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Ogal :
presentazione spunti e riflessioni
esperienze lavori famiglie adolescenti e

adulti
Poil...

parent training adolescente a domicilio
Parent training struttura residenziale adulti
Parent training “atipico”



La mia esperienza di lavoro
con le famiglie






2.6 Interventi a sostegno delle famiglie

I familiari devono poter contare su di un "luogo e un tempo" in cui
lo sconforto, le speranze, le delusioni, che loro provano, trovino
ascolto e contenimento e dove sia possibile confrontarsi
esplicitamente con il "problema autismo", ricevendo l'aiuto
necessario a riflettere, valutare e progettare le cose da fare
"possibili"; cid relativamente alla gestione quotidiana del
soggetto e all'organizzazione del suo futuro (es: tutela,
previdenza, alternative alla famiglia, ecc.).

Le reazioni dei genitori di fronte alla "stranezza" del bambino
sono spesso drammatiche: sconforto all'idea che il bambino sia
ammalato, preoccupazione per sviluppi ancora ignoti e nello stesso
tempo speranza di una possibile guarigione spontanea o dovuta a
cure mediche, illusione che la causa della malattia sia dovuta ad
eccessiva ansietd del genitore stesso.

Pertanto gli interventi a sostegno della famiglia sono
caratterizzati da un coinvolgimento dei genitori nella diagnosi,
con la corretta informazione sul disturbo autistico e con 1l'attenta
guida nel percorso di ricerca, accertamento e monitoraggio medico-
biologico.

Operatori e famigliari sono parte di una squadra, in cui gli
operatori sono gli "esperti" in generale, mentre i genitori sono
.gli "esperti" del loro bambino.

Quando una collaborazione si potra stabilire, sard@ necessario
formare e guidare i famigliari nella creazione di quell'ambiente
progettato che solo permetterd al bambino autistico di sviluppare
con la famiglia la sua necessitd di relazione: ambiente certo,
ripetitivo, ben 1leggibile; aiuto alla famiglia per reggere le
frustrazioni e continuare con perseveranza nella proposta di
modelli di comunicazione; aiuto pratico, per affrontare in modo
intelligente gli svariati problemi di gestione.

Le esperienze di collaborazione con i genitori hanno avuto ed hanno
lo scopo di individuare 1le risorse presenti e potenziali
all'interno della famiglia. Gli operatori devono promuovere la
consapevolezza e lo sviluppo di tali capacitd nel nucleo familiare.
Gruppi di sostegno costituiti dai famigliari stessi potra
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Facilitare la lettura delle dinamiche relazionali che caratterizzano le famiglie dei soggetti
autistici e fornire gli strumenti necessari d'intervento, con particolare riferimento ai
problemi posti dall’eta adulta.

Conoscenza e gestione delle emozioni suscitate dalla vita con un adulto affetto da
autismo.

Promuovere l'individuazione degli strumenti necessari per la progettazione e gestione di
interventi educativi e delle modalita di verifica.

Favorire la riflessione sulla funzione e sulle modalita d’intervento nei confronti del
proprio figlio affetto da Autismo.

Offrire alle famiglie delle strategie d’intervento nelle diverse aree: autonomia, lavoro
indipendente, comunicazione, abilita sociali e tempo libero.

Stimolare la valutazione dell’esercizio indipendente delle abilita acquisite dai propri figli
(capacita di generalizzazione).

Analisi delle priorita educative per la propria famiglia, al fine d’individuare gli obiettivi
formativi a breve e lungo termine.

Analisi funzionale e gestione dei comportamenti problema.
Modalita di collaborazione con gli educatori che seguono il proprio figlio fuori casa



Non e un abito a taglia unica,
puo essere finalizzato a

1. Conoscere

2. Imparare a fare

criteri diversi per eta, per aree,per
rispondere a specifiche richieste :
costruire nuovi servizi utili



Gruppo dai 2 ai 14 anni
totale 17 fra bambini e ragazzi

Questionari per raccogliere le informazioni di partenza( classi, famiglia,

quali trattamenti, quali servizi della sanita, lavoro, attivita tempo libero,punti
di forza e di debolezza, conoscenza della diagnosi e suo significato ecc..)

