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REVIEW

Disturbo dello Spettro Autistico
e Aderenza al Trattamento

Patrizia Marone!, Floriana Longobardi!

!'SiPGI - Scuola di Specializzazione in Psicoterapia Gestaltica Integrata

ABSTRACT

The work aims to highlight the results of the international scientific literature on the topic “Adherence to
ABA (Applied Behavior Analysis) treatment in the parents of people with Autism Spectrum Disorder”. In-
teresting aspects emerge regarding the choice of treatment delivery modalities such as, for example, greater
adherence by parents to use reinforcement rather than punishment in cognitive behavioral treatment. The
literature highlights a poor knowledge of the contingencies that reinforce adherence to ABA (Applied Be-
havior Analysis) treatment and / or adherence to other treatments by parents and, moreover, only some stu-
dies include the coding on adherence to treatment by parents. Some authors have also highlighted a
correlation between changing parents’ behavior and changing children’s behavior.

KEYWORDS
Autism, Adherence, Family, Parents, Psycoteraphy, Treatment, Autism Spectrum Disorder, Applyed Behavior
Analysis.

ABSTRACT IN ITALIANO

Il lavoro vuole evidenziare i risultati della letteratura scientifica internazionale presente sull’argomento
“Aderenza al trattamento ABA (Applied Behavior Analysis) nei genitori di persone con Disturbo dello
Spettro Autistico”. Emergono interessanti aspetti relativi alla scelta delle modalita di erogazione del trat-
tamento come, ad esempio, una maggiore aderenza da parte dei genitori ad utilizzare il rinforzo anziché la
punizione nel trattamento cognitivo comportamentale. La letteratura evidenzia una scarsa conoscenza delle
contingenze che rinforzano I’aderenza al trattamento ABA (Applied Behavior Analysis) e/o 1’aderenza ad
altri trattamenti da parte dei genitori e, inoltre, solo alcuni studi includono la codifica sull’aderenza al trat-
tamento da parte dei genitori. Alcuni autori hanno anche evidenziato una correlazione tra il cambiamento
del comportamento dei genitori e il cambiamento del comportamento del bambino.

PAROLE CHIAVE
Autismo, Aderenza, Famiglia, Genitori, Psicoterapia, Trattamento, Disturbo dello Spettro Autistico, Analisi
Applicata del Comportamento (ABA).
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Introduzione

La review ¢ stata motivata da due fenomeni che quotidianamente vivo nell’ambula-
torio della clinica dove incontro i bambini con ASD e le loro famiglie. In particolare,
le famiglie sono invitate ai workshop e alle supervisioni oltre che alla partecipazione
sull’applicazione del monitoraggio per la rilevazione dei comportamenti problematici
dei loro bambini e alla partecipazione sull’applicazione di tecniche di generalizza-
zione dei comportamenti appresi. Le osservazioni empiriche mostrano una netta pre-
valenza, negli ambulatori, della presenza femminile, e cio¢ del genitore-madre,
rispetto a quella maschile, e cio¢ del genitore-padre (nel rispetto dei genitori omo-
sessuali che, in questa ricerca non sono stati presi in esame). La ricerca ¢ iniziata
come approfondimento dell’aderenza al trattamento del genitore maschio (padre) e,
tuttavia, ¢ stata ampliata all’approfondimento sull’aderenza al trattamento di entrambi
1 genitori poiché nessun argomento era cosi specifico, ferma restando I’ipotesi di
un’accentuazione della differenziazione dei ruoli nella coppia genitoriale nella fase
di adattamento (madri si dedicano totalmente al figlio e padri lavorano di piu per
mantenere la famiglia) [1] che spiegherebbe la maggiore presenza delle madri (di
genere biologico femminile) negli ambulatori.

Alcuni autori evidenziano che la valutazione dell’adeguatezza del supporto ricevuto
dai servizi ¢ un predittore [2] della qualita di vita familiare mentre una percezione
negativa dei supporti socio-assistenziali ha una ricaduta negativa anche a livello fa-
miliare sotto forma di stress [3].

