediante le domande dell’intervista ¢ quello di stimolare il
genitore ad attraversare diversi registri narrativi, mentre racconta la propria esperienza. Alcune
domande mirano quindi a sollecitare 1’esplorazione dei processi di costruzione narrativa del senso
dell’esperienza, attivando processi di memoria semantica; altre domande si concentrano sulla
narrazione di eventi sollecitando la memoria episodica; infine, una domanda sollecita la produzione

di una narrazione controfattuale.

Adattamento dell’intervista clinica sul Senso di Padronanza dei genitori nel contesto ASD

1 Quando e come avete capito che vostro figlio ha un funzionamento ASD?

2 Quando vi siete resi conto che lui/lei aveva un funzionamento ASD come si € sentito?

3 Come é cambiata la vita della vostra famiglia dopo la diagnosi di ASD di vostro/a figlio/a?
(E per voi in particolare?)

4 Quali sono le principali difficolta che ha dovuto gestire?

5 Quali aspetti della condizione di suo/a figlio/a hanno impattato maggiormente la sua QoL
(benessere fisico, economico-materiale, sociale ed emotivo)?

6 Mi parli di un episodio saliente o dell’episodio piu significativo e recente per lei (negli
ultimi sei mesi o, se non c’e stato, nell ultimo anno).

7 In questa situazione le cose sarebbero andate diversamente se...

8 Cosa fa per prendersi cura di suo/a figlio/a nella sua vita quotidiana?

9 (C’¢ qualcuno o qualcosa che considera un sostegno nell affrontare la condizione ASD di
suo/a figlio/a?

10 Come parlate di ASD in famiglia, al lavoro o con gli amici? Quali parole usate per

definirlo?
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11 1l modo di parlare di ASD e cambiato nel corso degli anni?

12 Secondo la sua esperienza, come dovrebbero essere progettati gli interventi per migliorare
la QoL dei genitori (modalita, contenuti, organizzazione, ecc.)?

13 Cosa direbbe ad un genitore che si trova ad affrontare una diagnosi di ASD per suo/a
figlio/a? Quali consigli, tratti dalla sua esperienza, sarebbero utili?

14 Come immagina la sua vita fra 10 anni?

15 Vuole aggiungere qualcosa che non le abbiamo chiesto?

Procedure di analisi e codifica dell’intervista narrativa

Dopo la trascrizione di tutte le interviste narrative, abbiamo proceduto all’analisi e alla codifica
dell’intero corpus, che ¢ stata svolta da cinque ricercatori indipendenti, preparati alla
somministrazione e all’analisi dell’intervista secondo la griglia specifica. Nei casi in cui si verificava
una discrepanza nella codifica si ¢ proceduto con una discussione di gruppo fino ad arrivare sempre
all’accordo tra i ricercatori. I risultati della codifica qualitativa sono stati riportati in un codebook e
trasformati in frequenze - variabili categoriche.

L’intervista ¢ stata analizzata attraverso un approccio theory driven (Salvatore, 2015) a partire
da una prospettiva narrativa che prevede un’analisi semiotica e funzionale delle narrazioni (Freda et
al., 2019; Jacobi & MacLeod, 2011; Savarese et al., 2020; Schiff, 2017). Tale analisi del processo di
sensemaking ¢ condotta sul testo narrativo procedendo all’identificazione delle specifiche modalita
delle 5 funzioni narrative descritte nel modello del SoG: articolazione temporale,
interpretazione/integrazione della malattia, regolazione delle emozioni, supporto sociale e funzione
agentiva descritte in precedenza (Freda et al., 2019).

L’analisi di tali funzioni narrative ¢ svolta mediante 1’individuazione delle specifiche modalita
attraverso cui ciascuna funzione si delinea all’interno di ogni narrazione. Tale griglia (Tabella 16) ¢
il risultato ottenuto dall’applicazione di tale metodologia in una serie di precedenti ricerche (De Luca

Picione, 2020).

Tabella 16

Griglia di codifica semiotico-narrativa delle interviste

FUNZIONE NARRATIVA MODALITA CODEBOOK
Articolazione Temporale Assente Al
Blocco A2
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Trasformazione A3

Interpretazione/Integrazione  della Conflitto B 1
condizione Tolleranza-Rassegnazione B 2
Convivenza Prospettica B 3
Regolazione emotiva Vaghezza C1
Discretizzazione C2
Differenziazione C3
Supporto sociale Isolamento D1
Informazione D 2
Negoziazione discorsiva D 3
Funzione Agentiva Limitante E 1
Esecutivo E 2
Flessibile E 3

Di seguito vengono presentate le modalita individuate per ciascuna funzione narrativa

riportando come esempi alcuni estratti narrativi delle interviste.
Funzione di Articolazione Temporale

Per questa funzione sono state identificate tre modalita principali che permettono di cogliere le
articolazioni piu rilevanti di questo processo, ovvero:

Al. Assente. Si nota la mancanza di un processo di articolazione dinamica nella narrazione di
esperienza dei genitori. E come se il momento della diagnosi non fosse registrato come un evento
critico che porta in sé una potenziale discontinuita e la narrazione non si articolasse in un “prima” e
un “dopo” né esprimesse una dinamicita dovuta allo scorrere del tempo.

