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Abstract

Le relazioni tra fratelli e sorelle rivestono un’importanza cruciale nello sviluppo di un
individuo, ma sono spesso trascurate, soprattutto nel contesto della disabilita. I siblings di
persone disabili affrontano sfide uniche, come difficolta emotive, comportamentali e sociali,
che possono includere ansia, isolamento e comportamenti problematici. Nonostante
I’evidenza scientifica di queste difficolta, gli interventi diretti a supportare 1 siblings sono
poco esplorati. Il progetto BRO:SIS (Building Resilience Opportunities: Siblings
Intervention Study) nasce per colmare questa lacuna, mirando a migliorare il benessere
emotivo e comportamentale dei siblings e a supportare il sistema familiare nel suo
complesso. Il progetto ha sviluppato un intervento specifico per i siblings, con 1’ obiettivo di
migliorare 1l loro benessere. I risultati dell’intervento sembrano mostrare alcuni
miglioramenti significativi: 1 siblings hanno riportato una riduzione dei comportamenti
internalizzanti, come ansia e ritiro, ¢ una diminuzione del contagio emotivo, suggerendo una
maggiore autonomia emotiva. Inoltre, i genitori hanno mostrato una riduzione significativa
dei sintomi depressivi e dell’ansia, indicando un impatto positivo sul loro benessere e sullo
stress familiare. Nonostante 1 risultati promettenti, la ricerca presenta alcune limitazioni,
come la dimensione ridotta del campione e la mancanza di un gruppo di controllo. In futuro,
la ricerca dovrebbe esplorare I’efficacia a lungo termine degli interventi, includere campioni
piu ampi e diversificati, e approfondire 1’effetto di fattori esterni come lo stigma e il supporto

sociale: tutto cio, utilizzando un approccio alla neurodiversita.

Parole chiave: autismo, neurodiversita, neurodivergenza, disabilita, siblings, genitori.



Abstract

Sibling relationships play a crucial role in every individual’s development but are often
overlooked, particularly in the context of disability. Siblings of disabled individuals face
unique challenges, such as emotional, behavioral, and social difficulties, which may include
anxiety, isolation, and problematic behaviors. Despite scientific evidence highlighting these
difficulties, interventions aimed at supporting siblings are still underexplored. The BRO:SIS
project (Building Resilience Opportunities: Siblings Intervention Study) was developed to
address this gap, aiming to improve the emotional and behavioral well-being of siblings
while supporting the family system as a whole. The project developed a targeted intervention
for siblings with the goal of enhancing their well-being. The intervention results appear to
show significant improvements: siblings reported a reduction in internalizing behaviors,
such as anxiety and withdrawal, and a decrease in emotional contagion, suggesting greater
emotional autonomy. Additionally, parents appear to show a significant reduction in
depressive symptoms and anxiety, indicating a positive impact on their well-being and
family stress. Despite the promising results, the research has some limitations, such as the
small sample size and the lack of a control group. Future research should explore the long-
term effectiveness of interventions, include larger and more diverse samples, and further
investigate the impact of external factors such as stigma and social support, all within a

neurodiversity approach.

Keywords: autism, neurodiversity, neurodivergency, disability, siblings, parents.



Introduzione

Il mio interesse personale nei confronti delle neurodivergenze € nato e si ¢ sviluppato nel
momento in cui ho sentito per la prima volta la differenza tra “alto e basso funzionamento”
per quanto riguarda il Disturbo dello Spettro Autistico. Tale definizione mi ha riportato
immediatamente alla sensazione di sentirsi sbagliato' e di tentare di nascondere le proprie
caratteristiche per apparire meno strana. Questo ¢ cio che mi sembrava (e mi sembra tutt’ora)
questa differenza: chi riesce a sembrare normale ¢ inserito nella categoria di alto
funzionamento; viceversa, chi sembra strano e mostra in modo piu evidente i tratti autistici
¢ definito come “basso funzionamento”. Ho approfondito tali temi nel corso degli anni,
prima da un punto di vista piu sociale e poi da un punto di vista piu clinico. Al fianco di tali
interessi, la mia esperienza di sorella ¢ stata fondamentale per la costruzione della mia
identita, in particolare per la mia autostima: nulla € paragonabile al sentirsi accettato da una
figura familiare che non ha aspettative nei tuoi confronti. Le relazioni che ho con mio fratello
e mia sorella sono state — e sono — fondamentali per sentirmi nel posto giusto sia durante la
crescita, momento critico per quanto riguarda identitd e contesto sociale, sia nella vita.
L’incontro con il prof. Provenzi, la Dott.ssa Grumi e il progetto che stavano portando avanti

con 1 siblings, per 1 motivi sopracitati, ha catturato immediatamente la mia attenzione.

Le relazioni tra fratelli e sorelle sono state per lungo tempo non-viste dalla comunita
scientifica, in particolare all’interno del mondo delle disabilita, in quanto I’attenzione ¢ stata
posta sulla persona disabile e sui suoi genitori (Hastings, 2007). Nel momento in cui la
relazione fraterna ¢ stata riconosciuta dalla comunita scientifica come unica e fortemente
impattante della vita di un individuo (Cicirelli, 1982) e tale visione si ¢ diffusa, hanno
iniziato a diffondersi dubbi sul benessere di fratelli e sorelle di bambino disabili (Hastings,
2007). Nello specifico, sembra che la relazione fraterna sia un’opportunita unica per lo
sviluppo sociale, emotivo, comportamentale e psicologico delle persone all’interno di tale
relazione (McHale, Updegraff, & Feinberg, 2016). L attenzione rivolta alla persona disabile
ha portato pero trascurare I’analisi del benessere di fratelli e sorelle di bambino disabili,

spesso sottovalutato anche dalle loro famiglie (Alre, Hoyer, & Dreyer, 2021). Per questo

! Vista I’importanza del linguaggio inclusivo (Gheno, 2019, 2022a, 2022b, 2022¢; Manera, 2020; Acanfora,
2021), anche per quanto riguarda i bias di genere (De Leo, 2021; Boroditsky, Schmidt & Phillips, 2003; Gygax,
Gabriel & Zufferey 2021), 1a schwa (2) sembra essere la migliore scelta possibile al momento (Gheno, 2022d).
La seguente tesi cerchera di utilizzare termini il piu possibile utili a non definire il genere, utilizzando la schwa
come strumento di inclusivita nel linguaggio.

-3-



motivo e per le modalita in cui si forgiano i caratteri di questo bambino, i siblings vengono

spesso considerati come bambina ombra (Davies, 2015; Bluebond-Langner, 2020).

La comunita scientifica s’interroga da moltissimo tempo su cosa significhi essere
nello spettro autistico, o meglio: inizialmente si ¢ concentrata a capire quali deficit
comportasse essere affetti da autismo. Nel primo capitolo (Capitolo 1 — Neurodivergenza)
verra analizzato il percorso storico che ha portato alle diverse prospettive attualmente
presenti nella comunita scientifica, nell’approccio clinico e perfino nel contesto sociale e
culturale, sia per quanto riguarda le disabilita piu in generale sia per quanto riguarda lo
spettro autistico nello specifico. Verranno quindi analizzati 1 costrutti ed 1 modelli che
riguardano le neurodivergenze e le disabilita, concludendo con I’impatto sociale di tali
componenti. Successivamente, verra ripresa la concettualizzazione nosografico-descrittiva
del Disturbo dello Spettro Autistico, analizzando ogni criterio alla luce delle prospettive piu
recenti. Tali componenti, che hanno caratterizzato il percorso storico dello spettro autistico
e delle disabilita, saranno fondamentali per comprendere le conseguenze derivanti dall’avere

una componente familiare all’interno dello spettro.

Il secondo capitolo (Capitolo 2 — Siblings) analizzera le relazioni familiari,
concentrandosi in particolare sulla relazione fraterna. Tale relazione sara analizzata per la
sua natura, esaminandola come unico insieme per poi inserirla all’interno del contesto
familiare. Verra poi contestualizzato I’impatto dell’avere una relazione fraterna e quali
caratteristiche sembrano essere all’origine di questo impatto; successivamente verra
applicato lo stesso metodo alle relazioni familiari tra bambino neurotipicho e bambino

autisticha.

Nell’ultimo capitolo (Capitolo 3 - Il progetto BRO:SIS - Building Resilience
Opportunities: Siblings Intervention Study) verra presentato un progetto sperimentale
riguardante gli interventi di supporto per gruppi di siblings, le cui necessita di esistenza
vengono motivate nei capitoli che precedono. In questo capitolo saranno inoltre presentati
obiettivi, metodi e risultati di questo intervento. Nel capitolo conclusivo verranno quindi
discussi 1 risultati della ricerca, integrandoli alla ricerca preesistente e analizzando le

possibili direzioni future e i limiti della stessa.



Capitolo 1

Neurodivergenza

1.1 — Storia

Il termine “neurodivergente” descrive una persona con un funzionamento cognitivo non
tipico, sebbene non abbia ancora una definizione univocamente accettata (Doyle &

McDowall, 2021). La comprensione di questo termine richiede un cenno storico.

Nel 1998 Judy Singer, sociologa e attivista autistica, ha permesso la diffusione
all’interno della comunita scientifica del termine “neurodiverso”, cercando di spiegare la
variabilita tra i sistemi nervosi di ogni essere umano ¢ comprendendo 1’insieme delle
caratteristiche che costituiscono la neurologia di ogni persona. Nella pratica, Singer (1998)
ha suggerito che siamo tutto neurodiversa. La stessa Singer cita, all’interno del suo discorso,
alcuni articoli del giornalista Harvey Blume (1997a, 1997b, 1998) in cui si parlava di
diversita neurologica, pluralismo neurologico e neurodiversita. Blume (1997a) sostenne di
aver conosciuto questi concetti tramite una comunita online di persone autistiche che ne
discutevano in una mailing list chiamata “Indipendent Living” (Botha et al., 2024).
Sappiamo quindi, grazie a Botha e colleghi (2024), che il termine “neurodiversita” ¢ stato
coniato all’interno della comunita autistica. Questo ¢ rilevante per lo sviluppo del concetto
di neurodivergenza: intende comprendere tutte le persone che in qualche modo divergono
dalla normalita per uno sviluppo neurologico piu o meno differente dalla media. Quindi, il
sistema nervoso di una persona neurodivergente si ¢ organizzato in modo atipico (Acanfora,

2021).

Nei contesti medici e psicologici, questo termine fa spesso riferimento ad una serie
di disturbi del neurosviluppo quali Disturbo dello Spettro Autistico, Disturbo da Deficit di
Attenzione e Iperattivita (Attention-Deficit/Hyperactivity Disorder, ADHD) e Disturbi
Specifici dell’ Apprendimento (DSA; Doyle & McDowall, 2021). Nel suo significato
originario comprende invece tutto ci0 che rileva un assetto neurologico esterno alla
normalita statistica dei cervelli, quindi anche Sindrome di Tourette, Disturbi dello Sviluppo

della Coordinazione - pit comunemente: disprassia -, etc... (Acanfora, 2021).

Appare chiaro che il concetto di neurodivergenza ¢ molto ampio e generale, puo
quindi essere considerato un termine ombrello che comprende tutto cid che ¢ considerato
atipico e liberato da concetti medicalizzati (Marocchini, 2024).
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Walker (2014) definisce molto bene i due concetti, spiegandoci che la neurodiversita
¢ un fatto biologico, non una caratteristica che 1’individuo puo avere o non avere. Una
persona che diverge dal funzionamento neurocognitivo “normale” non “ha neurodiversita”,
ma ¢ neurodivergente. Allo stesso modo, non ¢ corretto considerare autismo e ADHD come
forme di neurodiversita, ¢ invece corretto considerarle tipologie di neurodivergenza. A tal
proposito, 1 concetti di linguaggio identitario (tradotto da Identity-First Language) e
linguaggio accessorio (tradotto da Person-First Language) nascono grazie ad un discorso di
un gruppo di persone che affermava di considerarsi, prima di ogni diagnosi o psicopatologia,
persone (Vivanti, 2020; People First Spokane Valley, 2005). A partire da questo evento, il
linguaggio accessorio ¢ stato utilizzato per contrastare pregiudizi e atteggiamenti negativi
nei confronti delle persone disabili (Dunn & Andrews, 2015; Dunn, Fisher e Beard, 2013;
Vivanti, 2020) a tal punto che una serie di linee guida suggerivano 1’utilizzo di questo
linguaggio, come I’American Psychological Association e 1'American Speech-Language-
Hearing Association (American Psychological Association, 2010; Gernsbacher, 2017).
Questo ha comportato una spaccatura all’interno della comunita scientifica, in quanto una
parte continuo a sostenere che il linguaggio accessorio in realta aumentasse il pregiudizio e
la discriminazione, utilizzando le stesse argomentazioni che venivano usate a sfavore del
linguaggio identitario (Brown, 2011). Sinclair nel 2013 porta una serie di esempi e
considerazioni in merito: separare la disabilita dall’individuo implica che la disabilita sia
qualcosa di negativo; inoltre, descrivendo un ruolo sociale ¢ molto piu probabile che le
persone affermino di essere quel ruolo (“sono genitore”) al posto di affermare di avere quel
ruolo (“sono una persona con figli”), similmente con le caratteristiche religiose (“sono
cattolica” contro “sono una persona con cattolicesimo™) e culturali (“sono italiane” contro

“sono una persona con italianita”).

Walker (2014) parla anche del Movimento per le Neurodiversita, un movimento per
la giustizia sociale che si batte per i diritti civili, per 1’uguaglianza, il rispetto e 1’inclusione
sociale delle persone neurodivergenti. Sembra che, come per la coniazione dei termini
precedentemente analizzati, anche il Movimento nasca all’interno della comunita autistica,

piu precisamente all’interno del Movimento per 1 Diritti delle Persone Autistiche.

All’interno di questo Movimento per le Neurodiversita, svariate persone affermano
di considerare le varie condizioni cognitive e neurologiche come variazioni naturali tra gli
esseri umani, come possono esserlo etnia, genere, orientamento sessuale (Griffin & Pollak,

2009; Ortega, 2009). Una serie di studi in merito dimostra che la comunita autistica
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preferisce il linguaggio identitario (Taboas, 2022; Botha, Hanlon, & Williams, 2023; Taboas,
Doepke, & Zimmerman, 2023; Pineo, 2022; Smith, Horton, & Fitzgibbons, 2023), arrivando

a confermare che 1’87% delle persone autistiche preferisce questo linguaggio (Taboas, 2022).

Inoltre, Gernsbacher (2017) solleva una questione importante: nel mondo
accademico viene usato il linguaggio identitario per le condizioni meno stigmatizzate, quali
plusdotazione, sordita e cecita, oltre che per bambino senza nessuna disabilita; viceversa, il
linguaggio accessorio ¢ utilizzato nei casi di disabilita piu stigmatizzate, quali autismo,
disabilita intellettiva, etc... Infatti, & stato dimostrato che identificarsi con una disabilita ¢
associato al miglioramento del benessere, dell’autostima e della qualita di vita.
Concludendo, ¢ probabile che il linguaggio accessorio aumenti lo stigma (Gernsbacher,

2017).

Best e colleghi (2022) hanno analizzato I’importanza di esplicitare le scelte di
linguaggio e 1 motivi per cui tali scelte vengono fatte, di conseguenza, vista 1’analisi
precedentemente fatta della letteratura scientifica, diventa di cruciale importanza 1’utilizzo

del linguaggio identitario.