Evidenza della letteratura

L’ Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS) definisce come aderenza terapeutica
il grado in cui il paziente segue le raccomandazioni del medico riguardanti le quantita,
i tempi e la frequenza della prescrizione terapeutica. Nel 2001 I’OMS, nell’ambito
del progetto per I’aderenza terapeutica, adotta una definizione pit ampia [4] che de-
finisce I’aderenza terapeutica come corrispondenza dei comportamenti alle prescri-
zioni [5] dei professionisti sanitari condivise dal paziente.

Prendendo a prestito dal modello medico le percentuali sull’aderenza alle prescrizioni
sanitarie [6] riportate dall’Osservatorio nazionale sull’impiego dei medicinali emerge
che una percentuale di circa la meta su 100 segue i trattamenti consigliati per 1’iper-
tensione, I’osteoporosi e la depressione (in cui vi ¢ abbandono del farmaco nei primi
sei mesi).

La percentuale scende per altre patologie arrivando al 40- 45% per il diabete di tipo
I, al 36- 40% per I’insufficienza cardiaca e solo il 13-18% per ’asma e per le BPCO
con ricadute e costi elevatissimi per il Sistema Sanitario per cui sono gia attive me-
todologie di monitoraggio e tutoraggio dei pazienti attraverso strumentazioni pro-
grammate dalle case farmaceutiche e distribuite attraverso le disposizioni medico
farmacologiche direttamente a casa dei pazienti (come il pilloliere: DO-Pill: progetto
Welcoop) che ricevono, quindi, feedback sulla esecuzione del programma.

Per migliorare I’aderenza al trattamento bisogna anche far riferimento ai domini che
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la determinano.
Per I’Organizzazione Mondiale della Sanita [7] sono 5 i fattori che contribuiscono a
mantenere |’aderenza:
* Fattori sociali ed economici
Tra questi fattori (eta, genere, stato di coppia, ricchezza, istruzione, supporto
sociale, lavoro) non sono predittori di aderenza se presi in maniera indipendente
[8] seppure in uno studio relativo all’eta viene evidenziata una maggiore aderenza
al trattamento nei bambini pil piccoli rispetto a quelli pit grandi [9].
* Fattori legati al paziente
Tra i fattori legati al paziente ci sono le credenze ma anche la percezione persona-
le della malattia come, per esempio, la convinzione che 1’assenza di sintomi
sia assenza di malattia per cui si abbandona la terapia appena ci si sente meglio.
* Fattori legati al disturbo o alla condizione trattata
Patologie ego sintoniche come 1’anoressia e la mania evidenziano notevoli
difficolta nel processo di aderenza a causa di uno scarso insight e della percezione
distorta della patologia. Infatti alcuni studi evidenziano come la patologia debba
essere vissuta come tale e come minaccia per essere affrontata [10] cosi come
confermano alcuni studi sull’ADHD in cui si evidenzia una maggiore aderenza
al trattamento nei casi piu gravi [11] rispetto a quelli che presentano sintomi lievi.
* Fattori legati al trattamento
Tra i fattori legati al trattamento, oltre ad aspetti economici, logistici e temporali
sono importanti le credenze soggettive, spesso legate alla cultura di appartenenza
come lo stigma sociale per chi prende psicofarmaci o ricorre al trattamento
psicoterapeutico.
e Fattori legati al sistema sanitario
Tempi, relazione medico-paziente [12]
E necessario un approccio multidisciplinare per aumentare I’adesione ai trattamen-
ti terapeutici che includa sistemi di monitoraggio condivisi dai professionisti della
salute, la comunita, la famiglia e 1’organizzazione dei pazienti, non dimenticando
che I’adesione ¢ un processo continuo e dinamico. Si pud migliorare 1’adesione
attraverso la combinazione, quindi, di piu strategie, come di seguito elencate:
- educazione del paziente
- competenze comportamentali
- auto-gratificazioni
- supporto sociale
- follow-up telefonici [13]
Di seguito verranno presi in esame studi relativi all’aderenza al trattamento dei ge-
nitori di persone con Disturbo dello Spettro dell’ Autismo. Gli analisti del comporta-
mento applicato hanno sviluppato numerosi interventi efficaci per i comuni problemi
dell’infanzia e hanno ripetutamente dimostrato che il comportamento dell’infanzia
risponde a contingenze gestite correttamente. Il successo di questi interventi dipende
dalla loro efficacia di base, come dimostrato in letteratura, dalla loro consegna precisa
da parte del medico al genitore e dall’adesione o attuazione coerente dell’intervento.
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— In questo studio del 2009 “Adherence to Behavioral and Medical Treatment Re-
commendations by Parents of Children with Autism Spectrum Disorders” gli autori
[14] non rilevano il modo in cui i genitori di bambini con disabilita intellettive o
dello sviluppo aderiscono ai trattamenti prescritti ma i genitori (n = 220) dei bambini
con disturbi dello spettro autistico sono esaminati in merito all’implementazione dei
trattamenti raccomandati per gestire il comportamento problematico dei loro bambini
a casa. L’adesione generale alle raccomandazioni terapeutiche ¢ stata significativa-
mente maggiore dell’adesione alle raccomandazioni terapeutiche comportamentali
(p <.002).
Tra le raccomandazioni sul trattamento comportamentale, i genitori hanno riportato
una maggiore aderenza al rinforzo (81,7%) rispetto alla punizione (68,9%).
— Una ampia revisione della letteratura viene riportata nel 2015 [15]. Gli studi (33)
si focalizzano sull’importanza di misurare I’aderenza da parte dei genitori al tratta-
mento precoce sia di bambini con disturbi dello spettro autistico sia di bambini con
altre disabilita.
In particolare si revisionano studi randomizzati e controllati sull’intervento precoce
mediato dai genitori ponendo attenzione alla necessita di misurare I’aderenza al trat-
tamento in cui i genitori erogano la terapia.
Gli studi possono essere raggruppati in due fonti:

- una recente recensione di Cochrane Collaboration

- una mappatura degli studi europei sull’intervento precoce nell’autismo pubbli-

cati dal 2002.
I dati estratti si concentrano sui metodi per descrivere 1’adesione dei genitori, cioe
come e in che misura i genitori attuano le strategie insegnate loro dai terapisti.

Risultati

Meno della meta dei 33 studi esaminati includono qualsiasi misura di aderenza dei
genitori.

Solo sette includono un metodo di valutazione diretta.

Aderenza dei genitori e aderenza dei terapisti:

Studi per garantire I’aderenza del terapeuta quando i primi interventi sull’autismo
vengono erogati direttamente dai terapisti [16] evidenziano che un campione casuale
del 10% delle sessioni di terapia ¢ stato filmato per la revisione dei contenuti e 1’ade-
renza all’intervento.

I terapisti hanno ricevuto supervisione clinica e formazione continue durante lo stu-
dio. Allo stesso modo, Landa e colleghi nel 2011 [17] riportano che “Gli interventisti
sono stati filmati in media due volte durante ogni sessione di intervento senza sapere
che il video fosse condotto allo scopo di codificare il comportamento o la fedelta dei
bambini”.

Tali esempi sono piu difficili da trovare in letteratura sugli interventi mediati dai ge-
nitori per 1’autismo.
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Cio ¢ dovuto alle differenze tra intervento guidato dal terapeuta e intervento mediato
dai genitori. In primo luogo, ¢ piu facile e pit appropriato ottenere il consenso dei
terapeuti per il monitoraggio della loro pratica di intervento in clinica piuttosto che
farlo con i genitori in uno studio di ricerca.

In secondo luogo, i genitori possono offrire una formazione naturale durante il giorno,
a casa, piuttosto che in una sessione specifica. Questi fattori di tempistica e ubica-
zione, sebbene costituiscano i punti di forza dell’utilizzo di un approccio mediato
dai genitori, possono portare a fare affidamento solo sulle misure di fedelta riportate
dai genitori stessi.

Alcuni studi suggeriscono che in media i genitori possono ricevere insegnamenti ef-
ficaci e a loro volta utilizzare gli insegnamenti di diverse strategie di intervento con
1 loro figli autistici.