“La vita e sempre uguale. La nascita di nostro figlio non ha cambiato nulla. lo ho continuato a
lavorare e a gestire I’attivita commerciale di famiglia come se non fosse accaduto nulla... provare a
far finta che tutto sia sempre lo stesso”.

A2. Blocco. 1l tempo sembra intrappolato, bloccato al momento in cui si € ricevuta la diagnosi. La
narrazione esprime il medesimo livello di interruzione della continuita narrativa sperimentato al
momento della ricezione della diagnosi nonostante il tempo trascorso.

“Non voglio pensarci perché non vedo cose belle, perché ci si aspetta sempre che il bambino
cresca e prenda la sua strada. Sono scoraggiato perché penso che dovro sempre prendermi cura di
mio figlio. Mi vedo un po’intrappolata in questo...e mi chiedo se avro la forza di continuare, perché

ora ho gia 42 anni... ma stiamo invecchiando... non lo so... non so come sara, non so come lo
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faremo... lo vedo male... se penso al futuro sono molto pessimista. Non voglio ancora pensarci. Cerco

)

di farlo giorno per giorno. Non so...’

A3. Trasformazione. La narrazione da conto di processi di articolazione, di una serie di

trasformazioni narrative del rapporto con la condizione in cui il tempo ¢ catalizzatore di nuovi
significati a cui approdare e/o da rimaneggiare.

“Mia moglie ed io abbiamo inizialmente subito uno shock. Non potevamo crederci, non avevamo
il coraggio di dirlo ai nonni. Poi nel tempo siamo riusciti a offrire a M. tutto cio di cui aveva bisogno

’

e ora sono convinto che il suo arrivo ha insegnato tanto a ciascun membro della famiglia...”.

Funzione di Integrazione

Per questa funzione sono state identificate le seguenti modalita:
B1. Conflitto. La narrazione non integra gli elementi dell’esperienza ASD in una narrazione di sé che
sia organica e coerente dal punto di vista causale e organizzativo. Gli aspetti della condizione ASD
appaiono inaccettabili e sempre in attrito con tutte le altre attivita o esperienze.
“Mi sono arrabbiata con me stessa, anche perché sono andata a finire a lavorare in fabbrica e io
non ho finito di studiare... la nascita di B. e la sua condizione per me ha significato la rinuncia di
molte cose...”.

“Sicuramente per me, come mamma, avere un figlio come T. mi ha limitato parecchio nel poter
fare delle cose, magari per me stessa. ... ho meno tempo a disposizione, per cui io da quando e nato
lui non sono quasi mai piu riuscita a fare sport e a trovare spazi miei. Cioé tuttora se devo pensare
alla settimana tipo, non ho mai uno spazio mio. Cioé se considero i sette giorni su sette non c'e un
momento mio”.

“Il nostro sogno... dovevo tornare al mio paese di origine, dovevo creare una vita la... cioé poi ti
rendi conto che inizia la terapia, il primo anno e il secondo anno e capisci poi che non esistono pit i

tuoi sogni, cioe tutta la vita deve essere organizzata in base alle esigenze della bambina”.

B2. Tolleranza—rassegnazione. La narrazione assimila, senza che vi sia una trasformazione,

I’elemento ASD come ““cronaca”, come un “fatto”, senza mediare o negoziare 1 significati in base alle
proprie esperienze/specificita. La condizione ASD viene riconosciuta € nominata, tuttavia appare
come un oggetto con il quale non si puo fare a meno di confrontarsi ed al quale rassegnarsi.

“Allora i... momenti di stress ci sono stati, pero diciamo che negli ultimi due anni abbiam
cominciato a vivere meglio anche io e mio marito. Sappiamo che ci sono molte cose da fare per P.
Non possiamo perdere tempo, sono necessarie e non possiamo pensarci su due volte... la realta va

’

accettata e non puoi fare altro che seguire tuo figlio...”.
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B3. Convivenza prospettica. La narrazione articola 1’elemento della condizione ASD entro una

rappresentazione di s€¢ ampia e orientata al benessere eudaimonico (Graffigna & Barrello, 2019) e
non solo all’assenza di malattia o dei suoi sintomi. La persona riconosce il disturbo e pud convivere
con essa, cogliendo nelle esperienze di vita, la possibilita di integrare risorse e limiti connessi sia alla
condizione ASD sia ai propri bisogni/esigenze.