1.2 — Normalita e disabilita: tra stigma e modelli

1.2.1 — Contestualizzazione del concetto di “normalita”

Nel precedente paragrafo ¢ stato spesso citato il concetto di “normalita”. Per definizione,
“normalita” significa regolare, consueto, non eccezionale né causale né patologico, con
riferimento al modo di vivere, di agire, allo stato di salute fisica o psichica di un individuo
[...] (Treccani, n.d.). “Normalita” deriva etimologicamente dalla parola “normale”, il cui
significato ¢ proprio “Che segue la norma, quindi consueto, ordinario”. “Norma”, quindi, ¢
cio che sta alla base del concetto di normale e normalita: significa “Regola di condotta,
stabilita d’autorita o convenuta di comune accordo o di origine consuetudinaria, che ha per
fine di guidare il comportamento dei singoli o della collettivita, di regolare un’attivita
pratica, o di indicare i procedimenti da seguire in casi determinati [...]. N. morale, regola di
comportamento che 'uomo riceve da una fonte esterna (la religione, la societa) o scopre
nella propria coscienza, volta a orientare, oltre che le sue azioni e il suo comportamento,

anche e soprattutto la sua intenzionalita” (Treccani, n.d.).

La normalita, quindi, ¢ parte di un concetto binario e categorico che comprende
normale e anormale, in quanto non ¢ possibile essere sia normale che anormale (regolare o
non regolare, consueto o inconsueto, patologico o sano). Tuttavia, tali concetti hanno subito
una serie di modifiche nel corso della storia (Quattrini, 2021); Foucault tra il 1974 e il 1975
ha articolato il significato di “normale”, sostenendo che questo concetto identifica un
individuo nel momento in cui quest’individuo trasgredisca una di queste componenti: la
normalitd giuridico-legale, andando contro le regole della legge del popolo in cui ¢ inserito;
la normalita biologica, evidenziando appunto anomalie mediche; le norme sociali,
trasgredendo le regole socialmente accettate, assumendo cosi il ruolo di quello malata,
deviato, sbagliato (Foucault, 1999). Le norme sociali vengono definite come regole di azione
condivise dalle persone in una data societa o gruppo; definiscono cio che ¢ considerato un
comportamento normale e accettabile per le persone appartenenti a quel gruppo (Cislaghi &

Heise, 2018).

Quattrini (2021) afferma, in conseguenza a quanto espresso da Foucault, che esistono
quindi tre tipi di normalita: la normalita statistica, la normalita biologico-medica e la
normalitad giuridica. La normalita statistica viene rappresentata e descritta dalla distribuzione

“normale”, anche chiamata curva di Gauss. Le persone che si allontanano dal centro della
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distribuzione normale, quindi dalla media, sono considerate anormali o devianti, in quanto
mancanti delle caratteristiche tipiche del campione rilevato. La normalita biologico-medica
fa riferimento in maniera molto stretta alla normalita statistica, in quanto cio che ¢ nella
media ¢ sano, mentre cid che devia dalla media si associa al concetto di “patologico”. Nel
momento in cui una persona presenta una variazione da cio che viene considerato sano, ha

una patologia. La normalita giuridica ¢ definita dalle leggi in vigore.

Alcuni studi hanno teorizzato che la norma sociale e la normalita giuridica
s’influenzino reciprocamente (Elster, 2020; Ludwing, 2020). La norma statistica sembra
essere alla base stessa della norma sociale: le persone vivono in un confronto costante
rispetto alla media e sono considerate nel giusto quando rientrano in tale normalita. A partire
dalla norma statistica si € quindi definito anche il corpo normale, cosi come il cervello
normale; quest’ultimi sembrano essere, secondo norma sociale, gli unici corpi e cervelli
giusti, sani e accettabili (Davis, 2016). Storicamente, a seconda della norma sociale diffusa
in un dato momento si categorizzano determinate persone come giuste o sbagliate. Un
esempio lampante ¢ quello riguardante le donne: la principale argomentazione utilizzata
dagli oppositori del suffragio universale era quella che riguardava i difetti fisici, psicologici
e mentali delle donne; tali “difetti” e deficit erano semplicemente le deviazioni dalla norma
maschile (Baynton, 2013). L’omosessualita era considerata una deviazione rispetto allo
sviluppo sessuale considerato normale, ovvero quello eterosessuale e, per questo motivo,
patologizzata (Drescher, 2015). Allo stesso modo, le prime leggi contro I’immigrazione si
riferivano a persone con deficit mentali o fisici; infatti, 1’fmmigration Act del 1882 negli
Stati Uniti proibiva 1’ingresso a qualunque persona incapace di prendersi cura di sé senza

diventare un peso pubblico (Baynton, 2017).

Nell'uso effettivo, quindi, la normalita funzionava — e funziona — come un ideale,
escludendo solo cido che viene posizionato al di sotto della media. Nessun genitore si
preoccupa di avere bambino con intelligenza al di sopra della media (Baynton, 2013); infatti,
“deficit” deriva etimologicamente dal verbo latino “deficere”, ovvero “mancare” (Treccani,
n.d.). Tutto cio che devia dalla norma dominante viene quindi considerato mancante,
patologico, sbagliato — sostanzialmente, considerato disabile (Baynton, 2013). “Disabile”

significa con minorazione o menomazione fisica o psichica (Treccani, n.d.).



1.2.2 — Modelli

Storicamente, ad occuparsi di malattia mentale e di disabilita intellettiva (spesso utilizzati
come sinonimi) sono stati 1 medici. Il Modello Biomedico descrive i1 disturbi mentali come
malattie del cervello (Deacon, 2013). Secondo questa prospettiva, sara possibile trovare
trattamenti curativi grazie, unicamente, alle neuroscienze (Insel, 2010); inoltre, i1 disturbi
mentali verranno del tutto eliminati (Wolfe, 2012). Questo modello ha portato le persone che
si occupano di salute mentale a utilizzare 1’Approccio Biomedico, che ha tre principi
fondamentali: come gia specificato dal Modello Biomedico, i disturbi mentali sono causati
da anomalie biologiche localizzate nel cervello; non ¢’¢ una distinzione significativa tra
malattie mentali e malattie fisiche; € necessario il trattamento biologico dei disturbi mentali
(Andreasen, 1985). L’ Approccio Biomedico, cosi come il Modello Biomedico, presuppone
quindi che i disturbi siano deviazioni dalla norma di variabili biologiche misurabili,
escludendo cosi tutte le altre dimensioni quali sociale, psicologica, comportamentale (Engel,
1977). 11 Modello Biomedico, quindi, minimizza la rilevanza della componente psico-sociale

nei disturbi (Lilienfeld, 2007).

I1 Modello Biomedico ¢ stato ampiamente criticato (Zola, 1983; Goftman, 2017),
dimostrando che la neurobiologia, da sola, non pud spiegare appieno un’esperienza
psicologica (Gold, 2009). All’interno della letteratura psichiatrica fu Thomas Szasz (1956)
a criticare fortemente questo modello, arrivando nel 2001 ad affermare che nessun disturbo
mentale soddisfa la definizione scientifica di “malattia”, ovvero una deviazione dalla
normale struttura e funzione corporea. Dalle prospettive critiche nei confronti del Modello
Biomedico € nato il Modello Sociale, che vedeva la disabilita come uno status sociale
imposto alle persone con varie forme di menomazione, sosteneva inoltre che il Modello
Biomedico considerava la menomazione come unica causa di disabilita, rendendo il corpo e
la mente delle persone disabili I’unico bersaglio degli interventi (Deacon, 2013). Gli studiosi
che concettualizzarono il Modello Sociale sostenevano che la menomazione ¢ distinta dalla
disabilita, quest’ultima ¢ il risultato di una societa non adatta a tutte le persone (Oliver &
Oliver, 1990). Alcune studiose degli anni ’90, sostenitrici del Modello Sociale, vi
apportarono un contributo spiegando che esistono degli effetti negativi conseguenti alle
menomazioni sia da un punto di vista sociale, come sostenuto dal modello, sia dal punto di
vista individuale. Un esempio ¢ il dolore cronico, su cui un intervento medico potrebbe
essere benefico (Crow, 2010). Il Modello Sociale, quindi, porta alla luce la necessita di

occuparsi di disabilita anche da un punto di vista politico, oltre che medico (Deacon, 2013).
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Negli ultimi decenni sono emerse diverse alternative al Modello Sociale; all’interno
del contesto riguardante diritti e politica il piu influente sembra essere il Modello dei Diritti
Umani (Lawson & Beckett, 2021). Quest’ultimo si concentra sulla dignita di ogni essere
umano e solo successivamente, ove necessario, sulle caratteristiche mediche della persona.
Pone al centro di ogni scelta la persona interessata, concordando con il Modello Sociale sulla

concezione del problema come esterno alla persona e interno alla societa (Bruce et al., 2002).

E necessario quindi comprendere la disabilitad come un’esperienza, svincolandosi da
visioni medicalizzate e patologizzate, in quanto cio che riguarda la persona disabile non ¢
solo il trattamento piu adeguato (che, in ogni caso, ¢ influenzato dalla visione
medicalizzante): essere disabile in un mondo organizzato e gestito da persone non disabili
significa che queste ultime decidono anche la modalita di vita delle persone disabili
(Brisenden, 1986). Durante le concettualizzazioni di questi modelli, come per le
neurodivergenze, ¢ nato un Movimento per le Disabilita intorno agli anni *80 (Brickenbach,
1993) descritto da Finkelstein nel 2007 come un movimento con politica contro-egemone il

cui obiettivo ¢ di attaccare la classe sociale dominante, pitu che chiedere concessioni o altro.

A tal proposito, grazie al Movimento per le Disabilita, ¢ nato il Modello di Vita
Indipendente, 11 quale sostiene che la persona disabile deve essere messa nelle condizioni di
poter decidere della propria vita, a partire dalle azioni basilari della quotidianita (alzarsi dal
letto, cucinare, vestirsi etc...). Nel momento in cui questo non ¢ garantito, le azioni basilari
della quotidianita diventano un privilegio, impattando in modo significativo sul benessere

psico-fisico delle persone disabili (Costantino, 2024).

1.2.3 — Pregiudizi e stigma

Lo stereotipo consiste nell’attribuire caratteristiche identiche a qualsiasi persona di un
gruppo, senza tenere in considerazione le effettive differenze che esistono tra i singoli
membri del gruppo. Il pregiudizio, invece, viene definito come un atteggiamento ostile o
negativo nei confronti di un gruppo riconoscibile che si basa su generalizzazioni che

derivano da informazioni scorrette o incomplete (Aronson, 2006).

All’interno della letteratura scientifica sembra chiaro che le norme sociali siano
legate all’acquisizione di pregiudizio gia dalla meta degli anni ’90; infatti, Allport e Atkinson

hanno dedicato un capitolo del loro libro, intitolato The nature of prejudice e pubblicato nel
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1954, al conformismo. Successivamente, la tesi di Allport e Atkinson ¢ stata dimostrata
corretta e anzi, ¢ stata avvalorata considerando il ruolo del conformismo come ancora piu
importante rispetto a quanto si pensasse in precedenza (Crandall & Stangor, 2005). In una
serie di studi ¢ stato dimostrato che le persone seguono le norme sociali percepite quando
esprimono pregiudizi e adattano il loro comportamento a cid che percepiscono come
accettabile nei gruppi di riferimento (Crandall, Eshleman & O’Brien, 2002); inoltre, viene
dimostrato che il consenso sociale percepito guida atteggiamenti individuali correlati a
credenze e comportamenti stereotipati (Haslam et al., 1996; Wittenbrink & Henly, 1996;
Sechrist & Stangor, 2001; Stangor et al., 2001a, 2001b).

L’ignoranza pluralistica avviene nel momento in cui le persone stimano,
erroneamente, 1’atteggiamento della maggioranza: quindi, ’atteggiamento normale (Van
Boven, 2000). La discrepanza tra convinzioni personali e percezioni delle convinzioni della
maggioranza ¢ stata studiata per moltissimo tempo, a partire da uno studio che documentava
il rifiuto di accettare persone nere all’interno delle confraternite universitarie, rifiuto basato
sulla falsa percezione delle opinioni segregazioniste degli altri membri (Varadi, Barna &
Németh, 2021). Tale ignoranza pluralistica ¢ stata riscontrata in un’ampia gamma di
atteggiamenti individuali e atteggiamenti percepiti dalla maggioranza, compreso il

pregiudizio (Bergmann, 1988; Varadi, 2014; Mendes, Lopez-Valeiras & Lunkes, 2017).

I pregiudizi possono essere categorizzati in diversi insiemi; fra i tanti ¢ utile
approfondire quello che riguarda i pregiudizi espliciti e i pregiudizi impliciti. Il pregiudizio
implicito ¢ quello non consapevole, che porta ad azioni o comportamenti non pienamente
compresi dall’individuo che li compie (Greenwald & Banaji, 1995; Rudman, 2004;
Greenwald & Krieger, 2006; Kang, 2012). I pregiudizi impliciti affliggono qualunque
gruppo minoritario; le conseguenze di questi pregiudizi portano ad una diminuzione del
benessere psicologico di tutte le persone appartenenti al gruppo minoritario a cui sono riferiti
(Kallman, 2017). Alcune di queste conseguenze sono i livelli d’impiego lavorativo
significativamente minori delle persone disabili (Friedman, 2020); 1 trattamenti legislativi
iniqui a sfavore delle persone disabili (Perlin, 2020); la diminuzione delle relazioni
interpersonali tra persone disabili e persone abili (Ayres & Sonandre, 1999; Green et al.,

2005).

Il concetto di stigma ¢ stato definito da Goffman (1963) come un attributo

profondamente negativo che riduce il portatore da persona intera e normale a persona
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contaminata e screditata. Le definizioni perod sono variate molto nel corso del tempo: nel
1986 venne definito come una caratteristica delle persone contraria a una norma di
un’identita sociale (Stafford & Scott, 1986); nel 1984 venne definito come una relazione tra
un attributo e uno stereotipo che comporta lo stigma, collegando una persona a caratteristiche
non desiderate, ovvero a stereotipi (Jones et al., 1984); nel 1998 venne definito spiegando
che gli individui stigmatizzati possiedono un attributo o una caratteristica che trasmette
un’identitd sociale che ¢ svalutata in un particolare contesto sociale (Crocker & Major,
1989). Altri studi hanno dimostrato che le disabilita invisibili costituiscono una componente
che aumenta le difficolta sociali rispetto alle disabilita visibili (Granjon et al., 2024); infatti,
al concetto di stigma si ¢ affiancata la conseguente discriminazione (Link, 1999; Link &
Phelan, 2001), in quanto ¢ dimostrato che i gruppi stigmatizzati sono svantaggiati sotto un
profilo generale di opportunita di vita quali reddito, istruzione, benessere psicologico, stato
abitativo, cure mediche e salute (Link, 1987; Wahl, 1995; Gray, 2002; Lauber, 2008). Le
discriminazioni dovute dallo stigma, inoltre, colpiscono anche le famiglie delle persone

disabili, oltre che le persone disabili stesse (Riisch, Angermeyer & Corrigan, 2005).