Numerosi studi riportano misure di interazione genitore-figlio [18, 19,20, 21] in cui
I’attenzione ¢ focalizzata sulla qualita dell’interazione, sebbene tali misure possono
anche documentare I’uso da parte dei genitori di strategie particolari. Puo esserci una
discreta distinzione tra “interazione genitore-figlio” e “aderenza genitore”.

Ad esempio, Rogers e colleghi (2012) [22] riporta I’uso del “Early Start Denver
Model Parent Fidelity Tool” che coinvolge sia i genitori nell’intervento sia i gruppi
di controllo a cui viene chiesto di “giocare come si fa normalmente in casa”, e la mi-
sura ¢ utilizzata nell’analisi per esaminare se il cambiamento nelle capacita dei ge-
nitori si riflette nel cambiamento nelle capacita del bambino. Altri studi impiegano
pitu direttamente campioni di interazione genitore-figlio per valutare il cambiamento
delle abilita dei genitori al risultato [23, 24].

La frequenza con cui i genitori utilizzano effettivamente le strategie e le tecniche con
1 figli non viene stimata.

Infatti, le revisioni degli studi di intervento precoce concludono che il tempo impie-
gato e la qualita della consegna mediata dai genitori delle strategie di intervento ai
propri figli non viene generalmente riportato [25, 26].

Nella Tabella (in Appendice) viene riportato uno schema riassuntivo dei principali
studi come resoconto, pubblicata dagli autori nella rassegna di studi del 2015.

Nel seguente studio del 2013 [27] sulla formazione dei genitori di bambini piccoli
con disturbi dello spettro autistico e comportamento distruttivo, gli autori (Karen Be-
arss, Cynthia Johnson, Benjamin Hande, Tristram Smith &Lawrence Scahill) evi-
denziano risultati promettenti al sesto mese di trattamento.

Questo dato appare molto interessante alla luce delle leggi amministrative che rego-
lamentano le durate dei trattamenti sanitari di tipo clinico — riabilitativo che ¢ pari,
appunto, a sei mesi, rinnovabili su richiesta del terapeuta. Poiché ¢ chiaro che se si
riducono 1 tempi di intervento per il raggiungimento degli obiettivi, quindi, per 1’ef-
ficacia dell’intervento, si riduce la spesa sanitaria.

Risultati
La ricerca su interventi efficaci per comportamenti distruttivi nei bambini piccoli con
Disturbi dello Spettro Autistico (ASD) ¢ limitata.
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Vengono presentati dati di fattibilita e di efficacia iniziale su un programma strutturato
di formazione dei genitori per 16 bambini (eta 3-6) con ASD e comportamento di-
rompente.

L’intervento precoce ¢ durato 6 mesi e ha incluso 11 Core e fino a 2 sessioni opzio-
nali.

Il programma era accettabile per i genitori, come evidenziato da un tasso di parteci-
pazione dell’84% per le sessioni Core.

Quattordici famiglie su 16 hanno completato il trattamento.

Un clinico ha valutato 14 dei 16 soggetti molto migliorati o molto migliorati dopo 6
mesi (alla settimana 24).

Il controllo effettuato utilizzando I’ultima osservazione portata avanti evidenzia che
la sottoscala Lista di controllo del comportamento aberrante Aberrant-valutazione
dei genitori ¢ diminuita del 54% da 16,00 (SD =9,21) a 7,38 (SD = 6.15).

Questo dimostra che i genitori possono ricevere una formazione che a loro volta eser-
citano sui loro figli con ASD migliorando sia il proprio comportamento che il com-
portamento dei propri figli.

— Un ulteriore studio del 2015 [25] evidenzia interessanti relazioni tra supporto pa-
terno e cambiamento dell’umore materno se sin dalla primissima infanzia il papa si
occupa del bimbo.

Per studiare la relazione tra coinvolgimento del padre e sintomi depressivi materni
nelle famiglie di bambini con disabilita o ritardi, i ricercatori hanno valutato 3.550
bambini e i loro genitori quando i bambini avevano 9 mesi, 2 anni e 4 anni. Entrambi
1 genitori biologici dei partecipanti allo studio risiedevano con il loro bambino durante
i loro primi 4 anni di vita. Quando i bambini avevano 9 mesi, i sintomi depressivi
sono stati valutati sia dai genitori che dai padri, con la frequenza con cui si sono im-
pegnati in attivita di alfabetizzazione e gioco, assistenza di routine e responsive.