“All’inizio era terribile, non sapevamo come fare e non avevamo molta esperienza... ogni nostra
azione o scelta sembrava sempre un errore che implicava una serie di peggioramenti... adesso io e
mio marito ci sappiamo organizzare e riusciamo a trovare il tempo perché ognuno di noi, compreso
nostro figlio, riesca a fare tutto cio che gli piace. A mio marito piace pescare e spesso porta con sé
nostro figlio perché sta apprezzando la calma e la pace del lago... a me fa molto bene camminare in

montagna, e vedo che anche N. apprezza questa attivita...”.

Funzione di Articolazione del vissuto emotivo

Di seguito le tre modalita che sono state individuate per questa funzione:
Cl. Vaghezza. 1l processo narrativo usa termini molto generici scarsamente connotati a livello
emotivo, polarizzati su dimensioni molto intense, generalizzate e vaghe (buono/cattivo, bene/male,
piacevole/spiacevole, dentro/fuori, etc.).

“Non sono mai piu riuscita ad essere felice da quando mi hanno lanciato addosso la diagnosi di

mio figlio... tutto e precipitato nel buio, ogni cosa e una pena”.

C2. Discretizzazione. Si osserva la capacita di utilizzare un lessico emotivo specifico per descrivere
le esperienze di condizione ASD. Le emozioni possono essere nominate, anche se si tratta di un livello
principalmente descrittivo di tipo molto lineare.

“Ma allora io, io personalmente ho accusato il colpo subito. Ho avuto 15 giorni un po'... Anche
20 giorni, di smarrimento perché probabilmente ti dai anche un po’le colpe di quello che é successo.

Pero poi ho reagito abbastanza bene, ecco, ci sono i momenti di sconforto e i momenti di fiducia”.

C3. Differenziazione. Entro tali narrazioni ¢ possibile cogliere il processo di nominazione in

riferimento a specifiche condizioni, contesti e protagonisti delle esperienze. La narrazione sembra
capace di esprimere le sfumature affettive, le ambivalenze, la compresenza di tonalita affettive
opposte, le diverse gradazioni e le trasformazioni emozionali avvenute nel tempo dell’esperienza
producendo differenze ad esempio tra vari contesti, o rispetto alla stessa esperienza nel tempo, o
ancora articolando sfumature emotive ricche di significato affettivo.

“Da quando é iniziata I’avventura con nostro figlio abbiamo attraversato molti momenti difficili...
in certi momenti la tristezza sembrava pervasiva, poi mia moglie era diventata molto arrabbiata...

io spesso ero ansioso quando uscivamo e stavamo in giro... la notte dormivo agitatamente e di giorno
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al lavoro cercavo di farmi coraggio ed essere ottimista. Piano piano abbiamo imparato a gioire dei
piccoli successi, siamo felici quando L. viene invitato ad una festa di amici, siamo spaventati quando

cambia la maestra a scuola e sappiamo che seguira un periodo impegnativo di ri-adattamento...”.

Funzione di Condivisione dell’esperienza

Anche per questa funzione sono state identificate tre principali modalita:
D1. Isolamento. La persona racconta di evitare di narrare della sua condizione. L’argomento
“malattia” o aspetti connessi € tenuto decisamente fuori da ogni condivisione, ¢ qualcosa di cui non
si puo parlare;

“Provo a stare in silenzio... cerco di non parlarne mai... se all 'uscita di scuola gli altri genitori
parlano dei loro figli, io mi allontano... sento molto imbarazzo e penso che nessuno puo capire cosa
significa avere un figlio cosi”.

D2. Informazione (Scambio). La persona utilizza la narrazione di eventi connessi alla condizione ASD

con uno scopo informativo. Queste modalitd di racconto appaiono connesse alla possibilita di
trasmettere informazioni o di richiederle agli altri. La forma appare piuttosto stereotipata, ricca di
forme di senso comune e la narrazione sembra avere una funzione di informare gli altri del proprio
punto di vista senza evidenziare un’apertura vera e propria al contributo dell’altro per recepire e/o
integrare significati altrui.

“lo ne parlo pit o meno con tutti i parenti piu stretti, cioé da mio padre ai miei suoceri e ai miei
cognati che abitano a fianco a me... e ne parlo anche con gli amici e colleghi, diciamo senza
particolari remore o problemi, diciamo. E importante che loro sappiano di cosa si tratta. Ne parlo
anche al circolo sportivo che frequento, e un luogo chiuso, sicuro, protetto... puo essere

un'opportunita per A. ... dove stare anche in futuro”.