Kallman (2017) ha spiegato che le persone disabili compongono la piu grande
minoranza presente al mondo. Recentemente ¢ stata teorizzata 1’applicabilita del Minority
Stress Model alle persone disabili, analizzando sia i fattori di stress prossimali (quale, ad
esempio, stigma interiorizzato) sia i fattori di stress distali (quali, ad esempio, violenza,
discriminazione, molestie) diffusi tra le persone disabili (Lund, 2021). Il Minority Stress
Model ¢ stato teorizzato da Meyer (2003) per comprendere i fattori sociali, psicologici e
strutturali che potrebbero spiegare le differenze per quanto riguarda salute mentale per le
popolazioni con orientamenti sessuali diversi da quello eterosessuale. Tale differenza, spiega
il modello, deriva dall’eccessiva esposizione allo stress sociale affrontato dalle popolazioni
stigmatizzate a causa dell’orientamento sessuale (Meyer, 2003). Successivamente, ¢ stato
proposto un adattamento del modello per comprendere le persone con identita di genere non
conforme, quindi con identita di genere diversa da quella cisgenere (Hendricks & Testa,
2012). Il minority stress si distingue dallo stress generale, a cui tutte le persone possono
essere esposte, per la sua origine nel pregiudizio e nello stigma. Un fattore di stress, come la
perdita del lavoro, potrebbe essere un fattore di stress generale o uno stress di minoranza a
seconda che sia stato motivato dal pregiudizio contro il gruppo specifico di persone,
inizialmente quindi delle minoranze sessuali e di genere, oppure che sia stato motivato, ad

esempio, dalle crisi economiche che hanno un impatto su tutte le persone indipendentemente
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dall'identita sessuale e di genere (Frost & Meyer, 2023). Sembra emergere, per quanto
riguarda le disabilita, che 1 sintomi derivanti dal minority stress influenzino la gravita dei

sintomi depressivi di persone disabili (Brown, 2017).

Come dimostrato dal Movimento per le Neurodiversita e accennato nel paragrafo 1.1,
le persone autistiche considerano 1’autismo un aspetto centrale della propria identita, quanto
etnia, orientamento sessuale, genere (Brown, 2017), non considerandolo un disturbo (Aylott,
2000; Bagatell, 2007; Elliman, 2011; Kapp et al., 2013). Oltre a sfidare e combattere la
visione dell’autismo data dal Modello Biomedico (Ward & Meyer, 1999), le narrazioni
autistiche rivendicano lo status di minoranza (Kapp et al., 2013). La stigmatizzazione delle
persone autistiche, infatti, comporta violenze fisiche, verbali e sessuali dall’eta infantile
(Little, 2002) fino all’eta adulta (Rosenblatt & National Autistic Society, 2008); oltre che
comportare maggiori discriminazioni sul posto di lavoro (Baldwin, Costley & Warren,
2014). E chiara la disparita di salute tra persone neurotipiche e persone autistiche, in quanto
queste ultime hanno tassi piu elevati di problemi di salute fisica € mentale, hanno un rischio
di mortalita prematura piu alto di circa due decenni e che i tassi di depressione, suicidalita,
disturbo da stress post-traumatico sono piu alti nella popolazione autistica rispetto alle
popolazioni neurotipiche (Kamio, Inada & Koyama, 2013; Baldwin & Costley, 2016; Kerns,
Newschaffer, & Berkowitz, 2015; Hirvikoski et al., 2016; Gillberg et al., 2016).
Recentemente, ¢ stata ipotizzata 1’applicazione del Minority Stress Model alla popolazione
autistica, esaminando la misura in cui gli stress correlati allo stigma sono associati ad un
ridotto benessere della comunita autistica, dando vita ad uno studio pilota che potrebbe
modificare interamente la prospettiva da cui la comunita scientifica guarda ai problemi delle

persone autistiche (Botha & Frost, 2020).

In conclusione, € necessario comprendere cosa significa essere una persona disabile
in un mondo gestito, organizzato ¢ dominato da persone abili e neurotipiche, trattando le
esperienze ¢ opinioni di persone disabili come dotate di un significato preponderante da

integrare nella coscienza della societa dominante (Brisenden, 1986).
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1.3 — Disturbo dello spettro autistico

Il diffondersi del Movimento per le Neurodiversita ha messo in luce la necessita di
rivoluzionare 1’approccio che viene utilizzato per occuparsi delle persone autistiche
(Pantazakos & Vanaken, 2023). Come gia affrontato nei precedenti paragrafi, nonostante i
vari movimenti si stiano diffondendo, in parte, sia nel mondo accademico che nei contesti
sociali, sembra che I’ Approccio alle Neurodiversita rimanga in gran parte estraneo al lavoro

clinico (Pantazakos & Vanaken, 2023).

Nel mondo accademico sono radicati stereotipi e pregiudizi su cosa sia € su cosa
significhi I’autismo, derivanti da norme dominanti che comportano convinzioni diffuse
(Pantazakos & Vanaken, 2023) quali: le persone autistiche hanno, come caratteristiche
intrinseche, la “cecita mentale” (Baron-Cohen, 2001), I’incapacita di comprendere la mente
altrui (Baron-Cohen, 2000), I’antisocialita (Chevallier et al., 2012), I’incapacita di provare
empatia (Baron-Cohen, 1991), I’incapacita di essere creativi (Baron-Cohen & Craig, 1999)
etc... Ancora, € diffusa la convinzione che 1’autismo sia connotato da un deficit innato nella
capacita e nella volonta d’impegnarsi nel mondo sociale, senza fare menzione delle modalita
con cui la cultura di riferimento o il contesto specifico, insieme al linguaggio, facciano da
mediatori per la relazione di una persona con le altre (Evans, 2017). Nel mondo accademico
in primis ¢ rimasta una convinzione diffusa che le persone neurodivergenti non fossero

umane, venendo definite non-persone (Stenning, 2020).

L’influenza dei pregiudizi da un punto di vista sociale ¢ stata analizzata nel paragrafo
1.2.3; all’interno del contesto accademico avviene in maniera molto simile. I racconti,
I’esperienza e i vissuti delle persone autistiche non vengono accolti dalla comunita
accademica che si occupa di raccontare lo spettro autistico (Bertilsdotter Rosqvist et al.,
2023) per due principali motivazioni, che hanno uno stretto legame con il Modello
Biomedico, con i pregiudizi e con gli stereotipi: se il resoconto ¢ di una persona che non
appare “abbastanza autistica”, viene ignorato in quanto non ha valenza; se il resoconto
dimostra che la persona ¢ “abbastanza autistica”, automaticamente ¢ troppo autistica per
essere ascoltata (Botha, 2021). E necessario che avvenga un cambiamento fondamentale nel
mondo accademico, ¢ necessario considerare i contesti in cui le narrazioni neurodivergenti

vengono prodotte (Catala, Faucher & Poirier, 2021).
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Uno studio esplorativo (Gernsbacher, Stevenson & Dern, 2017) analizza 1’impatto

del contesto sociale di riferimento nella valutazione dei tratti autistici. Vengono di seguito

presentati i criteri diagnostici; successivamente, verra analizzato lo studio citato.

1.3.1 — Criteri diagnostici

L’American Psychiatric Association (APA, 2013) nella quinta edizione del Manuale

diagnostico e statistico dei disturbi mentali (Diagnostic and Statistical Manual of Mental

Disorders; DSM-5) definisce le caratteristiche essenziali del disturbo dello spettro autistico,

ovvero la compromissione persistente della comunicazione sociale reciproca e

dell’interazione sociale, insieme a pattern di comportamento, interessi o attivita ristretti e

ripetitivi. Viene specificato che 1 sintomi si manifestano nella prima infanzia e limitano o

compromettono il funzionamento quotidiano. Nello specifico, definisce cinque criteri

diagnostici:

— Ciriterio A. Deficit persistenti della comunicazione sociale e dell'interazione sociale

in molteplici contesti, come manifestato dai seguenti fattori, presenti attualmente o

nel passato (gli esempi sono esplicativi, non esaustivi):

1. Deficit della reciprocita socio-emotiva, che vanno, per esempio, da un
approccio sociale anomalo e dal fallimento della normale reciprocita della
conversazione; a una ridotta condivisione di interessi, emozioni 0 sentimenti;
all'incapacita di dare inizio o di rispondere a interazioni sociali.

2. Deficit dei comportamenti comunicativi non verbali utilizzati per
l'interazione sociale, che vanno, per esempio, dalla comunicazione verbale e
non verbale scarsamente integrata; ad anomalie del contatto visivo e del
linguaggio del corpo o deficit della comprensione e dell’uso dei gesti; a una
totale mancanza di espressivita facciale e di comunicazione non verbale.

3. Deficit dello sviluppo, della gestione e della comprensione delle relazioni,
che vanno, per esempio, dalle difficolta di adattare il comportamento per
adeguarsi ai diversi contesti sociali; alle difficolta di condividere il gioco di

immaginazione di fare amicizia; all'assenza di interesse verso i coetanei.

— Criterio B. Pattern di comportamento, interessi o attivita ristretti, ripetitivi, come

manifestato da almeno due dei seguenti fattori, presenti attualmente o nel passato (gli

esempi sono esplicativi, non esaustivi):

-16 -



— 1. Movimenti, uso degli oggetti o eloquio stereotipati o ripetitivi (per es.,
stereotipie motorie semplici, mettere in fila giocattoli o capovolgere oggetti,
ecolalia, frasi idiosincratiche).

— 2. Insistenza nella sameness (immodificabilita), aderenza alla routine priva di
flessibilita o rituali di comportamento verbale o non verbale (per es. estremo
disagio davanti a piccoli cambiamenti, difficolta nelle fasi di transizione,
schemi di pensiero rigidi, saluti rituali, necessita di percorrere la stessa strada
o mangiare lo stesso cibo ogni giorno).

— 3. Interessi molto limitati, fissi che sono anomali per intensita o profondita
(per esempio, forte attaccamento o preoccupazione nei confronti di oggetti
insoliti, interessi eccessivamente circoscritti o perseverativi).

— 4. Iper- o iporeattivita in risposta a stimoli sensoriali o interessi insoliti verso
aspetti sensoriali dell'ambiente (per es., apparente indifferenza a
dolore/temperatura, reazione di avversione nei confronti di suoni o
consistenze tattili specifici, annusare o toccare oggetti in modo eccessivo,
essere affascinati da luci o da movimenti).

— Ciriterio C. I sintomi devono essere presenti nel periodo precoce dello sviluppo (ma
possono non manifestarsi pienamente prima che le esigenze sociali eccedano le
capacita limitate, o possono essere mascherati da strategie apprese in eta successiva).

— Criterio D. I sintomi causano compromissione clinicamente significativa del
funzionamento in ambito sociale, lavorativo o in altre aree importanti.

— Criterio E. Queste alterazioni non sono meglio spiegate da disabilita intellettiva
(disturbo dello sviluppo intellettivo) o da ritardo globale dello sviluppo. La disabilita
intellettiva e il disturbo dello spettro dell'autismo spesso sono presenti in
concomitanza; per porre diagnosi di comorbilita di disturbo dello spettro dell'autismo
e di disabilita intellettiva, livello di comunicazione sociale deve essere inferiore

rispetto a quanto atteso per il livello di sviluppo generale.

Ulteriormente approfonditi all’interno della sezione “Caratteristiche diagnostiche”, 1
Criteri A e B vengono analizzati per diversi casi: ad esempio, nel caso in cui le abilita
linguistiche formali fossero intatte, la persona autistica ha una compromissione nell’uso del
linguaggio ai fini della comunicazione sociale reciproca. Viene spiegato che i deficit della
reciprocitd socio-emotiva sono chiaramente evidenti gia in fasce d’eta scolari, e che le

persone autistiche in questa fascia d’eta mostrano scarsa o nessuna capacita di avviare
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interazioni sociali ¢ nessuna condivisione di emozioni, caratteristiche alla quale si associa
una ridotta o assente imitazione del comportamento altrui. Per I’etd adulta, nel caso di
persone con linguaggio fluente, viene riportato che manca la coordinazione tra
comunicazione non verbale ed eloquio, dando cosi I’impressione di “stranezza, legnosita o

esagerato linguaggio del corpo”.

Nel 2022 I’ APA ha pubblicato la revisione del DSM-5, all’interno della quale sono
presenti alcune modifiche per quanto riguarda il Disturbo dello Spettro Autistico. I criteri
diagnostici sono rimasti invariati; all’interno della sezione dedicata alle caratteristiche
diagnostiche, nel Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders — Fifth Edition —
Text Revision (DSM-5-TR), € presente una grande attenzione alla compensazione sviluppata
nel corso del tempo e molti riferimenti al mascheramento: per quanto riguarda il Criterio A
viene spiegato che il deficit nella comunicazione sociale sara piu sottile se la persona
autistica ha buone capacita comunicative complessive, allo stesso modo gli interessi ristretti
del Criterio B saranno meno evidenti se piu vicini alle norme tipiche dell’eta di riferimento
(ad esempio: I’ Antico Egitto nell’eta scolare). Vengono approfondite alcune strategie di
compensazione, portando un esempio: per persone autistiche in eta adulta senza
compromissioni intellettive o linguistiche, 1 deficit nella reciprocita socio-emotiva saranno
presenti in risposta a segnali sociali complessi, quali cosa non dire durante una
conversazione oppure quando e come inserirsi in una conversazione gia avviata. Il DSM-5-
TR riconosce che questo genere di compensazione e strategia richiede uno sforzo ed una
sofferenza per analizzare consapevolmente cio che ¢ intuitivo per la maggior parte degli
individui. Viene ulteriormente approfondito il Criterio A: spesso nelle relazioni
interpersonali sono presenti atteggiamenti che sembrano aggressivi o dirompenti, non
vengono compresi 1 diversi modi di comunicare quali ironia o bugie innocenti, c’¢ il
desiderio di stabilire amicizie senza avere un’idea completa o realistica di cosa significhi
amicizia, facendo I’esempio di amicizie unilaterali o basate esclusivamente su interessi
speciali condivisi. Inoltre, viene spiegato che tutti questi fattori rendono complessa la

diagnosi, soprattutto nelle donne.
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1.3.2 — Comprendere lo spettro autistico: la lente neurodivergente

Vengono di seguito analizzate le caratteristiche dei criteri diagnostici tramite un approccio

alla neurodiversita, considerando quindi la prospettiva autistica.

Lo studio citato nel precedente paragrafo di Gernsbacher, Stevenson e Dern del 2017
analizza 1 principali strumenti di valutazione clinica utilizzati per le diagnosi di Disturbo
dello Spettro Autistico: viene spiegato come i tratti della personalita ed i comportamenti sono
notoriamente contesto-dipendenti; partendo da questo presupposto, vengono analizzati i
questionari comunemente utilizzati e si ipotizza una dipendenza dal contesto a cui si
riferiscono. Quando non vengono specificati né il contesto né il gruppo di riferimento (per
valutare 1 tratti autistici sul quoziente dello spettro autistico), sia 1 partecipanti autistici che
quelli non autistici hanno maggiori probabilita di usare la maggioranza (“persone non
autistiche”) come contesto implicito e gruppo di riferimento implicito; in altri casi sembra
che 1 contesti impliciti e 1 gruppi di riferimento non siano guidati dalla maggioranza
numerica, ma dallo status. Grazie a questa contestualizzazione, Gernsbacher, Stevenson e
Dern affermano che ¢ necessario specificare il contesto e il gruppo di riferimento, in quanto
queste specifiche potrebbero ampliamente modificare la risposta delle persone valutate.
Inoltre, concludono che sia le persone autistiche che le persone neurotipiche riescano ad
interagire e comunicare piu facilmente all’interno del loro gruppo, quindi con persone simili

a loro, rispetto al gruppo esterno.

L’ultima affermazione del precedente studio mette in luce una questione
fondamentale emersa nell’ultimo decennio grazie a Milton (2012): la possibilita che ci sia
un problema d’incomprensione bidirezionale tra persone autistiche e persone neurotipiche;
quindi, che non sia presente un deficit nella reciprocita intrinseco alle persone autistiche ma
che sia presente una differenza funzionale tra persone autistiche e persone neurotipiche che

comporta incomprensioni comunicative e relazionali fra 1 due gruppi.