Risultati

La ricerca ha dimostrato gli effetti positivi del caregiving paterno sulle madri di bam-
bini con ASD. Tra le famiglie di bambini con disturbo dello spettro autistico, un mag-
giore coinvolgimento del padre nelle attivita di alfabetizzazione e cura ¢ stato
associato a livelli pilt bassi di sintomi depressivi materni, secondo i risultati dello
studio pubblicati nel Maternal and Child Health Journal.

Tra le famiglie di bambini con ASD, un maggiore coinvolgimento del padre nelle at-
tivita di alfabetizzazione e assistenza reattiva a 9 mesi era associato a livelli piu bassi
di sintomi depressivi materni all’eta di 4 anni. Infatti le madri di bambini con autismo
che avevano ricevuto la collaborazione del papa, presente sia assistendo il bimbo che
calmandolo e istruendolo dai 9 mesi ai 4 anni, mostrano meno sintomi rispetto ad al-
cuni stati come la depressione, lo stress e 1’ansia; stati pit elevati in queste madri ri-
spetto a quelle di bimbi normotipici.

Il coinvolgimento del padre non ¢ stato associato a sintomi depressivi materni tra fa-
miglie di bambini con disabilita o ritardi diversi dall’ASD o in genere bambini in via
di sviluppo.
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In questo studio (Universita dell’Illinois) sono state considerate solo le famiglie con
genitori biologici che convivono proprio per focalizzare 1’attenzione sul coinvolgi-
mento paterno. Tuttavia emerge da altre ricerche che proprio quando gli uomini sono
pit coinvolti nella cura del figlio il conflitto genitoriale aumenta ponendo il merite-
vole compito della coerenza pedagogica cosi come anche Laxman suggerisce nelle
sue conclusioni all’articolo.

—In linea con la letteratura sull’argomento e ampliando la conoscenza del precedente
studio, nel lavoro di Graziella Di Marco e Zira Hichy viene esaminato, attraverso un
questionario, la gestione dello stress in 62 genitori ( 31 uomini e 31 donne) con figli
autistici: gli effetti dell’autoefficacia e del supporto sociale sembrano migliorare la
condizione di stress solo negli uomini mentre le donne risulterebbero piu suscettibili
di vivere una genitorialita vulnerabile dal punto di vista emotivo.

Conclusioni

Per concludere riporto I’esperienza di due papa, entrambi genitori di bambini/ragazzi
con disturbo dello spettro dell’autismo. Entrambi questi genitori vivono attivamente
la loro problematica trasformandola in una grande risorsa e mostrando come puo
cambiare, nel corso del tempo e affrontando 1’esperienza, la reazione nel ciclo di
adattamento famigliare alla disabilita [1]. Infatti la prima reazione alla diagnosi di
“Disturbo dello Spettro Autistico” che i genitori vivono €, spesso, una reazione di
“crisi” poiché la presa in carico e la consapevolezza trasformano non solo il “Qui ed
Ora” diagnostico ma I’intera prospettiva di vita stravolgendo abitudini consolidate e
progetti futuri in tutte le aree della vita: cognitiva, affettiva, sociale, economica, pro-
fessionale con un impatto molto significativo su tutta la famiglia nucleare ed estesa,
un impatto che si trasforma in adattamento pian piano che si aumenta la conoscenza.
Ancora una volta siamo davanti ad una importante evidenza “apprendere dal pa-
ziente” [28], infatti, come accennato nell’introduzione, molto resta da fare affinché,
come afferma I’OMS [29], I’aderenza terapeutica sia non solo una corrispondenza
dei comportamenti alle prescrizioni [5] dei professionisti sanitari ma una condivisione
col paziente.
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APPENDICE
Autore Anno Metodi Risultati
McConachie, H., | 2015 Studirandomizzatie | Dei 33 studi rappresentati, 19 non hanno riportato