D3. Negoziazione discorsiva (Condivisione). Lo scopo della narrazione della propria esperienza ¢

quello di mostrare il proprio punto di vista, trasformare la propria narrazione nel dialogo con I’altro
oppure contribuire alla possibilita di trasformare il punto di vista dell’altro attraverso la propria
esperienza. Vi ¢ in questa modalita dialogica un intento di condivisione del senso attribuito
all’esperienza con la condizione ASD ed all’expertise acquisita nel tempo nella sua gestione
quotidiana.

“Quindi c'e stato sempre comunque molto dialogo, c'e stato sempre e comunque possibilita di
confronto anche a livello morale con gli altri... che ¢ la cosa che alla fin fine, a parte tutte le cose,
tecniche, psicologiche, eccetera eccetera sui figli... a tanti genitori piace poter scambiare due parole

con liberta di potersi confrontare con... non soltanto con la psicologa o con la dottoressa, ma anche
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con la ragazza, la signora che segue O. perché... si ci si sente un pochettino piu capiti, ecco qui”.

Funzione Agentiva

Si identificano anche per quest’ultima funzione tre modalita:

El. Limitante. Le narrazioni sono caratterizzate da processi di limitazione o evitamento di attivita
della vita quotidiana, sociali e ricreative. L’evitamento ¢ la strategia principale adottata per
fronteggiare la condizione ASD nel quotidiano al fine di ridurre possibili rischi connessi a tali attivita.

“Se siamo invitati ad uscire con gli amici, noi diciamo di no oppure uno di noi rimane con i figli,
spesso la mamma. Non facciamo molta vita sociale, e un grosso limite dover continuamente seguire
le richieste e i bisogni di tuo figlio... L'impatto maggiore é sullo stress, soprattutto in pubblico, non
e facile gestirlo. Un figlio difettoso non é bello ... preferiamo fare meno cose piuttosto che innervosirci
o stancarci ulteriormente”.

E2. Esecutivo. Si tratta di narrazioni in cui il processo di decisionalita ¢ strutturato su una forte
adesione ai suggerimenti medici. Entro tali narrazioni non appare alcun processo di mediazione tra
questi e il bagaglio soggettivo di esperienze.

“La mia vita e tutta organizzata sulle cose da fare... al mattino per il mio lavoro e al pomeriggio

tutte le cose che servono a mio figlio. Siamo molto attenti a fare cio che ci dicono il neuropsichiatra
e la terapista... ogni loro consiglio e un ordine per noi. Guai se mio marito, oppure i nonni, non
seguono le indicazioni...”.
E3. Flessibile. La funzione agentiva entro tale modalitd non presenta una strategia univoca di
fronteggiamento dell’esperienza di condizione ASD; si narra piuttosto di un processo di negoziazione
continuo tra i desideri ed 1 bisogni personali e le indicazioni necessarie per la gestione della patologia.
Tali narrazioni appaiono ricche di un bagaglio flessibile ed eterogeneo di strategie, configurate a
seconda dei contesti, necessita e risorse.

“Allora non e questione di accettare o meno, quello viene spontaneo, c'e un problema perfetto,
dobbiamo affrontarlo. Cioe non e che... quindi in automatico non viene vissuto come un problema....
ma allora si innesca tutta una serie di... reazioni mentali diverse, cioe quindi comunque vedi la
persona, vedi che ha delle difficolta e cerchi di capire come poterla affrontare, come poter rendere il
piu possibile semplice la quotidianita che in molti casi manca. Dopo qualche anno siamo capaci di
scegliere cose diverse che vanno bene a tutta la famiglia e anche alla sorella piu piccola di S...".

“La sua piu grossa difficolta e l'impazienza, e soprattutto legata al cibo... noi tutti gli anni a luglio
andiamo in montagna una settimana e quando andiamo a cena, al ristorante prima scendo io, ordino
il menu e quando arriva il cibo gia in tavola chiamo lui e mia moglie perché scendano, questo per

evitargli l'attesa al tavolo che e una cosa che lui non sopporta”.
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7.3 Risultati

Profili di Senso di Padronanza

\

E stata eseguita la procedura di Cluster Analysis a due step per i dati categoriali ottenuti in
seguito alla codifica dei 5 domini delle funzioni del Senso di Padronanza. L’analisi ¢ stata eseguita
minimizzando il Criterio di Informazione Bayesiano (BIC) per identificare il numero ottimale di
clusters. Ogni cluster ¢ stato interpretato come un profilo caratterizzato dalle modalita SoG piu

ricorrenti (Tabella 17). Successivamente ¢ stata attribuita 1’etichetta che meglio contribuiva ad

esplicitare la compresenza dei domini delle funzioni (Figura 5).