Milton analizza i meccanismi di Teoria della Mente (Theory of Mind; ToM) ed
empatia da parte di persone neurotipiche verso persone autistiche. La ToM ¢ la capacita degli
individui di leggere la mente degli altri, ovvero di attribuire loro stati mentali come credenze,
desideri, emozioni ed intenzioni e di interpretarne e prevederne i comportamenti sulla base
di tali attribuzioni (Premack & Woodruff, 1987). Convinzione diffusa dai primi studi in
merito alla ToM delle persone autistiche ¢ che queste non abbiano la capacita di

mentalizzazione, quindi che siano privi di ToM, in quanto falliscono i test di valutazione
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della ToM tipicamente superati da persone senza diagnosi di disturbo del neurosviluppo
(Baron-Cohen, Leslie & Frith, 1985), considerando questa convinzione come una possibile
spiegazione per i Criteri A e B (APA, 2022). Tale convinzione ¢ rimasta 1’unica lente di
lettura delle persone autistiche; quindi, una lente neurotipica che analizza il comportamento
delle persone autistiche, rischiando di dimostrare la presenza di un deficit a causa di “errate
traduzioni” del linguaggio tra neurotipi (Sterponi, de Kirby & Shankey, 2015). Una serie di
studi dimostra che, nel momento in cui le persone autistiche raggiungono capacita verbali
equivalenti a persone neurotipiche di circa dodici anni, superano perfettamente i compiti di
ToM (Happé, 1995; Fisher, Happé e Dunn, 2005). Cid suggerisce che una componente
fondamentale dei compiti di ToM sia la capacita verbale (Scheeren et al., 2013). Scheeren e
colleghi nel 2013 hanno studiato la ToM avanzata in bambino e adolescenti in eta scolare
neurotipico e autistico, tutto con una capacita intellettuale all'interno della norma,
esaminando anche le correlazioni con capacita verbali, capacita generali di ragionamento ed
eta anagrafica. Contrariamente alle convinzioni dominanti, nel loro esperimento non sono
state riscontrate conferme per eventuali menomazioni nella ToM di bambins e adolescenti
autistico. Le persone autistiche hanno riconosciuto gli stati mentali nella stessa misura dei

loro coetanei con sviluppo neurotipico.

Milton (2012), inoltre, spiega che i tentativi di empatizzazione da parte delle persone
neurotipiche vengono percepiti come invasivi dalle persone autistiche, che spesso vengono
ignorate quando fanno opposizione. Milton, quindi, teorizza il Problema della Doppia
Empatia (Double Empathy Problem; DEP), spiegando la presenza di una disgiunzione nella
reciprocita tra due persone con percezioni del mondo e della vita diverse. Nel momento in
cui si tenta di comunicare un significato le diverse prospettive e le diverse
concettualizzazioni personali comportano un fraintendimento interno alla comunicazione,
piu che un deficit di uno dei due gruppi (Milton, Gurbuz & Lopez, 2022). La comprensione
del DEP permette la consapevolezza che la comunicazione tra persone neurotipiche e
persone autistiche ¢ una traduzione tra diverse lingue tra neurotipi, quindi con diverso modo
di comunicare, socializzare ed elaborare, e che questa traduzione comporta incomprensioni

e incompletezza (Hillary, 2020).

I1 DSM-5-TR presenta, per il Criterio B (pattern di comportamento, interessi o
attivita ristretti, ripetitivi), quattro macrocategorie di cui devono manifestarsene almeno due.

Di seguito sono analizzate le quattro macroaree.
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La prima riguarda i movimenti, I'uso degli oggetti o I’eloquio stereotipati o ripetitivi.
Questi comportamenti sono stati considerati come comportamenti che escludono gli stimoli
esterni ed interferiscono con I’attenzione della persona (Lilley, 2018), in ambito clinico,
infatti, sono molto diffusi i trattamenti per eliminare, modificare o ridurre le stereotipie,
principalmente quelle motorie (Lanovaz et al., 2013). La comunita scientifica mostra un
atteggiamento dispregiativo nei confronti di questi comportamenti, considerando le
motivazioni che stanno alla base di questi comportamenti come asociali o antisociali (Jaswal
& Akhtar, 2019). Questi comportamenti sono rivendicati dalla comunita autistica come
stimming (Nolan & McBride, 2015; Bottema-Beutel et al., 2021), affermando che lo
stimming permette loro una migliore gestione delle sovrastimolazioni e del conseguente
disagio provato (Davidson, 2010), oltre che aiutare a gestire ansia e incertezze (Joyce et al.,
2017). Inoltre, le persone autistiche attribuiscono I’'insorgenza del bisogno di fare stimming
all’essere costretti in un ambiente non facile da gestire (Leekam, Prior & Uljarevic, 2011).
Riassumendo, lo stimming per le persone autistiche ¢ una forma di autoregolazione emotiva
e sensoriale (Kapp et al., 2019). Inserendo la lente del DEP lo stimming ¢ visto come
manifestazione fisica di empatia (Haas, 2021). Nonostante ci0, lo stimming viene ancora
trattato in modo repressivo nonostante la mancanza di forti evidenze sulla sua utilita e i dubbi
etici sull’applicazione di tali trattamenti (Lilley, 2018; Jaswal & Akhtar, 2019),
probabilmente perché i genitori delle persone autistiche in questione considerano gli

stimming (motori) evidenti e stigmatizzanti (Kinnear et al., 2016).

La seconda macroarea riguarda le routine e i rituali di comportamento. Uno studio
esperienziale ha messo in luce che la necessita di routine e prevedibilita deriva da problemi
di sensorialita sperimentati dalle persone autistiche (inseriti nell’ultima macroarea
dall’ APA), collegando cosi questa macroarea all "ultima riguardante le ipo- o le iperreattivita;
un esempio ¢ quello relativo al vestiario: utilizzare un certo tipo di vestiario sempre uguale
permette di non avere conseguenze derivanti dall’ipersensibilita tattile (Rydzewska, 2016),
conseguenze spesso profondamente impattanti nella vita quotidiana delle persone autistiche
(Lane et al., 2010; Tomchek, Huebner & Dunn, 2014). Rydzewska (2016), inoltre, spiega
come tali reazioni vengano presentate dalla comunita scientifica come difficolta
d’integrazione sensoriale, mentre durante le interviste ¢ emerso il concetto di “livello in
background”: 1’esempio metaforico portato da una donna autistica ¢ quello di ascoltare un
discorso con le cuffie. Nel momento in cui si € a casa, un determinato volume sara sufficiente

a sentire cio che viene detto; nel momento in cui si esce in strada quello stesso volume non
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sara abbastanza in quanto saranno presenti altri rumori a coprire cio che si sente con le cuffie.
La donna in questione spiega che il suo livello in background dipende da una serie di cose
che sono al di fuori del suo controllo, quindi, dopo una serie di richieste che le comportano
un’eccessiva stimolazione sensoriale, il suo livello sara molto alto e non riuscira piu a
sopportarlo. Inoltre, spiega, che per lei non ¢ un problema avere a che fare con persone
nuove, ¢ un fortissimo problema per lei invece gestire posti nuovi. Una serie di studi ha
provato a comprendere quali differenze percettive e sensoriali caratterizzano le persone
autistiche rispetto a quelle neurotipiche (Kirby et al., 2022), trovando alcune differenze
costanti e altre molto variabili (Hazen et al., 2014; Ben-Sasson et al., 2019; Hadad & Yashar,
2022). La relazione tra la necessita di prevedere le possibili stimolazioni sensoriali per
poterle gestire e la volonta di avere routine tendenzialmente stabili e, quindi, prevedibili,

sembra iniziare a diffondersi (Clément et al., 2022).

L’ultima macroarea da affrontare ¢ quella degli interessi ristretti e anomali per
intensita o profondita, reinterpretati come interessi assorbenti in quanto le persone autistiche
vivono per i loro interessi una dedizione assorbente (Muratori, Narzisi & Cioni, 2011) e
risultano molto importanti per le persone autistiche (Attwood, 2006). Gli interessi assorbenti
sono stati da sempre considerati come non adattivi, passando dall’essere considerati quasi
ossessioni ¢ compulsioni (Baron-Cohen, 1989) ad essere visti unicamente per le
conseguenze sociali quali isolamento, stress e limiti nella reciprocita (Klin et al., 2007). E
inoltre stato dimostrato che le persone autistiche che hanno un interesse assorbente sono fra
il 76% e il 95% (Turner-Brown et al., 2011). A tal proposito, uno studio ha rilevato che la
maggior parte delle persone autistiche ha piu di un interesse assorbente, ipotizzando che
forse questi potrebbero non essere cosi limitati come descritto nel corso del tempo (Grove et
al., 2018); inoltre, questo stesso studio ha messo in evidenza 1’associazione tra il benessere
individuale e la motivazione derivante dagli interessi assorbenti e I’impatto positivo di questi
ultimi con la soddisfazione per una serie di ambiti di vita, quali socialita e tempo libero. Una
serie di studi mostra quindi I’effetto positivo degli interessi assorbenti su varie fasce d’eta
(Boyd et al., 2007; Bishop-Fitzpatrick et al., 2017; Patten Koenig & Hough Williams, 2017,
Ghanouni & Quirke, 2023).

Concludendo, da un punto di vista sociale o bambino autistico sono giudicato
negativamente da persone neurotipiche appartenenti alla stessa fascia d’eta (Campbell et al.,
2004; Swaim & Morgan, 2001); da persone adulte, ricevendo da quest’ultime considerazioni

come “imbarazzante” (Grossman, 2015); perfino le persone appartenenti alle professioni
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sanitarie hanno una percezione delle persone autistiche minorenni come “poco intelligenti”
(Spaniol, Gagne & Koehler, 2003). Di conseguenza, sembra fondamentale modificare la
modalita con cui si fa ricerca (Dwyer, 2022) ed utilizzare le prospettive date dall’approccio

alle neurodivesita nella psicologia clinica (Pantazakos & Vanaken, 2023).
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Capitolo 2

Siblings

2.1 — Famiglia

Siblings ¢ definito come termine inglese utilizzato in Italia per indicare, senza differenze
riguardo il genere, fratelli e sorelle neurotipici di persone disabili. Tale termine € nato e si ¢
diffuso perché crescere come siblings significa condividere la formazione del carattere e
della personalita con un fratello o una sorella disabili, ovvero uno stato dal quale non ci si
puo sottrarre e che riguarda una delle relazioni piu significative e durature della vita di un

individuo (Dondi, 2018).

2.1.1 — Natura della relazione fraterna nel contesto familiare

La maggior parte delle persone, circa 1’80% in Europa, cresce con un fratello o una sorella.
Gli studi sulla relazione fraterna si concentrano su alcuni principali domini: il primo riguarda
la natura della relazione e per quali motivi ¢ diversa dalle altre; il secondo riguarda
I’influenza della relazione sullo sviluppo individuale (Dunn, 2002), influenza che sembra

fortemente accentuata in abilita sociali ed emotive (Cicirelli, 1982).

La relazione fraterna ¢ caratterizzata dall’alto livello d’intimita che permette una
libera espressione dei sentimenti e delle emozioni ad essa collegate, compresi quelli
socialmente non accettati (Dunn, Creps & Brown, 1996). La Teoria del Confronto Sociale
(Festinger, 1954) sostiene che le persone sono intrinsecamente motivate a valutare sé stesse
in base al confronto con le altre persone, in particolare con coloro che percepiscono simili.
Inoltre, nella Teoria del Confronto Sociale Festinger ha definito la direzionalita del
confronto: se questo ¢ verso 1’alto, le persone rilevano somiglianze con persone con alti
livelli di status e competenza; se il confronto ¢ verso il basso si percepiscono in una
situazione migliore di quella altrui migliorando la percezione di sé in modo difensivo.
Sembra che tale Teoria possa trovare applicazione nella relazione fraterna, ad esempio con
il confronto sul trattamento genitoriale ricevuto (Whiteman, McHale & Soli, 2011). Bandura,
nella Teoria dell’Apprendimento Sociale, spiega che le persone acquisiscono nuovi

comportamenti, inclusi comportamenti cognitivi come atteggiamenti € convinzioni,
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attraverso due meccanismi chiave: il rinforzo e 1'osservazione dei comportamenti degli altri
(Bandura, 1977). La Teoria stessa spiega che I’apprendimento osservativo ha come modelli
fondamentali 1 membri del nucleo familiare, in quanto le persone tendono a identificarsi con
il membro piu caloroso e affettuoso della famiglia e ad imitarne il comportamento, sia che
questo comprenda dinamiche positive sia che questo comprenda dinamiche negative quali
ostilita, conflitto e aggressivita. Infatti, le relazioni fraterne sono state descritte come un
addestramento all’aggressivita, in quanto c’¢ la possibilita che s’inneschino dinamiche
negative quotidiane continuamente rinforzate all’interno di famiglie con comportamenti
coercitivi (Patterson, Blanchard & Blanchard, 1984). Il ruolo del caregiver viene analizzato
all’interno del quadro teorico citato, studiando il modo in cui i genitori plasmano la relazione
tra fratelli. Sembra che i genitori tendano ad intervenire principalmente in momenti di
conflitto, con un effetto positivo durante I’infanzia (Kramer, Perozynski & Chung, 1999) e
negativo durante ’adolescenza (McHale et al., 2006). Inoltre, la modalita con cui 1 genitori
si relazionano tra loro ha un impatto sulla relazione fraterna: un modello positivo comporta
la tendenza ad avere una relazione positiva tra fratelli (come previsto dalla Teoria
dell’ Apprendimento Sociale); in caso di intenso conflitto genitoriale alcuni fratelli sono

diventati piu intimi, supportandosi emotivamente in modo reciproco (Jenkins, 1992).

In ogni caso, sembra che la natura della relazione sia influenzata da tutte le persone
che compongono il nucleo familiare, visione adottata dalla prospettiva dei sistemi familiari
(Von Bertalanffy, 1950). In questa prospettiva, le famiglie possono essere comprese meglio
attraverso un approccio olistico: esse sono considerate come sistemi organizzati in una
gerarchia di sottosistemi interconnessi e reciprocamente influenzabili. Questa “gerarchia”
include individui, coppie (come le relazioni tra fratelli e quelle coniugali), triadi (come la
dinamica tra genitori e figli, oppure tra genitori e fratelli) e si estende fino a comprendere
l'intero nucleo familiare, compresi nonni, zii e zie. Idealmente, i sottosistemi familiari hanno
confini flessibili che permettono, senza essere determinati, le influenze reciproche tra di essi.
Le coalizioni familiari, invece, rappresentano sottosistemi con confini piu rigidi € possono
essere indicative di disfunzioni all'interno della famiglia. Un approccio sistemico alla
famiglia mette in luce la sua struttura e i suoi processi come dinamici. Le famiglie si adattano
ai cambiamenti delle esigenze e delle circostanze, sia interne che esterne, inclusi i processi
di sviluppo dei singoli membri. Pur essendo in continua evoluzione, le famiglie cercano di
mantenere un equilibrio tra stabilita e cambiamento. Inoltre, le famiglie sono sistemi aperti,

influenzati da fattori esterni. La Teoria Ecologica di Bronfenbrenner (2013) identifica diversi
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livelli di influenza contestuale sullo sviluppo individuale, rilevanti anche nelle relazioni tra
fratelli. Il microsistema comprende i contesti immediati come la famiglia, in cui le dinamiche
possono favorire relazioni strette tra fratelli e definire ruoli distinti in base a eta e genere. 1l
mesosistema si riferisce alle interconnessioni tra i microsistemi; ad esempio, le norme di
segregazione per etd e genere possono essere coerenti quando i fratelli si spostano tra
famiglia, quartiere e scuola, richiedendo comportamenti diversi a seconda del contesto.
L'esosistema include situazioni che non coinvolgono direttamente i fratelli ma influenzano
il loro rapporto, come le ore lavorative dei genitori, che possono aumentare le responsabilita
dei fratelli maggiori e promuovere ruoli complementari anziché egualitari. Infine, il
macrosistema rappresenta il contesto sociale piu ampio, quindi il contesto socioculturale in

cui la famiglia € inserita.

