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Riassunto

Il Disturbo dello Spettro Autistico (ASD) € riconosciuto
come un urgente problema di salute pubblica. Le per-
sone con ASD spesso presentano nella vita una serie di
comorbilita mediche o comportamentali che possono
anche essere il motivo di accesso a vari servizi sanitari,
tra cui le unita di Pronto Soccorso (PS), con conseguen-
te contatto con vari professionisti della salute a diversi
livelli(1,2). Lobiettivo dell'elaborato € di ricercare e sin-
tetizzare i dati della letteratura per definire gli interventi
infermieristici volti a migliorare l'accoglienza e degenza
ospedaliera dei pazienti pediatrici con ASD e dei loro
familiari. € stata condotta una revisione narrativa della
letteratura, con un'analisi metanarrativa degli articoli sele-
zionati, per escludere gli studi non pertinenti e focalizza-
re l'attenzione sulle evidenze primarie, della letteratura.
Emerge dall'analisi degli studi interventi e strategie utili
alla gestione dei comportamenti difficili dei bambini con
ASD riferiti: alla comunicazione recettiva ed espressiva;
agli stimoli sensoriali e della routine ospedaliera; strate-
gie di inclusione dei caregivers nel processo di cura del
paziente con ASD; di formazione del personale sanitario
coinvolto. L'attuazione degli interventi proposti permette
all'infermiere di creare un piano di cura personalizzato e
permette al bambino con ASD e ai familiari/caregivers di
vivere un'esperienza ospedaliera positiva.

Parole Chiave: “Autism”, “Child”, “Emergency De-
partment”, “Hospital” e “Nurse”

Abstract

Autism Spectrum Disorder (ASD) is recognized as an ur-
gent public health problem. People with ASD present in
their lives a series of medical or behavioral comorbidities.
That can also be the reason for access to various health
services, including Emergency Department (ED) units,
resulting in contact with various health professionals at
different levels. The aim of the paper is to research and
synthesize the data of the literature to define nursing in-

terventions aimed at improving the reception and hospital
stay of pediatric patients with ASD and their families(1,2).
A narrative review of the literature was conducted, with
a metanarrative analysis of the selected articles, in order
to exclude irrelevant studies and focus attention on the
primary evidence, present in the literature. From the
analysis of the studies, interventions and strategies useful
for the management of difficult behaviors of children with
ASD related to: receptive and expressive communication;
sensory stimuli and hospital routine; strategies for the in-
clusion of caregivers in the care process of the patient
with ASD; training interventions for the health personnel
involved. The implementation of the proposed interven-
tions allows the nurse to create a personalized care plan
and enables the child with ASD and their families/caregiv-
ers to have a positive hospital experience.

Keywords: “Autism”, “Child"”, “Emergency Department”,
“Hospital" e “Nurse”

Introduzione

Il Disturbo dello Spettro Autistico (ASD) definito come
sindrome comportamentale causata da un disordine del-
lo sviluppo biologicamente determinato, ad esordio nei
primi tre anni di vita, interessa principalmente le aree re-
lative all'interazione sociale reciproca, all'abilita di comu-
nicare idee e sentimenti, alla capacita di stabilire relazioni
con gli altri; si configura come una disabilita “permanen-
te” anche se le caratteristiche del deficit sociale variano
nel tempo(3,4). In ltalia, si stima che | bambino su 77(di
eta compresa trai /7 e i 9 anni) presenti ASD con preva-
lenza maggiore nei maschi(5). Il ASD e riconosciuto come
urgente problema di salute pubblica, spesso accompagna-
to da una serie di comorbilita mediche o comportamen-
tali. Queste condizioni possono anche essere il motivo
di accesso a vari servizi sanitari, tra cui le unita di Pronto
Soccorso o i ricoveri ospedalieri, seguito dal contatto con
vari professionisti della salute per diverse necessita assi-
stenziali. In queste situazioni possono amplificarsi i livelli di
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stress e manifestazioni comportamentali imprevedibili a
causa di difficolta nella comunicazione ricettiva ed espres-
siva, ipersensorialita verso stimoli di diversa natura(uditivi,
visivi, tattili) e cambiamenti repentini del setting ospeda-
liero. Ulteriore criticita € la lunghezza dei tempi di attesa
e lo scarso coinvolgimento dei genitori nel processo di
cura. Attualmente, il personale sanitario di pronto soc-
corso riceve una formazione minima e ha un'esperienza
limitata nel trattamento di persone con ASD. Tali lacune
possono aggravare le esperienze, gia difficili e complesse,
negli ambienti ospedalieri(1,2,6-9)6—11, 12—-15, 16—18
and |9 years and older. Epilepsy emerged as the leading
presenting diagnosis among those with Autism spectrum
disorder (ASD.

Obiettivo

L'obiettivo dello studio €, ricercare e sintetizzare | dati
della letteratura primaria relativamente alle strategie in-
fermieristiche da attuare per migliorare la presa in carico
del bambino affetto da ASD e dei suoi famigliari all'inter-
no delle strutture sanitarie.