Tabella 17

Profili di Senso di Padronanza

Funzioni Domini

Assente
Organizzazione Blocco
Trasformazione
Conflitto
Integrazione Tolleranza
Convivenza
Vaghezza
Regolazione Discretizzazione
Differenziazione
Isolamento
Condivisione Scambio
Condivisione
Limitante
Agentiva Esecutivo
Flessibile

Profili (%)

A B
0(00) 1(2.9)
0(00) 5(14.7)
14 (38.2) 2(5.9)
2(59)  6(17.6)
5(147) 1(2.9)
7(20.6) 1(2.9)
8(235) 5(14.7)
4(118) 3(8.8)
2(59)  0(0.0)
0(00)  7(20.6)
6(17.6) 1(2.9)
8(235) 0(0.0)
0(00)  5(14.7)
0(00) 2(5.9)

15 (44.1) 1(2.9)

c
1(2.9)

4 (11.8)
5 (14.7)
5 (14.7)
6 (17.6)
0(0.0)

9 (26.5)
2 (5.9)
0(0.0)

2 (5.9)

9 (26.5)
0(0.0)
0(0.0)
10 (29.4)
0(0.0)

X2

1.775
11.289
9.391
8.760
3.630
8.388
2.277
.889
2.692
21.097
9.470
13.251
19.052
23.451
30.488

412
.004
.009
.013
.163
.015
.320
.641
.260
.000
.009
.001
.000
.000
.000
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Figura 5
Profili di Senso di Padronanza

Trasformazione Blocco Blocco
Convivenza Conflitto Conflitto
Profilo A Profilo B Profilo C
.. Condivisione Isolamento . Scambio
Enterprising Opposing Condescending
Flessibile Limitante Esecutivo

Profilo A. Definito come Intraprendente, descritto dalle seguenti specifiche modalita:
“trasformazione” nella funzione organizzativa, ‘“convivenza” nella funzione normativa,
“condivisione” nella funzione discorsiva ed infine “flessibile” nella funzione agentiva.

Profilo B. Definito come Oppositivo, ¢ caratterizzato dalle seguenti modalita specifiche: “blocco”
della funzione organizzativa, “conflitto” nella funzione normativa, “isolamento” nella funzione
discorsiva e “limitazione” nella funzione agentiva.

Profilo C. Definito come Accondiscendente, descritto dalle seguenti specifiche modalita: “blocco”
della funzione organizzativa, “conflitto” nella funzione normativa, “scambio” nella funzione
discorsiva ed infine “esecutivo” nella funzione agentiva.

Confronto dei profili sulle misure di studio

I1 test ANOVA ha mostrato significative differenze tra i punteggi medi dei tre profili per la
subscala “Problemi Emotivi” del CAPES-DD (F231 =4.777; p < .05).

Applicando 1l test post-hoc di Bonferroni su questa variabile, il Profilo A () si differenzia dal
Profilo C (J) (Differenza 1.y = -1.106090; p < .05). In quest’ultimo, il livello di Problemi Emotivi ¢
piu alto rispetto al Profilo A (Mprofio A = -.4583025; Mbprofio ¢ = .6477875). Non sono state trovate
differenze per altre misure rispetto ai profili.

A livello puramente descrittivo, la maggior parte delle madri appartiene al Profilo A, 1 padri

al Profilo C; mentre nel Profilo B troviamo un numero uguale di padri e madri.

7.4 Discussione

I tre clusters ottenuti ci consentono di osservare le configurazioni maggiormente ricorrenti di

come i genitori danno significato alla loro esperienza di cura del figlio con ASD e gestione del sistema
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familiare. Si tratta in tutti i casi di sforzi di bilanciamento tra le esigenze connesse alla condizione

ASD e la ricerca di routine familiari quotidiane.

Nel Profilo A, Intraprendente, ¢ possibile osservare una serie di modalita che esprimono la
capacita dei genitori di trovare forme flessibili e dinamiche di regolazione con 1 propri contesti di
vita. Troviamo che ¢ stata vissuta una difficolta iniziale dovuta alla diagnosi ma anche che essa ¢ stata
affrontata alla ricerca di modi di gestione personali all’interno del proprio sistema familiare. Inoltre,
questa configurazione si caratterizza anche per I’apertura e la condivisone tra la famiglia e il mondo.
Il disturbo non rappresenta 1’elemento esclusivo che satura la storia di queste famiglie, piuttosto
rappresenta solo una parte. I genitori sanno infatti individuare aree di convivenza serena e fiduciosa
in cui vi € posto per la progettazione, per il futuro, per I’integrazione nella vita di tante altre esperienze

per il figlio con ASD ma anche per tutti gli altri componenti della famiglia.