Informazioni, strumenti
Tecniche
Problem solving

Struttura del corso: tempi, modi, obiettivi, chi lo conduce, chi sono gli allievi,
materiali del corso

Struttura dei luoghi di vita
Comunicazione

Autonomia

Problemi di comportamento
Emozioni e sentimenti




Considerazioni finali corso genitori

28 partecipanti: bambini piccoli con ritardo
mentale

Aiuto pratico, comprensione del problema, sugg. pratici per
affrontare comp. Problema

Corso,condivisione con altri genitori,aumento della
consapevolezza, rapporto con noi

Sensazione maggiore forza verso gli altri,consapevolezza,
fratelli



Chi lo puo fare...

Cosa serve all’operatore per poterlo fare



Oggi un lavoro ...In salita......




e 46 bambini In carico
e 36 dal 8/9 anni ai 18
e 10 In eta di scuola dell'infanzia



Sentimenti l

Sfiducia |
M
Qualcosa di
) — diverso?
E tardi? |
k
Aspettative |
kp




| avorare con successo e insieme

U

Il concetto di alleanza nasce da un
concetto di collaborazione basato sul
rispetto e la fiducia reciproci fra
genitori e professionisti
(E. Schopler) 1995




e Dal modello alla realta
e Un esempio di percorso

e Cosa chiedono le famiglie che hanno gia
avviato un percorso da tempo



Obiettivi del lavoro

1°fase:
Sapere

Avere informazioni
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Come valuta le giornate di incontro/formazione realizzate il sabato
mattina per i familiari?

m per nulla

M poco

"~ abbastanza
B molto

= moltissimo

Per nulla 0%
Poco 0%
Abbastanza 9%
Molto 9%
Moltissimo 82%



Come valuta la qualita degli spazi di accoglienza a voi rivolti?

*Per nulla 3%
*Poco 0%
eAbbastanza 60%
*Molto 26%
*Moltissimo 11%

M per nulla

M poco

© abbastanza
B molto

M moltissimo



Come valuta il coinvolgimento della famiglia nel progetto riabilitativo
rivolto a suo figlio?

M per nulla

M poco

© abbastanza
B molto

= moltissimo

*Per nulla 0%
*Poco 0%
*Abbastanza 18%
*Molto 35%
*Moltissimo 47%



Come valuta le informazioni che le sono state date per comprendere
gli obiettivi e le strategie di intervento rivolto a suo figlio?

M per nulla

M poco

© abbastanza
B molto

» moltissimo

*Per nulla 0%
*Poco 0%
eAbbastanza 14%
*Molto 26%
eMoltissimo 60%



Come valuta la comunicazione e la cooperazione con la Scuola?

M per nulla

M poco

" abbastanza
® molto

M moltissimo

*Poco 3%
*Abbastanza 40%
*Molto 17%
Moltissimo 40%
*Per nulla 0%



Come valuta la comunicazione e la cooperazione con la neuropsichiatria
Infantile?

per nulla
® poco
abbastanza
B molto
moltissimo

*Per nulla 9%
*Poco 3%
sAbbastanza 37%
*Molto 31%
*Moltissimo 20%



c? Come valuta la comunicazione e la cooperazione con i Servizi Sociali del
Comune?

W per nulla

M poco
abbastanza

M molto

= moltissimo

*Per nulla 14%
*Poco 20%
*Abbastanza 54%
*Molto 6%
*Moltissimo 6%



Come valuta il coinvolgimento nelle fasi di verifica del Progetto riabilitativo
pensato per suo figlio?

m per nulla

M poco
abbastanza

M molto

= moltissimo

*Per nulla 3%
*Poco 6%
*Abbastanza 20%
*Molto 45%
*Moltissimo 26%



Come valuta la disponibilita a dare informazioni da parte degli operatori
dell’equipe di Fondazione Sospiro?

m per nulla

M poco

"~ abbastanza
B molto

» moltissimo

*Per nulla 0%
*Poco 0%
sAbbastanza 9%
*Molto 20%
eMoltissimo 71%



Come valuta la capacita di fornire informazioni chiare relative al Progetto
riabilitativo da parte dell’equipe-»

M per nulla
M poco
~ abbastanza

B molto

= moltissimo

ePer nulla 0%
Poco 0%
sAbbastanza 5%
*Molto 49%
*Moltisiimo 46%



Come valuta la disponibilita ad ascoltare e rispondere alle sue richieste da
parte degli operatori dell’equipe?