2.1.2 — Impatto sullo sviluppo individuale

Partendo dalla prospettiva dei sistemi familiari, alcuni studi hanno provato ad esaminare 1
ruoli dei sottoinsiemi sullo sviluppo delle persone. Uno di questi ha analizzato i sottoinsiemi
madre-bambino, padre-bambino e fratelli nel ruolo sullo sviluppo socio-emotivo (Yaremych
& Volling, 2018): sembra che le pratiche di socializzazione emotiva delle madri, come
spiegare e discutere le emozioni, favoriscano la comprensione e la regolazione emotiva nei
bambini. Il supporto, quindi, favorisce lo sviluppo di comportamenti prosociali e una
migliore competenza sociale, mentre risposte minimizzanti o punitive possono ostacolare lo
sviluppo emotivo e portare a problemi comportamentali. I padri svolgono un ruolo distintivo
nella socializzazione delle emozioni, spesso influenzando in modo significativo la
comprensione emotiva dei loro figli. Pratiche di supporto paterno possono migliorare la
competenza sociale, mentre un coinvolgimento negativo puo comportare scarse capacita
emotive, soprattutto nei fratelli maggiori. Infine, le interazioni tra fratelli sono influenzate
dalla socializzazione emotiva di entrambi i genitori. Un ambiente fraterno positivo,
supportato da pratiche genitoriali adeguate, promuove relazioni prosociali tra 1 fratelli. Al

contrario, pratiche non supportive possono aumentare rivalita e conflitto.

Le prospettive sugli effetti della relazione tra fratelli sono principalmente due: la
Teoria della Diluizione delle Risorse, in cui la relazione fraterna ¢ visualizzata come una
competizione per avere il tempo, i soldi e 1’attenzione dei genitori (Blake, Richardson &

Bhattacharya, 1991; Downey, 1995); la prospettiva secondo cui i fratelli sono risorse che
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possono influenzare positivamente 1’adattamento sociale e la sfera emotiva legata alla
socialita (Bobbitt-Zeher & Downey, 2013). In ogni caso, le ricerche focalizzate sulla
tipologia e sul numero di fratelli e sorelle sembrano avere risultati molto variabili, in quanto
risulta complesso attribuire causalita ad una variabile e comprendere gli effetti sull’individuo
vista |’eterogeneita; risulta quindi fondamentale analizzare la qualita delle relazioni (Yucel
& Yuan, 2015), che sembra avere un chiaro impatto sui comportamenti internalizzanti (ritiro,

ansia, depressione) e su quelli esternalizzanti (aggressivita, impulsivita; Dunn, 2002).

Nella letteratura scientifica emergono in maniera costante alcuni elementi: calore,
conflitto e trattamento differenziale (Buhrmester & Furman, 1990). Il calore tra fratelli
riguarda dimensioni positive, quali intimita, affetto, supporto, compagnia e vicinanza.
Tuttavia, i conflitti tra fratelli si manifestano attraverso aspetti negativi come discussioni,
litigi, aggressivita e ostilita (Sanders, 2004). Il concetto di trattamento differenziale si
riferisce alla percezione dei bambini riguardo al comportamento dei genitori nei loro
confronti rispetto ai fratelli, il che puo generare rivalita fraterna (Boer et al., 1997; Lindhout
et al., 2003). E stato dimostrato che un maggior calore nelle relazioni fraterne comporta
minori problemi internalizzanti (East & Rook, 1992; Kim et al., 2007) e minori sintomi
depressivi dopo eventi di vita stressanti (Gass, Jenkins & Dunn, 2007); rispettivamente, bassi
livelli di calore sono associati a problemi esternalizzanti (Dunn, 2005, McElwain & Volling,
2005). Inoltre, una relazione fraterna di qualita ¢ stata associata ad una buona regolazione
emotiva (Kennedy & Kramer, 2008) e allo sviluppo di comportamenti prosociali (Pike,
Coldwell & Dunn, 2005). Riguardo il conflitto, ¢ stato dimostrato che alti livelli nelle
relazioni fraterne comportano meno tendenza a parlare di sentimenti propri e altrui (Howe,
Petrakos & Rinaldi, 1998) e a difficolta nella ToM e nell’empatia (Stocker, Burwell &
Briggs, 2002); inoltre, il livello di conflitto fraterno ¢ stato associato sia a problemi
esternalizzanti (Natsuaki et al., 2009) sia a problemi internalizzanti (Stocker, Burwell &
Briggs, 2002; Vogt Yuan, 2009). Il trattamento differenziale riguarda sia I’effettivo
trattamento che 1 genitori riservano alla prole (Atzaba-Poria & Pike, 2008) sia alla
percezione individuale di fratelli e sorelle riguardo 1 differenti livelli di affetto, regole e
conflitti (Kowal et al., 2002; Shanahan et al., 2008). A prescindere dall’origine, il trattamento
differenziale puo causare senso di ingiustizia, insicurezze personali e ansia sia sulla persona
che si sente trattata peggio sia sulla persona che si sente trattata meglio, rispettivamente in
termini di autostima e sensi di colpa (Boyle et al., 2004). La ricerca sembra mostrare un

effetto piu forte sui problemi esternalizzanti, probabilmente causati dal meccanismo di
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compensazione per cui un comportamento esternalizzante ricevera piu attenzioni e

considerazione da parte dei genitori (Richmond, Stocker & Rienks, 2005).

Concludendo, la ricerca sembra definire la qualita della relazione fraterna (in termini
di calore, conflitto e trattamento differenziale) come la componente piu associata alla
presenza di comportamenti internalizzanti ed esternalizzanti (Buist, Dekovi¢ & Prinzie,
2013) e ad un migliore sviluppo di abilita sociali e di regolazione emotiva (Padilla-Walker,

Harper & Jensen, 2010; Downey, Condron & Yucel, 2015; Sang & Nelson, 2017).
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2.2 — Famiglie neurodivergenti

In linea con la prospettiva sistemica, avere un figlio od una figlia all’interno dello spettro
autistico (o, piu in generale, disabile) comporta una serie di conseguenze complesse da
gestire per tutte le persone del nucleo familiare (Watson, Hanna & Jones, 2021). Nel corso
della storia la componente piu studiata all’interno di queste famiglie ¢ quella genitoriale
(Hayes & Watson, 2013), infatti ¢ comune considerare come presupposto di partenza che le
famiglie con almeno una persona autistica all’interno (da ora: famiglie neurodivergenti)
sperimentino piu stress rispetto a famiglie conformi alla norma (Estes et al., 2009; Griffith

et al. 2010; Hamlyn-Wright, Draghi-Lorenz & Ellis, 2007).

2.2.1 — Genitori

In particolare, i genitori sembrano sperimentare un aumentato stress genitoriale, definito
come esperienza di disagio che deriva dalle richieste associate al ruolo genitoriale (Deater-
Deckard, 1998). Svariati studi dimostrano che lo stress genitoriale varia in maniera
significativamente diversa in base alla diagnosi ricevuta (Hayes & Watson, 2013); per quanto
riguarda le famiglie neurodivergenti i genitori sembrano riportare maggiore incidenza di
ansia e depressione (Dumas et al., 1991; Koegel et al., 1992; Eisenhower, Baker & Blacher,
2005; Hamlyn-Wright Draghi-Lorenz & Ellis, 2007), minore benessere generale (Blacher &
Mclntyre, 2006) e piu stress e fastidi quotidiani rispetto a famiglie neurotipiche (Quintero &

Mclntyre, 2010).

Una serie di ricerche mette in luce 1 motivi principali per cui lo stress genitoriale —e
le relative conseguenze — ¢ aumentato nelle famiglie neurodivergenti: la mancanza di
supporto fornito, la mancanza di accettazione della neurodivergenza da parte dei parenti e
della societa (Sharpley, Bitsika, & Efremidis, 1997; Meadan, Halle & Ebata, 2010), I’impatto
negativo sulla carriera o dal punto di vista economico (Jarbrink, Fombonne & Knapp, 2003;
Sharpe & Baker, 2007) e le preoccupazioni riguardo il futuro dei loro figli /o figlie (Pisula,
2007; Meadan, Halle & Ebata, 2010). In particolare, piu che le variabili demografiche,
sembrano essere le variabili psicosociali ad avere un impatto significativo sullo stress
genitoriale delle famiglie neurodivergenti, variabili psicosociali quali, ad esempio, strategie
di adattamento e supporto sociale (Hastings & Johnson, 2001); inoltre, i livelli di supporto
sono significativamente impattanti sullo stress percepito, qualora i livelli di supporto siano

bassi lo stress genitoriale aumenta ulteriormente (Bromley et al., 2004).
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2.2.2 — Siblings di persone autistiche

E frequente che, nelle famiglie neurodivergenti, i genitori tendano a mostrare un
atteggiamento protettivo nei confronti dei loro figli e delle loro figlie, cercando di non
mostrare sentimenti quali rabbia, dolore o tristezza; tale comportamento non ¢ auspicabile
da parte dei siblings, non avendo ancora la competenza e la padronanza emotiva delle
persone adulte (Dondi, 2018). Inoltre, € possibile che i siblings crescano con I’impressione
che 1 loro pensieri e sentimenti non siano importanti per i genitori, impegnati per lo piu
dall’occuparsi del loro fratello o della loro sorella, riversando tali sensazioni in
comportamenti esternalizzanti o internalizzanti (Strohm & Nesa, 2010). A tal proposito, 1
siblings possono vivere la stessa condizione di essere siblings in diversi modi: essere molto
disponibili e accudenti, facendo fatica a riconoscere i propri bisogni; essere molto arrabbiati
e manifestare una tendenza oppositiva nel rapporto fra pari e con adulti di riferimento; essere
affaticati dall’entrare in contatto con le emozioni che emergono dal rapporto con il loro
fratello o sorella; tendere all’isolamento per il giudizio altrui. Nonostante cio, essere siblings
significa avere la possibilita di sviluppare la comprensione altrui su diversi piani,
individuando risorse anche in condizioni critiche, comporta altresi buone capacita
relazionali, aumentata fiducia in sé stessi, maggiori capacita introspettive, affidabilita e

indipendenza (Strohm & Nesa, 2010; Dondi, 2018).

Gli elementi piu comuni all’interno della ricerca sui siblings, quindi, riguardano
caratteristiche quali autostima e competenze, problemi del comportamento, depressione e
solitudine (Dondi, 2020). Considerando gli esiti ambivalenti della ricerca in merito, ¢ utile
tenere conto del gruppo di studi che mette in luce I’assenza di differenze significative tra
standard per 1 siblings in confronto a fratelli e sorelle nella norma; questo permette di
abbandonare la visione pregiudicante piu diffusa per cui essere siblings sia qualcosa di
intrinsecamente negativo (Dondi, 2020), non considerando quindi I’avere un fratello o una

sorella autistico un problema di per sé (Rossiter & Sharpe, 2001).
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2.2.3 — Prospettive e necessita

Strohm e Nesa (2010), inoltre, aggiungono che ¢ necessario occuparsi di tutto il sistema
familiare per migliorare la qualita di vita della persona autistica, spiegando che le modalita
d’intervento proposte attualmente sono funzionali al rinforzo dell’intera famiglia
migliorando le risorse individuali al fine di supportarsi reciprocamente. Il concetto di qualita
di vita (quality of life, QoL) ¢ originariamente riferito all’individuo singolo; infatti, si
riferisce all’avere una vita soddisfacente e positiva, direzionata al miglioramento costante
(Schalock, 2004). 11 concetto di QoL ¢ stato sviluppato per descrivere la qualita di vita delle
persone disabili; nel corso del tempo tale concetto ¢ stato ampliato all’intero nucleo familiare
in quanto la presenza di una persona disabile ha effetti su tutto il sistema familiare e sulla
qualita di vita della famiglia intera (Brown & Brown 2003; Turnbull, 2004). Da un punto di
vista metodologico, la QoL ¢ stata valutata nel corso del tempo chiedendo a genitori e
caregiver di descriverla, senza considerare il punto di vista dei siblings (Moyson & Roeyers,
2012). E stata trovata una discrepanza tra la percezione della QoL dei caregiver ¢ quella
percepita dai siblings (Bat-Chava & Martin, 2002; Guite et al., 2004; Lobato & Kao, 2005;
Houtzager et al., 2005).

Una volta raggiunta la consapevolezza dell’importanza di valutare la QoL dei
siblings in prima persona, oltre che dalla prospettiva familiare, la comunita scientifica si ¢
interrogata sugli effetti dell’avere un fratello o una sorella disabile, partendo dal presupposto
che questo potesse avere principalmente effetti negativi e disadattivi (Giallo & Gavidia-
Payne, 2006). Risulta quindi fondamentale analizzare la questione da tutti i punti di vista,

utilizzando una prospettiva positiva per non ricadere nel pregiudizio (Hastings, 2007).

Quindi, considerando il punto di vista dei siblings, la QoL per i siblings sembra
dipendere da alcuni fattori: la discrepanza tra aspettative (proprie ed altrui) e realta per
quanto riguarda il comportamento e le emozioni nei confronti del loro fratello o della loro
sorella disabile; la possibilita di agire secondo la loro volonta, possibilita che spesso ¢
percepita come limitata rispetto a coetanes non siblings; lo stigma subito in quanto siblings
e le relative conseguenze sul siblings e sul loro fratello o sulla loro sorella (Moyson &
Roeyers, 2012). Inoltre, alcuni studi hanno valutato la salute mentale dei siblings secondo
I’approccio gia citato: nonostante venga riferita una buona salute complessiva, i siblings
segnalano sintomi riguardanti la sfera emotiva e comportamentale, in particolare problemi

di iperattivita e disattenzione, oltre ad alcune difficolta con i comportamenti prosociali
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(Giallo et al., 2012); tra il 20% e il 30% dei siblings raggiunge la soglia di rischio o quella
clinica per iperattivita, problemi di condotta e problemi con 1 pari (Watson, Hanna & Jones,

2021).

I siblings, interrogati direttamente, comunicano sia gli impatti positivi della loro
esperienza sia le difficolta che riscontrano: per quanto riguarda le parti positive, affermano
di aver sviluppato maggiore empatia e comprensione, maggiori capacita di risoluzione dei
problemi e proattivita nell’affrontarli e una maggiore soddisfazione nell’aiutare le altre
persone, oltre all’aver imparato a scendere a compromessi (Corsano et al., 2017;
Pavlopoulou & Dimitriou, 2019, 2020); gli aspetti negativi, invece, riguardano
principalmente le aspettative altrui, solitamente piu alte rispetto ai loro pari: sentono la
responsabilita di proteggere il loro fratello o la loro sorella dal bullismo, oltre che di diversi
occupare di loro per consentire ai genitori di prendersi una pausa (Cridland et al., 2014;
Corsano et al., 2017; Gorjy, Fielding & Falkmer, 2017). Esprimono, inoltre, preoccupazione
per il loro futuro e quello del fratello o sorella (Tsai et al., 2018; Pavlopoulou & Dimitriou,
2020). Nel corso del tempo, nonostante 1’aumento di responsabilita, riferiscono di sentire
aumentati anche aspetti quali comprensione, accettazione e senso di protezione nei confronti
della loro famiglia (Cridland et al., 2014; Ward et al., 2016; Corsano et al., 2017).
Percepiscono anche le difficolta economiche che preoccupano i loro genitori, a tal punto da
aver pensato spesso a raccogliere fondi tramite internet, oltre che a volerlo utilizzare per
provare a diminuire lo stigma subito dalle persone autistiche (Gorjy, Fielding & Falkmer,
2017). 1 siblings percepiscono i loro fratelli e le loro sorelle come intelligenti, divertenti,
unici; si sentono orgogliosi di loro nonostante le difficolta nel rapporto, come ad esempio
I’imprevedibilita, ’aggressivita, 1 crolli emotivi e le difficolta sociali che possono avere le
persone autistiche (Angell, Meadan & Stoner, 2012; Cridland et al., 2016; Ward et al., 2016;
Gorjy, Fielding & Falkmer, 2017; Tsai et al., 2018; Macedo Costa & Pereira, 2019;
Pavlopoulou & Dimitriou, 2020).