Nel Profilo B, Oppositivo, il momento della diagnosi di ASD ¢ considerato come un momento
di rottura che ha assunto la forma di un blocco dal quale non ¢ possibile uscire. Il senso dominante di
questo profilo ¢ una dimensione conflittuale, di rinuncia, di perdita che segna i genitori. Essi si
sentono privati della loro vita per affrontare le necessita dei loro figli. La condizione di ASD ¢
considerata come un’antagonista, come una condizione avversa alla crescita e alla trasformazione
degli individui della famiglia. La maggiore enfasi di tale conflitto ¢ sulla limitazione che viene
imposta alle loro vite. Dal punto di vista delle relazioni sociali e dei registri discorsivi utilizzati, vi €

una netta preferenza al silenzio, all’evitare di parlarne con altri (parenti, amici, colleghi, etc.).

11 Profilo C, Accondiscendente, si caratterizza per una dimensione di blocco temporale, una
differenza tra un prima e un dopo la diagnosi di ASD e per una dimensione conflittuale che si esprime
non tanto in termini oppositivi e privativi (come per il Profilo B), ma con una piena compliance a
tutto cio che € necessario per il soddisfacimento dei bisogni del figlio. Infatti, se dal punto di vista
delle funzioni integrative vi ¢ una dimensione conflittuale, dal punto di vista delle funzioni agentive
troviamo una piena aderenza alle indicazioni e alle prescrizioni mediche. La vita familiare di questi
genitori viene narrata in termini conflittuali ma non viene attenzionato tutto cio a cui hanno dovuto
rinunciare, bensi 1’enfasi ¢ posta su tutto cid che loro diligentemente e regolarmente fanno per
assistere 1 loro figli e per offrir loro tutti 1 servizi assistenziali, terapeutici e sociali che sono stati loro
consigliati. Anche dal punto di vista sociale e discorsivo, i genitori del profilo C, scambiano
continuamente informazioni (in termini di ricezione e trasmissione) in una maniera tecnicistica che

risulta puramente funzionale all’esecuzione dei compiti (con 1 medici, con 1 terapisti, con gli

insegnanti, con gli istruttori, etc.).
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Dal test ANOVA emerge che gli unici elementi di relazione significativa tra i clusters e la scala
CAPES-DD sono individuabili nella sottoscala “Problemi Emotivi”. Nello specifico, questa
sottoscala ci dice che 1 genitori sentono come particolarmente difficili e complicati da gestire 1
problemi emotivi dei propri figli (ad esempio pianto, paura, impazienza, irritazione, tristezza, sbalzi
di umore). In particolare, i genitori del Profilo C mostrano maggiormente questa difficolta, riducendo
la loro percezione di autoefficacia, mentre i genitori del Profilo A esprimono minore difficolta rispetto
a questa area di esperienza e, pertanto, riescono a sentire di avere una buon senso di autoefficacia.

Sorprendentemente, € possibile notare che nessuna delle modalita specifiche riconducibili alla
Funzione regolativa inerente alla capacita di esprimere, trattare e regolare le proprie emozioni e stati

affettivi, ovvero Vaghezza, Discretizzazione e Differenziazione, concorre a definire i tre Profili.

Se il primo profilo mostra genitori che sono in grado di convivere con la condizione del figlio,
quelli che appartengono agli ultimi due profili mostrano una situazione statica, in cui in un caso ¢’¢
una mera esecuzione dei compiti che devono essere assolti per il benessere del figlio (Profilo C),

mentre nell’altro (Profilo B) il disagio € vissuto come un limite con cui confrontarsi costantemente.

Conclusioni

I1 presente studio, basato sull’esplorazione di processi di sensemaking di genitori di figli con
ASD, ci ha consentito di evidenziare una serie di modalita attraverso le quali 1 genitori gestiscono sia
le condizioni specifiche dei propri figli sia le dinamiche e le routine familiari. Abbiamo adottato la
prospettiva teorica di Senso di Padronanza genitoriale, che considera come ciascun genitore individui,
dia valore e senso, € metta in atto modalita proprie di far fronte alla condizione ASD del proprio
figlio, acquisendo delle specifiche competenze tenendo conto dei bisogni, dei contesti e delle fasi di

vita.

I genitori di figli con ASD svolgono una funzione decisiva anche nella gestione di tutte le
pratiche e procedure assistenziali dei loro figli. Spesso si sentono sovraccaricati dall’eccesso di
impegni, responsabilita e incombenze, dichiarando un grande affaticamento; tuttavia, spesso
mostrano una dedizione totale e raccontano dello sforzo di bilanciare le esigenze dei figli con quelle
dell’intera famiglia. Poter studiare e individuare questi modi rappresenta una sfida essenziale per
garantire loro forme di elaborazione, supporto e potenziamento delle loro capacita. Come abbiamo
gia osservato in altri contesti dove le cure parentali si confrontano con i processi di assistenza sanitaria
(Healthcare; De Luca Picione, et al., 2015, 2019, 2022; Freda et al., 2022) consideriamo che il Senso
di Padronanza genitoriale non ¢ una capacita che pud essere implementata attraverso protocolli
standardizzati o interventi puramente educativi. La sua promozione e sviluppo sono possibili
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innanzitutto a partire dal riconoscimento delle forme e i significati specifici che assume nella vita
quotidiana, nelle relazioni con gli altri, nella gestione delle routine, delle scelte e delle pratiche
instaurate. Per tali ragioni, la cornice narrativa risulta molto utile e ci consente di differenziare diverse
configurazioni ricorrenti, dalle forme piu statiche (bloccate, conflittuali, che vanno nella direzione
della limitazione o dell’adempimento) sino a forme piu dinamiche e flessibili in cui vi € un