M per nulla

M poco

" abbastanza
B molto

M moltissimo

*Per nulla 0%
*Poco 0%
*Abbastanza 8%
*Molto 29%
*Moltissimo 63%



Come valuta complessivamente il lavoro svolto dall’equipe riabilitativa?

W per nulla

M poco

~ abbastanza
M molto

= moltissimo

sper nulla 0%
*Poco 0%
sAbbastanza 3%
*Molto 31%
*Moltissimo 66%



Parent training
/

1. Individuale

2. Di piccolo gruppo
3. Grande gruppo

\__4.Famiglia allargata



Punti di criticita:

Conoscenza del punti di forza
Trasparenza nei punti di debolezza

Difficolta e necessita di aiuto nelle
TRANSIZIONI



Estensione del sapere ad altri
membri della famiglia

la rete dei parenti che si occupano costantemente dei b. autistici e
molto importante.

Nonni
44%

Fratelli

TRASMISSIONE DELLE COMPETENZE ACQUISITE



Corso per nonni

40 bambini in carico

15 nonni hanno risposto al questionario di gradimento dopo il corso
breve : 3 incontri

Sabato pomeriggio dalle 15 alle 17

Sintesi delle risposte
Apprezzata l'iniziativa del corso nella totalita

Difficolta maggiori con i nipoti: comprenderli, essere compresi, sapere
cosa fare, fare sempre le stesse cose, giocare

Cosa riescono a fare con soddisfazione; vedere i cartoni alla tv,
camminare,lavori domestici,fare la merenda,sentire la musica

Quale argomento vorrebbero discutere: quale futuro, come
comportarsi,suggerimenti pratici



fratelli

Prestazioni elevatissime

per att. Attenzione ): @

per ripagare genitori

E’ + urgente + Il bambino cresce
Opp. Aggressivi
Si allontanano presto dalla famiglia



b

preoccupazioni

Cause del problema
Possibilita di avere simili problemi

Conoscere il loro futuro rispetto alla
responsabilita

Come stare meglio col fratello



Tipologie d’intervento

Richiesta dei genitori
Richiesta dei fratelli

Vedere 'ambiente
Assistere al trattamento
Giocare Iinsieme
Collaborare

Scambio dei ruoli

Obiettivo:

Portare a casa competenze da condividere,capire meglio |l
cosa sa fare fratello,comunicare, divertirsi Insieme,
costruire materiali interessanti, dare suggerimenti



* Primo risultato del gruppo: I'associazionismo

capacita di promuovere servizi e difesa sociale

* Ho scoperto che il meccanismo migliore per la mia sopravvivenza e
stato quello di collegarmi ad altri genitori di bambini autistici.erano |
genitori, 1 soldati in trincea, che conoscevano le risorse locali e |
servizi e avevano le grandi idee.

Erano i genitori, quelli che a caso gettati insieme in una tragedia per la
quale non eravamo preparati, che potevano aiutarci a far fronte
allautismo.”

« Da “autismo in famiglia”
E. Schopler ed. Erickson



Le fasi di sviluppo del ciclo di vita

1°infanzia)

diagnosi precoce, elaborazione del lutto, counseling e
apprendimento, relazione genitori-insegnantsi

29 scuola elementare- media
Gestione comp. Problema

39 adolescenza- eta adulta
Massima indipendenza, opportunita residenziali, lavoro



Adolescenti e adultl

Caratteristiche legate ai cambiamenti della
crescita

Il raccordo tra Neuropsichiatria e Psichiatria
e cruciale sia per gli individui sia per le
famiglie : la coerenza nella progettualita
a/riabilitativa viene a mancare