Fletcher-Watson,
S., e gruppo di la-
voro 4, azione
COST “Potenziare
lo studio scienti-
fico dell’autismo
precoce”. (2015).
Costruire capa-
cita per rigorosi
studi controllati
sull’autismo: I'im-
portanza di misu-
rare I'aderenza al
trattamento.
Bambino:  cura,
salute e sviluppo,
41(2),169-177.

controllati sull'inter-
vento precoce me-
diato dai genitori da
due fonti, una re-
cente recensione di
Cochrane Collabora-
tion e una mappa-
tura degli studi
europei di inter-
vento precoce sul-
I'autismo pubblicati
dal 2002. | dati
estratti si sono con-
centrati su metodi
per descrivere 'ade-
sione dei genitori,
cioé come e in che
misura i genitori at-
tuano le strategie
insegnate loro dai
terapisti. Meno della
meta degli studi
esaminati includeva
qualsiasi misura di
aderenza dei geni-
tori. Solo sette in-
cludevano un
metodo di valuta-
zione diretta. Unare-
visione sistematica
[25] con ulteriori sei
studi  identificati
dalla pubblicazione
(fino a fine settem-
bre 2013); e i primi
interventi mediati
dai genitori dalla
mappatura  COST
ESSEA degli studi
europei  pubblicati
sopra descritti,
compresi i progetti
di gruppi controllati
misti (ricerche fino
alla fine di giugno
2014).

in alcun modo la registrazione dell'aderenza dei ge-
nitori. Sei studi hanno chiesto ai genitori di riferire
sulle ore di consegna delle tecniche diintervento, di
solito settimanalmente [30, 31, 32, 33, 34, 35], che
includevano interventi congiunti di attenzione e re-
ciprocita nonché approcci altamente strutturati
come l'intervento comportamentale intensivo pre-
coce. Due studiincludevano test di conoscenza per
i genitori [36, 37]. Uno studio diintervento di atten-
zione congiunto [19] ha sviluppato un questionario
consegnato ai genitori settimanalmente, per “auto-
didatticare” sull'aderenza e su come si sentivano
competenti. Infine, sette studi che utilizzavano una
serie di modelli di intervento includevano la codifica
deiricercatori su quanto i genitori stavano attuando
da vicino le strategie del modello di intervento [31,
36,38,39,40, 41, 42]; sei di questi provenivano dal
video e uno dall'osservazione domestica del geni-
tore che insegnava al bambino. Solo Casenhiser e
colleghi [41] e Strauss e colleghi [39] hanno utiliz-
zato questi dati in analisi per dimostrare un legame
tra il cambiamento del comportamento dei genitori
e il cambiamento del comportamento del bambino.
Nel caso diinterventi congiunti di attenzione o reci-
procita, il monitoraggio diretto da parte dei ricerca-
tori in orari pianificati & inappropriato poiché
I'aspettativa & che i genitori attuino strategie oppor-
tunisticamente e in modo flessibile e che obiettivi
specifici potrebbero non essere fissati. Tuttavia, con
la registrazione di video sempre piu “mainstream”, i
genitori stessi potrebbero essere in grado di orga-
nizzare in futuro per registrare esempi di attuazione
di strategie in ambito domestico. Il riassunto indica
che il monitoraggio dell’aderenza dei genitori € rela-
tivamente raro negli studi sul trattamento dell'auti-
smo, ma mostra anche che & possibile misurare
questa variabile critica utilizzando una serie di me-
todi diversi, in particolare per approcci di intervento
pill strutturati. Anche per un intervento incentrato
sulla reciprocita, i genitori sembrano in grado di auto-
riferire su tempi di attuazione delle strategie e fidu-
cia nelle proprie capacita. Le possibili modalita di
misurazione dell'aderenza dei genitori dovrebbero in-
formare la progettazione e la pianificazione di studi
futuri, incluso il modo in cui I'aderenza interagisce
con altre variabili di mediazione o moderazione come
le caratteristiche del bambino e dei genitori. La let-
teratura di intervento sull’'autismo puo trarre bene-
ficio dal riferimento a modelli di misurazione della
fedelta derivati da altri contesti sanitari [43].
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