bilanciamento mobile tra esigenze, risorse, bisogni e sviluppo.

I tre Profili individuati dal nostro studio (/ntraprendenti, Oppositivi ¢ Accondiscendenti)
mostrano come esistano allo stesso tempo specificita e regolarita nel modo in cui i genitori danno
senso alla loro esperienza di gestione familiare e accudimento.

L’utilizzo di un’intervista narrativa, che € anche clinicamente orientata, ¢ funzionale al
riconoscimento della soggettivita dei singoli genitori e della specificita dei loro sistemi familiari, oltre
che all’individuazione di traiettorie generali di intervento e supporto delle risorse genitoriali. Il nostro
studio di natura mixed-method fa propria la sfida di trovare forme di equilibrio dinamico tra un
approccio idiografico, volto al riconoscimento delle specificita e contingenze dei singoli genitori, e
un approccio nomotetico, volto alla ricerca di forme generali ed estendibili di conoscenza e intervento
(De Luca Picione et al., 2019; De Luca Picione & Lozzi, 2021).

Il nostro studio presenta una serie di limitazioni di seguito discusse. Innanzi tutto, il campione
indagato risulta abbastanza omogeneo, determinando un limite alla generalizzazione dei risultati. Poi,
la ricerca si ¢ svolta presso due centri specializzati per I’ASD del Nord Italia di cui gli utenti sono
generalmente soddisfatti: ¢ importante replicare la ricerca in territori diversi e in contesti di Servizi
differenti (sia pubblici, sia privati). Questo potrebbe consentire di cogliere le narrazioni di una
molteplicita di esperienze genitoriali e differenziare ulteriormente i nostri risultati.

Inoltre, da un punto di vista piu concettuale e metodologico, abbiamo osservato che la funzione
della regolazione emotiva non ¢ entrata a far parte della definizione di nessun Profilo. Questa assenza
pone questioni importanti che richiedono di essere attenzionate nelle ricerche future. L’impatto
emotivo che viene raccontato in tutte le narrazioni attraverso modalita differenti (ad esempio con
grande difficolta, o come inondamento affettivo, oppure come forte contrasto o con una ricchezza di
sfumature e differenze affettive) non specifica alcun profilo. Pertanto, la nostra riflessione critica
procede in due direzioni che non si escludono a vicenda: la lettura degli attuali risultati e la revisione
degli strumenti. Le emozioni espresse dai genitori non entrano nei Profili ma tuttavia la correlazione
con la scala dell’autoefficacia genitoriale mostra come vi sia una relazione importante tra le difficolta
emotive dei figli e 1 Profili di SdiP (il Profilo A ¢ quello che mostra meno difficolta nel gestire 1
problemi emotivi dei figli, mentre il Profilo C ¢ quello maggiormente in difficolta rispetto ai problemi

emotivi dei figli). Questo implica che le emozioni non sono del tutto assenti nei nostri risultati e che
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pertanto abbiamo bisogno di riflettere anche sull’eventuale riformulazione dell’intervista semi-
strutturata, della griglia di codifica, della funzione regolativa e delle sue modalita. In precedenti
ricerche, rispetto a contesti di malattia pediatrica e cronica, il sistema concettuale e metodologico su
questa specifica dimensione aveva mostrato risultati migliori; nel caso dell’ASD, 1’espressione
narrativa delle emozioni dei genitori, osservata attraverso la nostra griglia, non ha fornito elementi

rilevanti, mentre su tutte le altre aree essa mostra valori di significativita.
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8. CONCLUSIONI

Le evidenze indicano che la presenza di un figlio con ASD puo avere un impatto negativo sulla QoL
dei genitori, soprattutto in termini di incremento del disagio. Gli esiti negativi hanno ricevuto

un’attenzione crescente negli ultimi decenni (Vasilopoulou & Nisbet, 2016).

In risposta alla complessita dell’ASD negli ultimi anni si ¢ data sempre piu importanza a interventi
che coinvolgano anche le figure genitoriali e non unicamente i professionisti (Dixon et al., 2004;
Factor et al., 2019). Studi recenti hanno indagato la QoL dei genitori di figli con ASD per meglio
comprendere le sfide che incontrano e identificare potenziali fattori di supporto nel processo di

adattamento (Bonis, 2016; Cappe et al., 2011).