I siblings hanno inoltre espresso sentimenti comuni di rabbia, frustrazione,
turbamento, dolore e imbarazzo, soprattutto in risposta ad atteggiamenti stigmatizzanti da
parte di altre persone (Macedo Costa & Pereira, 2019; Gorjy, Fielding & Falkmer, 2017,
Pavlopoulou & Dimitriou, 2020). Inoltre, si sentono incapaci di invitare amici a casa, di
condividere la loro situazione familiare o sentono il dovere spiegare il "problema" (Benderix
& Sivberg, 2007; Corsano et al., 2017; Gorjy, Fielding & Falkmer, 2017; Mascha & Boucher,

2006). Tuttavia, vi sono anche testimonianze di siblings che hanno espresso gratitudine per
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il supporto emotivo e pratico ricevuto da persone amiche e familiari, specialmente nei
momenti in cui 1 genitori non avevano la possibilita di fornire assistenza (Cridland et al.,
2016; Petalas et al., 2012). Hanno anche riportato esperienze di trattamento differenziale
rispetto al fratello o alla sorella, percependo minori attenzioni € minor considerazione da
parte dei genitori, oltre ad aspettative specifiche rispetto al loro comportamento (Macedo
Costa & Pereira, 2019; Cridland et al., 2016; Tsai et al., 2018; Ward et al., 2016). Per quanto
riguarda le strategie di adattamento, i sib/ings hanno riferito di aver sviluppato modalita di
affrontare la situazione non sempre ideali. Ad esempio, alcuni hanno espresso la necessita di
modificare il proprio comportamento per evitare conflitti, talvolta mantenendo per sé¢ le
proprie emozioni per non gravare ulteriormente sui genitori (Angell, Meadan & Stoner,
2012; Tsai et al., 2018). In alcune situazioni, a causa della paura di possibili episodi di
violenza, mettono in pratica comportamenti di ritiro e isolamento (Chan & Goh, 2014;

Pavlopoulou & Dimitriou, 2020).
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2.3 — Interventi di supporto

Viste le difficolta ripostate dai siblings stessi risulta quindi necessario fornire interventi di
supporto, come spiegato nelle linee guida del National Institute for Health Care Excellence
(2021); viene inoltre suggerito da una serie di studi (Moyson & Roeyers, 2012; Chan & Goh,
2014; Pavlopoulou & Dimitriou, 2020; Watson, Hanna & Jones, 2021) che il supporto per i
siblings basa la sua funzionalita sulla loro capacita di adattamento, che puo essere migliorata
tramite lo sviluppo di competenze che possono utilizzare per interagire con il fratello o la
sorella, al fine di comprenderli gestire il loro comportamento e le reazioni del mondo esterno.
Imparando queste competenze, i siblings possono controllare il proprio processo di
adattamento e sentire un maggiore controllo della situazione, migliorando la loro qualita di

vita.

Alcuni studi sembrano dimostrare 1’efficacia degli interventi di supporto fra pari. Ad
esempio, uno studio ha dimostrato che 1’intervento proposto ha aumentato la comprensione
sul trattamento differenziale, la pazienza dei siblings verso i tratti autistici ¢ aumentato le
competenze in merito al disturbo dello spettro autistico (Cooke & Semmens, 2010). Uno
studio ha dimostrato il miglioramento delle strategie di adattamento ed una riduzione dei
problemi comportamentali ed emotivi (Brouzos, Vassilopoulos, & Tassi, 2017). Un altro
studio ancora ha dimostrato miglioramenti significativi per quanto riguarda il
comportamento esternalizzante, le capacita di adattamento, i sintomi di ansia e depressione
(Jones et al., 2020). Inoltre, sembra che le competenze acquisite in ambito d’intervento
vengano generalizzate dai siblings, imparando a gestire le proprie risposte emotive e
comportamentali anche in situazioni non riguardanti le persone autistiche (Schreibman,
O'Neill, & Koegel, 1983). Nonostante cio, gli studi sugli interventi riguardanti 1 siblings
sono poco diffusi e spesso con un campione troppo ridotto per la generalizzabilita dei risultati
(Banda, 2015). E quindi necessario strutturare pit interventi, specifici e mirati, a supporto

dei siblings (Godara, Patil & Phakey, 2024).

Atal proposito, ¢ stata analizzata la letteratura dalle psicoterapeute Turco e Brunengo
(2019); insieme a coloro che lavorano per CASA di Mondovi, dalla Fondazione Paideia e
dall’ Associazione Fiori sulla Luna Onlus ¢ stati ideato un progetto d’intervento basato sui
SibworksS, degli interventi proposti da Siblings Australia per siblings di eta compresa fra gli
8 e1 12 anni (Strohm, 2008). I SibworksS si strutturano su incontri settimanali della durata di

due ore per un periodo complessivo di sei settimane, in cui i gruppi di siblings sono seguiti
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da personale specializzato che utilizza un manuale redatto appositamente (Strohm, 2008). In
Italia, Turco e Brunengo hanno stilato delle ipotesi di utilita degli interventi: la prima, dare
informazioni sul disturbo dello spettro autistico ai siblings, in particolare spiegando il
diverso funzionamento delle persone nello spettro risulta utile per aumentare la
comprensione del comportamento altrui; la seconda, provare a trovare spiegazioni circa le
motivazioni sottostanti al comportamento delle persone autistiche, in modo da permettere ai
siblings di sviluppare strategie per risolvere i problemi e individuare modalita alternative di
comportamento nei confronti delle persone autistiche; la terza, analizzare le peculiarita
sensoriali, la necessita di routine e gli stimming delle persone autistiche, in modo da
sviluppare empatia; la quarta, offrire spazi di accoglienza e liberta, stimolando il dialogo tra
pari e permettendo di vivere un luogo sicuro in cui si pud parlare di esperienze di vita
quotidiane, divertenti o faticose, con 1’obiettivo di ridurre la fatica percepita promuovendo
il sostegno reciproco e I’apprendimento fra pari; la quinta, conoscere altre persone che
condividono lo stesso vissuto in modo da creare un clima di condivisione e scambio,
prevenendo il senso di solitudine; la sesta, creare uno spazio privilegiato di comunicazione
traisiblings e 1 genitori, per favorire la comprensione reciproca. Le ipotesi sono state oggetto

di riflessione per famiglie neurodivergenti.

I1 lavoro di Turco e Brunenga, insieme ad alcuni corsi organizzati da Fondazione
Paideia (basati sul libro “Manuale per facilitatori. Gruppi per fratelli e sorelle di bambini
disabili” di Strohm e Nesa) ha definito una metodologia d’intervento adatta al contesto

socioculturale italiano.
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Capitolo 3

Il progetto BRO:SIS - Building Resilience Opportunities:
Siblings Intervention Study

3.1 — Introduzione

La relazione fraterna ¢ una modalita relazionale unica e fortemente impattante della vita di
un individuo (Cicirelli, 1982). Nonostante cio, per lungo tempo le relazioni tra fratelli e
sorelle sono state non-viste dalla comunita scientifica, in particolare all’interno del mondo
delle disabilita, in quanto I’attenzione ¢ stata posta unicamente sulla persona disabile e sui
genitori (Hastings, 2007). I siblings, termine che in Italia indica fratelli o sorelle di bambino
disabili, vivono esperienze specifiche e sfide evolutive complesse, in quanto vivono una
condizione che perdura per tutta la vita e che riguarda un rapporto con un livello
d’importanza e profondita molto difficile da spiegare per chi non lo vive (Dondi, 2020). Tale
relazione ¢ fonte di opportunita di sviluppo sociale, emotivo, comportamentale e psicologico
determinanti per la vita delle persone coinvolte (McHale, Updegraff, & Feinberg, 2016). I
dati dell’ United Nations Children’s Fund (UNICEF, 2021) mostrano che circa 240 milioni
di bambinas (fino ai 17 anni) al mondo sono disabili. Non sono al momento presenti dati che
evidenzino il numero di siblings presenti al mondo, ma considerando il numero di bambina

disabili, € presumibile che diversi milioni di bambina siano siblings.

La ricerca ha spesso esiti ambivalenti per quanto riguarda il benessere dei siblings,
nonostante cio, sembra che essere siblings comporti una serie di difficolta relative alle sfere
emotive e comportamentali (Giallo et al., 2012), in particolare per quanto riguarda problemi
di comportamento internalizzanti o esternalizzanti (Strohm & Nesa, 2010), difficolta di
gestione e regolazione emotiva (Dondi, 2018), sensazione di isolamento e sintomi depressivi
(Dondi, 2020), difficolta sociali (Giallo et al.,) relative alle aspettative delle altre persone sul

loro comportamento e allo stigma subito (Moyson & Roeyers, 2012).

Una serie di studi dimostra I’impatto positivo di interventi di supporto preventivi per
1 siblings (Schreibman, O'Neill, & Koegel, 1983; Cooke & Semmens, 2010; Brouzos,
Vassilopoulos, & Tassi, 2017; Jones et al., 2020) per quanto riguarda tutte le difficolta citate

derivanti dal vissuto di essere siblings, oltre che per il miglioramento del loro benessere e
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della loro qualita di vita (Moyson & Roeyers, 2012). Per questi motivi, in Italia la
Fondazione Paideia ha strutturato una serie di gruppi di supporto per siblings, per dare loro
I’opportunita di incontrare altri siblings, comprendendo che non sono soli nella loro
esperienza, per migliorare la comprensione dei bisogni dei loro fratelli o sorelle disabili, per
migliorare la relazione fraterna e rafforzare la comunicazione tra i siblings e le loro famiglie
e per costruire strategie di risoluzione dei problemi che possono presentarsi loro in quanto

siblings.

I risultati preliminari di tali interventi mostrano 1’efficacia nell’aumentare la
comprensione delle varie forme di disabilita d’interesse, aumentando cosi la pazienza a
fronte delle difficolta affrontate dal fratello o dalla sorella disabile, oltre che dei motivi
sottostanti al trattamento differenziale attuato dai genitori (Cooke & Semmens, 2010), nel
migliorare le strategie di adattamento e nel ridurre problemi comportamentali ed emotivi
(Brouzos, Vassilopoulos, & Tassi, 2017), compresi i comportamenti internalizzanti ed

esternalizzanti (Jones et al., 2020).

Nonostante cio, ancora oggi sembra evidente 1’assenza di conoscenza, supporto e
studi riguardo il mondo dei siblings, in quanto sembra evidente che gli interventi possono
favorire il potenziale miglioramento del benessere, della salute mentale, della risoluzione dei
problemi e della comunicazione tra siblings e i membri della famiglia (Banda, 2015; Godara,
Patil & Phakey, 2024), oltre che per permettere alle famiglie di percepire supporto da parte
di professionisto (Kirchhofer et al., 2022).

Il progetto BRO:SIS (“Building Resilience Opportunities: Siblings Intervention
Study ), quindi, ¢ un progetto di ricerca svolto presso il Laboratorio di Psicobiologia dello
Sviluppo del Dipartimento di Scienze del Sistema Nervoso e del Comportamento
dell’Universita degli Studi di Pavia. Il progetto ha avuto origine grazie alla collaborazione
con la Fondazione Paideia Onlus e con lo psicologo e psicoterapeuta Andrea Dondi, punto
di riferimento accademico e professionale per quanto riguarda i siblings nel panorama
italiano. In merito, sulla base delle evidenze scientifiche, il progetto ¢ nato dalla volonta di
migliorare il benessere psicosociale dei sibling; in parallelo, lo studio ha avuto come

obiettivo la valutazione dell’effetto dell’intervento proposto.
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3.2 - Metodi

3.2.1 — Intervento e procedura

I genitori hanno partecipato ad un incontro di presentazione del progetto e firmato un
consenso informato per la partecipazione alla ricerca; successivamente i genitori sono stati
invitati a compilare online una batteria di questionari (descritti nel par. 3.2.3) prima
dell’inizio e dopo la fine dell’intervento cui hanno partecipato i figli. Un questionario
compilato direttamente dai partecipanti ¢ stato invece somministrato durante il primo e
I’ultimo incontro di gruppo dell’intervento. Infine, ¢ stata realizzata una restituzione ai

genitori su cio che ¢ emerso durante 1’intervento.

L’intervento, proposto dalla Fondazione Paideia in collaborazione con lo psicologo-
psicoterapeuta Andrea Dondi, ¢ strutturato in sei incontri tra siblings e facilitatori
adeguatamente formati; ogni incontro ha un macro-tema sviluppato in diverse attivita come
specificato di seguito (Strohm & Nesa, 2010). All’inizio del primo incontro e alla fine
dell’ultimo, ¢ stato sottoposto un questionario per la valutazione del senso di colpa e della
vergogna, utilizzando il Brief Shame and Guilt Questionnaire for Children (BSGQ-C; Novin
& Riefte, 2015), ai siblings.

— Primo incontro: “Cominciare a conoscersi”
Struttura: riscaldamento; iniziare a conoscersi (giochi e attivita previsti: trova
qualcuno che... e il gioco del nome in rima); introduzione ai gruppi (giochi e attivita
previsti: regole del gruppo e palla nel tunnel); conoscere la famiglia di ciascuno
(giochi o attivita previsti: il disegno della famiglia e nomina una persona che...).
Obiettivi: sviluppare un contesto protetto e supportante dove i fratelli possono
condividere le loro storie ed i loro sentimenti; sviluppare contatti e senso di
appartenenza; sviluppare una comprensione chiara degli obiettivi del gruppo;
ascoltare le aspettative dei partecipanti; negoziare regole chiare intorno all’ascolto,
al rispetto, alla riservatezza; focalizzarsi sui siblings come individui, non
semplicemente come fratelli o sorelle.

— Secondo incontro: “Esplorare le differenze”
Struttura: riscaldamento; cosa sappiamo gli uni degli altri (gioco verita o bugia);
esplorare le differenze e le somiglianze (attivita: le nostre somiglianze); imparare
sulla disabilita (giochi o attivita previste: le foto dei fratelli, attivita simulate e il quiz

del vero o falso).
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Obiettivi: esplorare le differenze e le somiglianze che i siblings hanno con le loro
famiglie e con gli altri, riconoscendo la loro unicita; costruire conoscenza e
comprensione riguardo le disabilita; aiutare 1 siblings ad identificare delle attivita che
amano fare con e senza i loro fratelli o sorelle.

Terzo Incontro: “Sentimenti amichevoli e sentimenti non molto amichevoli”
Struttura: riscaldamento; le cose che mi piace fare; esplorare i sentimenti (attivita
delle caramelle gelatinose JELLYBABY e affrontare i nostri sentimenti); supporto
sociale (attivita previste: mani che aiutano e altri supporti).

Obiettivi: imparare a identificare una varieta di sentimenti; aumentare la
consapevolezza sui sentimenti che riguardano 1’avere un fratello o sorella disabile;
aumentare la comprensione da parte dei siblings che “¢ ok avere sentimenti negativi
al pari di averne di positivi; esplorare 1’espressione di questi sentimenti in un modo
appropriato, in particolare quelli piu negativi; identificare reti di supporto e
riconoscere 1 tipi di supporto disponibile.