Nella fase dell’adolescenza

& Pochi | servizi specializzati

& La sessualita

@ La stanchezza

& Esigenza d’indipendenza del figlio

& Comparsa dell’epilessia

& Dopo di noi

& Cronicita delle difficolta

& Affrontare 2 identita: all'interno della famiglia
all’esterno della famiglia



Quali sono le esigenze per |
familiari delle persone autistiche

_.adulte? ae
Avere opportunita di servizi ad hoc sul territorio

Accoglienza e presa In carico

Operatori competenti e collaborativi
Progetto di vita

Figura unica di riferimento

Gruppi di mutuo aiuto

Valutazione di bisogni abllitativi/assistenziali

Sostegno all’inserimento residenziale o altri
servizi protettl



QUALE FUTURQO?
Confusione fra peculiarité del vari

APP



L’'Inserimento nel servizi per gl
adulti

avviene per criteri di :

_Ricettivita territoriale
_Disponibilita economiche
U Caratteristiche della rete sociale




Cosa possono fare 1 servizi?

» Informare in merito ai problemi legati all’eta

» Suggerimenti utili ed efficaci per affrontare
problemi di comp.

» Consulenza problemi legati alla sessualita
> Rilassamento
» Considerazione del farmaci

» Tempo libero, weekend,dopo scuola,programmi
estivi

» Preparazione alla struttura residenziale



"I turbini nel cielo, nel dipinto Notte stellata di V. Van Gogh,sono simili alle
distorsioni sensoriali di alcune persone autistiche. Gli autistici con gravi
problemi di elaborazione sensoriale vedono vibrare i profili degli oggetti e
ricevono un input sensoriale confuso.

Non si tratta di allucinazioni ma di distorsioni percettive.”
Da "Pensare in immagini” di Temple Grandin

SHIATSU E AUTISMO
SPERIMENTAZIONE CON LO SHIATSU
presso il C.T.R. Centro Territoriale Riabilitativo (MI)




Leggingioco




Per I'operatore:

Parola d'ordine: FLESSIBILITA’

DEVE ESSERE IN GRADO DI RISOLVERE



Adottare strumenti utili:

Empatia Interessati all’altro

Umilta capacita d’'imparare dai genitori
Capacita comunicative non Trasmettere solo conoscenza ma fiducia
Flessibilita non irrigidirsi su programma standard
lronia: non ridicolizzare ma sorridere

Accettare la sfida: desiderio di trovare soluzioni realistiche
Progettualita vedere in positivo un percorso

Affrontare comp. Ostile del genitore: la tolleranza
Riflettere sul senso di quello che si fa, autocritica

Da “Genitori e operatori:chi e il paziente difficile?”
G. Vivanti ed. Vannini



Spiegare le priorita

Nell'adulto

Indipendenza
Autonomia
Tempo libero
lavoro



INSEGNARE Al GENITORI AD
ESSERE PARTE ATTIVA:

Puo avere effetti benefici al di la del
cambiamenti nel loro figli

a)sviluppano sentimenti di autoefficacia
b)sviluppano competenze
c)mantenimento dei successi
d)generalizzazione rperdurano nel tempo

estesi ad altri component
della famiglia




Da “autismo In famiglia”

E. Schopler ed. Erickson

SoNo presentati e raccolti 6 principi
operativi:

1.  Adattamento migliorare le abilita
mificare I'ambiente

2. Valutazione formale e informale
3.Inseghamento strutturato

4 Priorita nell'incremento di abilita
5.Teoria del comportamento e sua gestione
6. Modello generalista



Parenting Stress Index
di R. Abidin
SCopo :

identificazione di sistemi relazionali che diventano a rischio per lo
sviluppo sia di comp. genitoriali disfunzionali sia problemi di
comp. da parte del bambino

36 item ( domande)

Eta genitori 18-54 anni figli da 1 mese a 11 anni
Indaga :

1. Caratteristiche del bambino

2.  Caratteristiche del genitore

3.  Fattori di stress situazionali-demografici
Aiuta a trovare progetti mirati intervento precoce
+ efficacia + economicita



Il termometro della solitudine

Molto alta 12%
< Alta 26%
Medio alta 10%

48%

~  Media 14%
~ Medio-bassa 25%
Bassa 13%

“Le famiglie davanti all’autismo”
Ed. IRER