Nel complesso 1 nostri risultati promuovono I’idea di QoL dei genitori di figli con ASD come costrutto
ampio ¢ multidimensionale, non limitata alla QoL legata alla sintomatologia ASD e forniscono
importanti indicazioni sui fattori che contribuiscono alla QoL evidenziando potenziali aree di
intervento e supporto. Sia le caratteristiche del figlio sia le caratteristiche dei genitori possono
promuovere od ostacolare la QoL genitoriale. Affrontare la complessita dell’ASD per 1 clinici
significa da una parte lavorare sui sintomi core dell’ASD perché impattano la QoL specifica dei
genitori, dall’altra parte significa aiutare i genitori nella loro capacita di gestire le situazioni e le sfide

che I’ASD pone ad ogni genitore.

I genitori di figli con ASD possono sperimentare un ridotto senso di autoefficacia genitoriale con un
potenziale impatto negativo sull’efficacia dei programmi di formazione volti a migliorare le loro
competenze. L’autoefficacia ¢ in grado di giocare un ruolo chiave sugli esiti familiari e sui sentimenti
di efficacia relativi all’attuazione di un intervento (Russell & Ingersoll, 2021). I genitori che
riferiscono un maggior coinvolgimento negli interventi e una maggiore soddisfazione per la
formazione relativa all’intervento, riportano anche una maggiore autoefficacia genitoriale specifica
per ’ASD (Kurzrok et al., 2021). Il coinvolgimento diretto dei genitori puo avere un impatto positivo
sulla loro QoL solo quando ¢ associato ad un incremento del loro senso di autoefficacia (Studio 1).
In questa prospettiva FBA da Giugno 2023 ha implementato il percorso di Parent Training a setting
gruppale con un nuovo spazio di consulenza psicologica “Uno spazio per me”. Il servizio € rivolto a
genitori, familiari, caregivers che sentono il bisogno di uno spazio di supporto psicologico individuale
o di coppia e prevede consulenze psicoterapiche della durata di un’ora condotte da psicoterapeute ad
orientamento sistemico-relazionale. Questo spazio pud essere richiesto per trovare sostegno
psicologico rispetto a diversi bisogni: elaborare vissuti emotivi e aspetti ritenuti critici della propria
vita personale; condividere e orientarsi rispetto a dinamiche di coppia e familiari; condividere

orientamenti educativi per la gestione comportamentale del/i proprio/i figlio/i (Studio 3).
110



Il percorso di Parent Training di gruppo rivolto alle famiglie in carico a FBA mantiene le finalita
perseguite in questi anni: confronto con altri genitori e condivisione di esperienze di vita;
approfondimento teorico-pratico di tematiche di interesse riguardanti le neuroatipicita da concordare

preventivamente con 1’équipe.

L’équipe prevede all’interno del modello di presa in carico diretta del bambino aspetti dell’intervento
particolarmente efficaci nel migliorare il funzionamento della famiglia e la QoL genitoriale come, ad
esempio, la generalizzazione del trattamento al contesto casa attraverso interventi in contesto
domestico (Studio 3). In questo modo il genitore puo sviluppare strategie funzionali di gestione del
figlio e costruire una rete informale in cui i nodi si sostengono vicendevolmente, riducendo

I’isolamento sociale.

“Uno Spazio per me” permette all’équipe una traduzione clinica dei risultati emersi dagli studi
condotti inquadrando 1 servizi rivolti alle famiglie in una cornice psicoterapica e non solo
informativa/formativa. Tale cornice permette il monitoraggio e I’intervento clinico su fattori protettivi
emersi come rilevanti quali gli stili di attaccamento individuali dei genitori declinati in differenti
capacita di regolazione emotiva e di gestione dello stress (Studio 2). Permette infine 1’esplorazione
di processi di sensemaking dei genitori di figli con ASD agendo sui processi interpretativi della
condizione ASD (De Luca Picione, 2020; Freda et al., 2023) (Studio 4). Questa tolleranza ¢ un
indicatore della competenza del caregiver nell’affrontare la variabilita dell’esperienza ASD e

nell’adottare strategie flessibili per la sua gestione nella quotidianita.

Il lavoro di ricerca svolta ha fornito informazioni importanti su piu fronti: ha fatto progredire la
letteratura perché la relazione tra QoL e coinvolgimento genitoriale nell’intervento ¢ stata indagata
empiricamente per la prima volta. Esso ha generato implicazioni cliniche di carattere generale per la
cura delle persone con ASD e in particolare ha permesso di riorientare il servizio clinico di FBA

prendendo maggiormente in considerazione 1’esperienza dei genitori.
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