Quarto incontro: “Come “eliminare” i problemi”

Struttura: riscaldamento; come “eliminare” i problemi (attivita o giochi previsti: le
statue, come “eliminare” i problemi e scambio di problemi); fare pratica su come
“eliminare” 1 problemi (giochi di ruolo).

Obiettivi: conoscere e fare una dimostrazione di abilita di problem-solving con
I’obiettivo di fare fronte alle sfide che i siblings affrontano; riconoscere che non si ¢
da soli nelle esperienze; imparare strategie specifiche su come gestire le varie sfide,
come per esempio come parlare agli altri della disabilita, come gestire la derisione,
etc...

Quinto incontro: “Alleviare le preoccupazioni”

Struttura: riscaldamento; esplorare 1 sentimenti e gestirli (attivita previste: la pratica
dell’*“eliminazione” dei problemi e la gestione e le domande su mio fratello o mia
sorella); mettere in pratica le abilita di gestione e adattamento (guardia e ladri).
Obiettivi: identificare ed applicare abilita di adattamento per gestire le situazioni piu
difficili; comprendere che alcuni problemi si possono risolvere ad altri no; imparare
strategie per gestire le emozioni se un problema non puo essere risolto (es. tenere un
diario, esercizi di rilassamento, tempo per sé o con un amico).

Sesto incontro: “Ripartire piu forti e supportati”
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Struttura: riscaldamento; la nostra unicita (le cose per cui io sono io); esplorare le
risorse (scatole speciali); cercare significati (riflettere sui posters e cosa abbiamo
imparato); chiusura e valutazione (valutazione, addio e party).

Obiettivi: ripercorrere gli apprendimenti avvenuti e riflettere sull’esperienza del
gruppo; migliorare la conoscenza delle risorse personali e delle risorse dei fratelli o
sorelle disabili; discutere quello che i siblings hanno imparato di sé stessi e degli
altri; stabilire un supporto a lungo termine tra di loro; integrare le sessioni passate in
modo da aiutare i siblings a trovare un senso per le proprie situazioni; valutare

I’intervento di gruppo.

3.2.2 — Partecipanti

I siblings di bambini con diagnosi del neurosviluppo sono stati reclutati presso IRCCS
Fondazione Mondino e altre strutture del territorio che fanno parte dell’Azienda Socio-
Sanitaria Territoriale (ASST) di Pavia; presso la Fondazione Paideia e altre strutture
dell’ ASST di Milano e presso 1’ Associazione AGRES dell’ ASST di Rhodense-Garbagnate.
I criteri d’inclusione erano i seguenti: eta compresa tra gli 8 e i 14 anni; essere siblings di

bambini d’eta inferiore ai 18 anni e con diagnosi del neurosviluppo.

Il campione ¢ composto da 25 siblings con eta media di 9 anni e 5 mesi (M = 9,48,
SD =1,62), di cui 10 di genere femminile (40%), 13 di genere maschile (52%) e 2 di genere
non specificato (8%). Fratelli e sorelle dei siblings hanno, appunto, una diagnosi del
neurosviluppo: per tre di loro Epilessia® (12%); due di loro altra diagnosi non specificata
(8%); invece, 20 di loro presentano una diagnosi di Disturbo dello Spettro Autistico (80%).
La maggior parte dei genitori coinvolti nello studio (72%) ¢ di nazionalita italiana, i restanti
sono di nazionalita ucraina (8%), marocchina (4%), peruviana (4%), bangladese (4%) o
sconosciuta (8%); inoltre, le madri hanno, per la maggior parte, una laurea (36%) o un
diploma (40%), le restanti hanno conseguito la licenza media (8%) oppure si sono astenute
dal rispondere (16%). Rispettivamente, i padri hanno per buona parte una laurea (24%) o un
diploma (32%), i restanti hanno la licenza media (24%) o si sono astenuti dal rispondere

(16%).

2 L’Epilessia ¢ definita come attivazione neuronale sincrona anomala in una sezione o in tutto il cervello,
quando le reti neurali sono formate in modo irregolare oppure sono perturbate da un disturbo strutturale,
infettivo o metabolico (Falco-Walter, 2020).
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3.2.3 — Misure

I siblings che hanno preso parte al progetto hanno compilato il Brief Shame and Guilt
Questionnaire for Children (Novin & Rieffe, 2015). Il BSGQ-C ¢ un questionario self-report
composto da 12 item su scala Likert di risposta a tre punti, di cui 6 per la valutazione del
senso di colpa e 6 per la valutazione della vergogna. Le domande chiedevano “Quanto ti
sentiresti in colpa o ti vergogneresti in queste situazioni?” per contesti come “Stai
camminando in una via affollata. Tutti i tuoi libri e le tue penne cadono dallo zaino e
finiscono per strada” oppure “Vuoi andare a casa presto. A una tua amica cadono per terra i

giocattoli. Tu non ti fermi ad aiutarla perché sei di fretta”.

Il questionario online compilato dai genitori comprendeva invece 1 seguenti

strumenti:

Child Behavior Checklist (CBCL/6-183; Achenbach, 2001). Al genitore ¢ stata
sottoposta la versione specifica del questionario di tipo parent-form per ottenere una misura
quantitativa dei problemi comportamentali ed emotivi dei siblings, valutando 1 sintomi
internalizzanti ed 1 sintomi esternalizzanti come dimensioni latenti, analizzando queste
categorie di sintomi: ritiro-depressione; sintomi di somatizzazione; sintomi ansiosi;
problemi sociali; problemi di pensiero; problemi di attenzione; comportamenti trasgressivi;
comportamenti aggressivi. Inoltre, vengono valutati 1 problemi affettivi, 1 problemi d’ansia,
1 problemi somatici, i problemi di disattenzione e iperattivita, i problemi oppositivo-
provocatori, i problemi di condotta, i ritmi cognitivi, i problemi ossessivo-compulsivi e i
problemi post traumatici. Quindi, il questionario sottoposto conteneva 113 item con risposte
poste su una scala Likert di risposta a tre punti: 0 per indicare “L’affermazione non ¢ vera
per suo figlio”; 1 per indicare “L’affermazione ¢ in parte o qualche volta vera”; 2 per indicare
“L’affermazione ¢ molto vera o per lo piu vera”, chiedendo di considerare lo stato attuale e
gli ultimi sei mesi per descrivere il sibling. Alcuni esempi di affermazioni sono: “Distrugge
le sue cose”; “Non va d’accordo con gli altri bambini/ragazzi”’; “Sente di dover essere

perfetto”.

Empathy Questionnaire for Children and Adolescents (EmQue-CA*). Al genitore &
stato sottoposto il questionario EmQue-CA (Overgaauw et al., 2017) in modalita parent-

form (Grazzani et al., 2016) per valutare i livelli di empatia del sibling. Il questionario ha tre

3 Adattamento italiano e standardizzazione a cura A. Frigerio.
4 Adattamento italiano e standardizzazione a cura di I. Grazzani, V. Ornaghi, A. Pepe, E. Brazzelli e C. Rieffe.
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diverse sottoscale per valutare il contagio emotivo, I’attenzione alle emozioni dell’altro e le
azioni prosociali. Il questionario prende in esame due tipi di empatia: I’empatia affettiva,
valutata come contagio emotivo e definita come la capacita di sintonizzarsi emotivamente o
di entrare in risonanza con le esperienze di altre persone, e I’empatia cognitiva, valutata
come attenzione alle emozioni dell’altro, ovvero la capacitd di pensare o ricostruire
mentalmente le esperienze altrui; infatti, viene anche chiamata “assunzione di prospettiva”
(Van Dijke et al., 2020). Quindi, il questionario sottoposto conteneva 13 item con risposte
poste su una scala Likert di risposta a cinque punti: 1 per indicare “Mai”; 2 per indicare
“Raramente”; 3 per indicare “Qualche volta”; 4 per indicare “Spesso”; 5 per indicare
“Sempre”, chiedendo di pensare a come si comporta il sibling. Alcuni esempi di affermazioni
sono: “Quando mio figlio/a vede altri bambini ridere, anche lui/lei comincia a ridere”;
“Quando un adulto si arrabbia con un altro bambino/a, mio figlio/a osserva con attenzione”;
“Quando un altro bambino/a fa una brutta caduta, subito dopo anche mio figlio/a finge di

cadere”.

Children Social Competence Scale (CSCS; Nufiez, 2011). Al genitore ¢ stata
sottoposta la CSCS per valutare le competenze sociali, la regolazione socio-emotiva e
I’autostima del sibling. Quindi, il questionario sottoposto contiene 12 item con risposte poste
su una scala Likert di risposta a quattro punti: 1 per indicare “Mai”; 2 per indicare
“Raramente”; 3 per indicare “Occasionalmente”; 4 per indicare “Frequentemente”,
chiedendo di indicare quanto spesso osserva il sibling attuare i comportamenti descritti.
Alcuni esempi di affermazioni sono: “Sostiene conversazioni appropriate alla sua eta”;
“Resta calmo quando le cose non vanno come vorrebbe”; “E in grado di inserirsi in un gioco

avviato”.

Beck Depression Inventory Il (BDI-II°). Al genitore ¢ stato sottoposto il BDI-II (Beck
et al., 1996), un questionario self-report per la valutazione della sintomatologia depressiva.
I1 BDI-II comprende 21 item in cui si chiede di selezionare la risposta piu adeguata su quattro
possibili risposte. Ad esempio, per I’item “Fatica” le possibili risposte sono: “Non sono piu
stanco e affaticato del solito; “Mi stanco e mi affatico piu facilmente del solito”; “Sono cosi
stanco e affaticato che non riesco a fare molte delle cose che facevo prima”; “Sono talmente
stanco ¢ affaticato che non riesco a fare nessuna delle cose che facevo prima”. Punteggi

superiori a 14 indicano un livello clinicamente significativo di sintomi depressivi.

5 Adattamento italiano e standardizzazione a cura di M. Ghisi, G. B. Flebus, A. Montano, E. Sanavio, C. Sica.

-42 -



State-Trait Anxiety Inventory for Adults (STAI-Y®). Al genitore ¢ stato sottoposto il
BDI-II, un questionario self-report per misurare i livelli di ansia di stato (STAI-S) e di ansia
di tratto (STAI-T). Come teorizzato da Spielberger (1996) e confermato da svariati autori
successivamente (Endler & Kocovski, 2001; Sylvers et al., 2011; Saviola et al., 2020),
’ansia € un concetto multidimensionale e presenta due principali categorie: 1’ansia di tratto,
definita come una predisposizione dell’individuo a provare ansia; e ’ansia di stato, definita
come emozione transitoria caratterizzata da attivazione fisiologica e sentimenti quali
tensione e terrore, percepiti in modo consapevole. Quindi, ¢ stato sottoposto il questionario
STAI-Y (Spielberger, 1983) al genitore per misurare entrambe le componenti tramite 40 item
divisi in 20 item per ’ansia di tratto e 20 item per 1’ansia di stato. Successivamente
all’intervento ¢ stata misurata unicamente 1’ansia di stato. Rispettivamente, i primi iniziano
con la parola “Abitualmente”, 1 secondi iniziano con la parola “Adesso/In questo momento”.
Per il gruppo di item relativi all’ansia di tratto, le risposte si ponevano su quattro punti della
scala Likert di risposta: 1 per indicare “Quasi mai”; 2 per indicare “Qualche volta”; 3 per
indicare “Spesso”; 4 per indicare “Quasi sempre”. Per il gruppo di items relativi all’ansia di
stato, le risposte si ponevano su quattro punti della scala Likert di risposta: 1 per indicare
“Per nulla”; 2 per indicare “Un po’”’; 3 per indicare “Abbastanza”; 4 per indicare
“Moltissimo”. Alcuni esempi per entrambi i gruppi di items sono: “Abitualmente mi sento
tesa e irritata”; “Abitualmente vorrei poter essere felice come sembrano gli altri”’; “In questo
momento sono preoccupata per possibili disgrazie”; “In questo momento mi sento sotto

pressione”. Punteggi superiori a 40 indicano un livello clinicamente significativo di ansia.

3.2.4 Analisi statistiche

Per tutte le variabili dello studio sono state condotte delle analisi descrittive per profilare il
campione. Successivamente, per indagare 1’impatto dell’intervento, sono stati calcolati dei
T-test per campioni appaiati sulle variabili pre-intervento e post-intervento. I dati sono stati

analizzati con SPSS versione 25.

6 Adattamento italiano e standardizzazione a cura di L. Pedrabissi, & M. Santinello
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3.3 — Risultati

3.3.1 — Statistiche descrittive

Le statistiche descrittive vengono presentate in Tabella 1 e 2 dividendo le variabili relative
al comportamento dei siblings (BSGQ-C; CBCL/6-18; EmQue-CA; CSCS) da quelle
relative ai genitori (BDI-II; STAI-Y).

3.3.2 — T-test

I siblings hanno riportato una tendenza alla differenza significativa nel questionario self-
report BSGQ-C, per quanto riguarda il senso di colpa, riportando un valore p = 0,078. Nei
questionari compilati dai genitori e riguardanti i siblings, invece, ¢ stata rilevata una
differenza significativa per la scala del contagio emotivo all’interno dell’EmQue-CA (p =
0,027) e per la scala dei comportamenti problematici complessivi nel CBCL/6-18 (p =
0,044); inoltre, ¢ presente una tendenza alla differenza significativa anche per la scala dei
problemi internalizzanti (p = 0,057) e dei problemi d’ansia (p = 0,079) dello stesso
questionario. Di seguito viene presentata una tabella riassuntiva con segnalate le scale con

differenza significativa (*) e le scale con tendenza alla significativita (°).

Tabella 1. Descrittive e confronti pre- e post- intervento (t-test) per le variabili relative ai

siblings.
Pre-Intervento In t};)\f; o
Siblings t gdl p
M (ds) M (ds)
Colpa 13,19 (3,74) 12,09 (3,40) | 1,86 20 0,078°

Vergogna 11,89 (3,06) 11,55 (2,55) | 0,39 17 0,69
Totale colpa e vergogna 25,55 (6,00) 23,89 (4,76) 1,32 17 0,2
Ritiro/depressione 57,28 (6,79) 55,28 (5,92) 1,33 17 0,2
Sintomi somatizzazione 55,11 (5,99) 53,50 (5,59) | 0,94 17 0,36
Sintomi ansiosi 58,11 (7,83) 56,28 (6,25) | 1,23 17 0,24
Problemi sociali 55,78 (5,56) 54,28 (4,72) 1,7 17 0,11
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Problemi di pensiero 57,00 (8,19) 55,44 (6,44) | 0,78 17 0,44
Problemi di attenzione 54,61 (4,83) 53,78 (4,91) | 0,68 17 0,5
Comportamenti trasgressivi 54,89 (5,21) 54,17 (4,51) | 0,878 17 0,4
Comportamenti aggressivi 54,83 (4,80) 54,33 (5,63) | 0,47 17 0,65
Problemi internalizzanti 56,11 (9,78) 52,39 (10,43) | 2,04 17 0,057°
Problemi esternalizzanti 51,83 (8,60) 50,06 (10,18) | 0,91 17 0,37
Problemi totali 53,94 (10,20) | 50,44 (11,20) | 2,17 17 0,044*
Problemi affettivi 55,89 (7,11) 55,17 (5,88) | 0,84 17 0,41
Problemi d'ansia 58,33 (6,33) 55,78 (7,30) | 1,86 17 0,079°
Problemi somatici 55,50 (6,82) 53,44 (6,33) 1,3 17 0,21
Problemi di disattenzione e iperattivita 54,67 (5,50) 53,22 (4,53) 1,05 17 0,31
Problemi oppositivo-provocatori 54,56 (4,02) 54,89 (5,77) | -0,36 17 0,72
Problemi di condotta 55,56 (5,49) 54,56 (4,78) | 0,78 17 0,44
Ritmo cognitivo 54,72 (5,36) 54,44 (6,38) | 0,19 17 0,85
Problemi ossessivo-compulsivi 57,17 (7,98) 56,28 (7,31) | 0,43 17 0,67
Problemi post traumatici 57,17 (7,20) 55,00 (6,06) 1,37 17 0,19
Competenze sociali 3,68 (0,38) 3,76 (0,44) -0,81 17 0,43
Regolazione socio-emotiva 2,44 (0,92) 2,83 (0,66) -1,74 17 0,099
Autostima 3,19 (0,65) 3,30 (0,61) | -0,73 17 0,47
Contagio emotivo 2,17 (0,90) 1,82 (0,65) 2,42 17 0,027*
Attenzione alle emozioni altrui 3,74 (0,62) 3,47 (0,77) 1,23 17 0,24
Azioni prosociali 3,26 (0,90) 3,26 (0,95) 0 17 1

Per quanto riguarda i genitori (Tabella 2), la differenza tra pre-intervento e post-
intervento ¢ risultata significativa (*) sia per quanto riguarda i sintomi depressivi sia per
quanto riguarda i sintomi ansiosi di stato (i sintomi ansiosi di tratto non sono stati valutati
perché, per definizione, non variano). Infatti, il T-test effettuato per il BDI-II riporta un p =
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0,016; il T-test effettuato per lo STAI-S invece riporta un p = 0,033 come da tabella
sottostante.

Tabella 2. Descrittive e confronti pre- e post- intervento (t-test) per le variabili relative ai

genitori.
Pre-Intervento Post-Intervento
. |
Genitori M (ds) M (ds) t ed p
Sintomi depressivi 8,83 (6,94) 6,05 (6,08) 2,32 17 0,033*
Sintomi ansiosi 39,83 (11,18) 36,22 (12,40) 2,66 17 0,016*

In modo simile, con le stesse segnalazioni per la tendenza alla significativita e per le
differenze significative, vengono presentati grafici esemplificativi e grafici dei punteggi
riferiti ai singoli siblings, in modo da evidenziare la variazione per ognuno (vedere figura 1,

figura 2, figura 3, figura 4 e figura 5).

Senso di colpa®
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= Pre-Intervento = Post-Intervento

Figura 1 - Grafico della variabile senso di colpa (BSGQ-C) per ogni siblings.
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Figura 2 - Grafico della variabile problemi internalizzanti (CBCL/6-18) per ogni siblings.
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Figura 3 - Grafico della variabile problemi d'ansia (CBCL/6-18) per ogni siblings.
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Figura 4 - Grafico della variabile problemi totali (CBCL/6-18) per ogni siblings.
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Figura 5 - Grafico della variabile contagio emotivo (EmQue-CA) per ogni siblings.
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Di seguito, come per i siblings, vengono presentati i grafici per i genitori (vedere

figura 6 e figura 7).

STAI-S
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Figura 6 - Grafico del questionario STAI-S per ogni genitore.

Sul totale di 18 genitori, 13 riportano un valore inferiore di sintomi ansiosi post-intervento;
inoltre, pre-intervento 9 genitori riportano un livello di sintomi sopra il cut-off di rischio

clinico, post-intervento tale numero scende a 5 genitori.
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BDI-II
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Figura 7 - Grafico del questionario BDI-II per ogni genitore.

Sul totale di 18 genitori, 11 riportano un valore inferiore di sintomi depressivi post-
intervento; inoltre, pre-intervento 2 genitori riportano un livello di sintomi sopra il cut-off di
rischio clinico, valore invariato nella valutazione post-intervento. Infine, 4 genitori non

riportano variazioni dei livelli di sintomi depressivi.
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3.4 — Discussione

L’intervento BRO:SIS ha avuto come obiettivo il miglioramento del benessere dei siblings:
per valutare questa dimensione, si ¢ focalizzato sui cambiamenti nelle loro esperienze
emotive e comportamentali, nonché sul benessere dei loro genitori. A questo proposito, oltre
a considerare il benessere psicologico e le caratteristiche emotive e sociali dei siblings,
questa ricerca ha dato rilevanza anche al benessere dei genitori in quanto ¢ una dimensione
spesso trascurata in contesti simili, ma cruciale per comprendere il sistema familiare nel suo

insieme.

Dai risultati sembrano emergere cambiamenti significativi e tendenze alla
significativita in alcune aree del vissuto emotivo e comportamentale dei siblings. In
particolare, nel questionario BSGQ-C, 1 siblings hanno riportato una tendenza alla riduzione
del senso di colpa dopo I’'intervento, evidenziando una leggera diminuzione rispetto alla
condizione pre-intervento. D’altro canto, nel questionario EmQue-CA, la scala del contagio
emotivo ha evidenziato una differenza significativa tra il pre- e il post-intervento, indicando
una riduzione nella sensibilita emotiva ai sentimenti altrui, che potrebbe riflettere una
maggiore autonomia emotiva e una riduzione della vulnerabilita alle emozioni altrui. Infatti,
come evidenziato da Yan e colleghi (2021), sebbene 1’empatia sia generalmente considerata
una qualita positiva, in contesti in cui si presenta un’esposizione ad emozioni intense questa
dimensione puo contribuire al disagio psicologico. Pertanto, viene sottolineata la necessita
di bilanciare l'empatia con I’abilita di autoregolazione emotiva per ridurre il rischio di

sviluppare sintomi depressivi.

Inoltre, il questionario CBCL/6-18 ha rivelato una differenza significativa nella scala
dei problemi totali, suggerendo una possibile riduzione generale nei comportamenti
problematici dei siblings dopo I’intervento, un risultato che sembra essere indicativo di un
miglioramento del loro benessere ed una riduzione dello stress emotivo percepito. Nello
specifico, all’interno del CBCL/6-18, sembra emergere una tendenza alla significativita nella
riduzione dei problemi internalizzanti, suggerendo quindi una possibile riduzione dei
comportamenti di ritiro, sintomi depressivi o ansiosi legati dopo I’intervento. Similmente,
sembra emergere una tendenza alla significativita nella riduzione dei problemi d’ansia,

risultato coerente con la caratterizzazione dei problemi internalizzanti.

Riguardo al benessere dei genitori, si sono rilevate riduzioni sia nei livelli di sintomi

depressivi che nei livelli di ansia: nei punteggi del BDI-II, i genitori hanno mostrato una
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riduzione significativa dei sintomi depressivi dopo I’intervento. Questo risultato indica che
il supporto fornito durante 1’intervento potrebbe aver avuto un impatto positivo sul loro
benessere emotivo generale. Infatti, 1 livelli di supporto sono fondamentali per ridurre lo
stress genitoriale (Hastings & Johnson, 2001; Bromley et al., 2004). Inoltre, lo stress pud
avere ripercussioni negative non solo sui genitori, ma sull'intera dinamica familiare. Ad
esempio, pud contribuire a tensioni coniugali o difficolta nella relazione genitore-figlio
(Hayes & Watson, 2013; Masarik & Conger, 2017; Jones et al., 2021). Allo stesso modo, i
risultati del questionario STAI-Y sembrano evidenziare una riduzione significativa dei
sintomi d’ansia di stato. Questo cambiamento suggerisce una riduzione della tensione e dello
stress percepito dai genitori, contribuendo a un miglioramento del loro stato emotivo e

psicologico.

In sintesi, i risultati dello studio sembrano mostrare effetti positivi dell’intervento,
che ha portato a un miglioramento delle esperienze emotive e comportamentali dei siblings;
oltre che ad una significativa riduzione dei sintomi di disagio psicologico nei genitori. La
rilevanza di questo studio risiede nel suo approccio: ha considerato benessere dei siblings,
utilizzando questionari sottoposti ai genitori e questionari sottoposti direttamente ai siblings;
inoltre, ha integrato anche una valutazione del benessere dei genitori, dimostrando quindi
che sostenere il benessere emotivo dell’intera famiglia pud avere un impatto complessivo

positivo sui siblings stessi.

Nonostante i risultati sembrino promettenti, sono presenti alcuni limiti metodologici
e contestuali. La ridotta dimensione del campione e le sue caratteristiche (es. contesto
culturale e socioeconomico) potrebbero influenzare la generalizzabilita dei risultati. Un
campione piu ampio e diversificato permetterebbe di ottenere una comprensione piu
completa dell’efficacia dell’intervento in vari contesti. Inoltre, la mancanza di un gruppo di
controllo limita la possibilita di attribuire con certezza all’intervento i cambiamenti
osservati. Per quanto riguarda i questionari, questi sono soggetti a bias, come la
desiderabilita sociale o interpretazioni soggettive. L’integrazione di metodi qualitativi (ad
esempio interviste) o misurazioni osservazionali potrebbe migliorare 1’accuratezza dei
risultati. Sarebbe utile, vista I’importanza evidenziata dalla letteratura, analizzare inoltre il
ruolo dei fattori esterni, quali ad esempio il supporto sociale, la qualita delle relazioni, lo
stigma subito e percepito da tutte le persone appartenenti al nucleo familiare. Infine, lo studio
non ha incluso un follow-up per determinare la stabilita dei risultati nel tempo. Questo

impedisce di capire se 1 benefici osservati siano temporanei o persistenti.

-52 -



L’approccio inclusivo dello studio, perd, potrebbe fornire una base per futuri
interventi: affrontare simultaneamente il benessere dei siblings e dei genitori puo produrre
benefici per D’intero sistema familiare. Questo sottolinea 1’importanza di progettare
interventi che non si limitino al supporto diretto delle persone autistiche, ma che estendano
le risorse a tutta la famiglia. Sarebbe inoltre interessante sviluppare interventi personalizzati
che tengano conto delle caratteristiche individuali dei siblings e del loro contesto familiare.
Ad esempio, programmi specifici per siblings con livelli piu alti di ansia o problemi
internalizzanti potrebbero essere particolarmente utili. Infine, si potrebbe valutare
I’applicabilita e I’efficacia dell’intervento in altre culture e in famiglie con diversi contesti
sociali ed economici, ad esempio contesti in cui ¢ diffusa una maggiore consapevolezza sulle

disabilita, per valutare I’effetto dello stigma percepito e subito.
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Conclusioni

Il progetto BRO:SIS ha avuto come obiettivo principale il miglioramento del benessere dei
siblings. Tradizionalmente, le relazioni fraterne sono state trascurate dalla ricerca scientifica,
soprattutto nell’ambito delle disabilita, dove 1’attenzione ¢ stata principalmente focalizzata
sulla persona disabile e sui genitori. Il progetto ha tentato di colmare questa lacuna,
riconoscendo il ruolo cruciale che 1 siblings ricoprono nella vita delle persone disabili e

ponendo I’accento sull’importanza di supportarli su ogni piano.

I risultati ottenuti dallo studio sembrano indicare che ’intervento ha avuto effetti
positivi significativi sul benessere emotivo e comportamentale dei sib/ings. In particolare,
sono stati osservati miglioramenti in aree fondamentali come la riduzione del senso di colpa,
la diminuzione del contagio emotivo, ¢ una generale riduzione dei comportamenti
problematici. Questi risultati suggeriscono che, dopo l’intervento, 1 siblings hanno
sviluppato una maggiore autonomia emotiva ¢ una gestione piu equilibrata delle proprie
emozioni, riducendo la vulnerabilita agli stati emotivi altrui. Inoltre, si € notata una tendenza
alla riduzione di sintomi legati a problemi internalizzanti, come sintomi ansiosi e depressivi,
che sono frequentemente riscontrati nei siblings di persone disabili. Questi miglioramenti
potrebbero essere indicativi di una maggiore capacita di comprensione ed adattamento.
Rimangono, comunque, le caratteristiche specifiche derivanti dall’essere siblings: un
esempio riguarda 1’atteggiamento mostrato durante la restituzione da parte dei siblings nei
confronti dell’intervento. In tale occasione, all’interno di un gruppo formato principalmente
da siblings nella fascia d’eta piu giovane (quindi, 8-10 anni), ha partecipato anche una
persona di 14 anni, quindi piu grande. Tale persona, durante la restituzione, ¢ stata interrogata
riguardo la necessita di vivere quest’esperienza con persone piu vicine alla sua eta, ma ha
riferito di non sentirne la necessita in quanto si ¢ divertito e tanto bastava. Questo genere di
feedback mostra la tendenza ad adattarsi a discapito delle proprie necessita, tipiche di alcuna

siblings (Dondi, 2020).

Un aspetto fondamentale di questo intervento ¢ stato 1’inclusione dei genitori nel
processo di supporto. I risultati mostrano che, parallelamente al benessere dei siblings, anche
1 genitori sembrano beneficiare del supporto psicologico fornito dall’intervento, con una
significativa riduzione dei sintomi depressivi e ansiosi. Tale risultato suggerisce che il
miglioramento del benessere dei siblings ha avuto un impatto positivo sull’intera famiglia,

confermando I’importanza di un approccio sistemico e integrato che consideri non solo la
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persona disabile, ma 1’intero contesto familiare, poiché il benessere di ogni membro influisce

su quello altrui.

Un elemento rilevante riguarda lo stigma associato alla disabilita, in particolare
riguardante le persone autistiche e per i loro familiari. Le persone disabili, cosi come i loro
familiari, sono spesso investite dallo stigma sociale, che si traduce in esperienze di
emarginazione, isolamento, pregiudizi e incomprensioni. Questo stigma ha effetti deleteri
sul benessere psicologico, influenzando negativamente la qualita delle relazioni sociali e
familiari. I siblings, in particolare, possono trovarsi a fronteggiare una doppia sfida: da un
lato, I’esperienza di crescita accanto a un fratello o sorella disabile; dall’altro, 1’esposizione
a pregiudizi esterni legati alla disabilita stessa. Tale stigma puo contribuire all’isolamento
sociale, alla difficolta di gestione delle emozioni e ad una bassa autostima. Il progetto
BRO:SIS ha cercato di combattere lo stigma percepito attraverso un aumento delle
conoscenze riguardanti lo spettro autistico, attraverso il supporto emotivo e il rafforzamento
della rete di contatti tra 1 siblings, favorendo la condivisione delle esperienze e 1’integrazione
con altre persone che vivono situazioni simili. Questo permette ai sib/ings di sentirsi meno
solo, aumentando la comprensione reciproca e la capacita di sviluppare una visione piu

positiva della loro esperienza.

L’esperienza dei siblings € unica e complessa, ma con il giusto supporto, € possibile
trasformare le difficolta in opportunita di crescita. I siblings, bambina, adolescenti e adulto
si trovano a dover affrontare una varieta di sfide, tra cui la gestione delle emozioni, il
confronto con le aspettative sociali e familiari, e la sensazione di isolamento, derivante dalla
difficolta di comunicare con una persona autistica o dall’assenza di un riconoscimento
adeguato delle proprie esigenze da parte delle altre persone. Nel corso dello sviluppo questo
genere di sfide ¢ complicato da gestire, in quanto mancano degli strumenti fondamentali per
gestire tutto, dall’esperienza interna come possono essere le proprie emozioni a quella
esterna come puo essere lo stigma e le relative conseguenze. E quindi necessario diffondere
non solo questo genere d’intervento, ma anche una serie di conoscenze sulla
neurodivergenza, sulla disabilita e sul vivere queste esperienze all’interno della propria
famiglia, in modo da sensibilizzare la comunita scientifica, la comunita clinica e 1’intera
societa a questi temi, in modo da rendere piu facile la possibilita di cogliere le specificita, le

necessita e le opportunita di ogni vissuto.
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