Materiali e Metodi

Lo studio ¢ stato condotto attraverso una revisione e sin-
tesi della letteratura partendo dal modello PIO(10)we in-
vestigate a new approach to Population, Intervention and
Outcome (PIO: P (Population): pazienti pediatrici affetti
dal ASD che accedono alle cure in ambito ospedaliero;
| (Intervention): interventi infermieristici inerenti la co-
municazione, la gestione del comportamento (stati d’an-
sia e aggressivita), la gestione dell'ambiente e interventi
nell'ambito sociale/pragmatico; O (Outcome): migliorare
I'accoglienza e la presa in carico in ospedale del paziente
pediatrico con ASD e dei suoi familiari/caregiver per af-
frontare positivamente tale esperienza. E stata condotta
una sintesi della letteratura per individuare gli studi che
rispondevano al quesito di ricerca: “Quali sono le migliori
strategie infermieristiche da attuare per migliorare la presa
in carico del bambino affetto da ASD e dei suoi famigliari
allinterno delle strutture sanitarie?”. Nella selezione degli
studi & stato utilizzato il diagramma di flusso PRISMA(Fig.
D)(1'1). Le fasi che lo caratterizzano sono: Identificazione
(1) dove sono state consultate le banche dati di PubMed,
CINHAL e PsycInfo ed effettuata la ricerca libera tramite
Google Scholar con le parole chiave(e sinonimi): “Auti-
sm", "“Care"”, "“Child”, “Emergency Department", "‘Hospital”’
e “Nurse”, combinate fra loro per sviluppare le queries
da inserire all'interno delle banche dati identificate. Sono
stati individuati 672 articoli di cui 62 rimossi perché non
pertinenti al quesito di ricerca; Screening (Il) sono stati
esclusi 509 articoli per contenuti non pertinenti all'argo-
mento o duplicati. | 101 rimasti sono stati tradotti, analiz-
zati gli abstract e valutati secondo i criteri di inclusione: (a)

pubblicazione entro gli ultimi 15 anni, (b) studi incentrati
su interventi nella gestione del bambino con ASD, (c) di-
sponibilita del full text in lingua inglese o italiana. Ne sono
stati esclusi 94 poiché non pertinenti; Inclusione (lIl) sono
stati inclusi definitivamente 7 articoli che hanno soddisfat-
to il quesito di ricerca iniziale, analizzati nel contenuto,
stata creata una tabella riassuntiva(Tab. 1).

( Identificazione di nuovi studi da database o registri ] ( Identificazione di nuovi studi tramite altri metodi
Record rimossi prima dello
! Record identiicati da screening.
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Psyeinfo = 206 Records removed for other
reasons (n=2)
Record esaminati Record esclusi
(0=610) (n=509)

[
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Report valutati per feleggibilta imiovatis derergomento Report valutati per Ieleggibiita Repor esclusi
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‘Studiinclusi nella revisione
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Fig. | Diagramma di flusso PRISMA

Autore/amno ~ Obiettivo Disegno, campione e Risultati

metodologia

Drke el al, Valuare I percecione  dellinfermiere 24 infermieri
dellefficacia di un intervento basato su un
coping kit Bambini  di etk 12 infermieri(50%) h
proscolarciscolare ¢ una procedura e 19(7
adolescenti uil

Gli infermieri banno risposto che il ki & st uilizzato per distrarre il bambino duranle una
) i genitor erano presenti durante "uso del ki
In disponibiliti del bambino a partecipare ad
i di reazione del bambino. Gl ogget pii

ping 2
Studio quantitativo o affermato che il bambino ha utilizzato i strumenti nel it in modo approprinto

hanno indicato di aver percep dellansia del bambino. 15 infermieri

(625 indicato una iduzione dello stres durante Linterazione.
Mahoney et Descrivere le prospettive infermieristche sulla 103 infermieri di un  Gli intervistat dimostrano una. conoscenza accurata(90%) delle carateristiche del ASD. 11 personale
al. 2021 cura dei bambini con ASD in ospedale, le ospedale pediatico degli  infermieristico con frequenti inerazioni con persone con ASD ha riportato un aumento sigaificativo di

strtegie per supportare Passistenza ¢ le - Stat Uniti
relazioni ta quest atori

strategie nella cura dei bambini con ASD.

Studio quantitativo
Gray  and Presentare, attraverso 3 casi studio di bambini 3 pazienti pediatrci con 1 casi hanno evidenziato I'aumento dellilizzo del PS dai pazient con ASD con sfide uniche nel forire
Robick, 2021 con ASD in emergenza, le slide per gli ASD assistenca, Le siraegie proposte per fililare interazione dei baubiai con ASD in PS sono stale
operatori sanitar, le strategie efficaci ¢ le educazione del personale del PS, modificazione dei processi del PS, richiesta d'assistenza ai
opportunita di migliorament vers, sviluppare un piano personalizzato compilato dai caregivers, sviluppare un coping kit

per il S, usare ua linguaggio semplice ¢ segaali visiv

Broder- ‘Creace un piano di cura specifico per ['aismo 142 pazienti pediatici Gl autori hanno sviluppato un piano di cura specifico per autismo{ACP) da completare prima del

Fingert et al, (ACP), per migliorare Iesperienza ospedaliera con ASD ticovero in ospedale. L'ACP ¢ stato defnito efficace dai genitori riportando di avere uia miglioe

2016 dei pazieati con ASD, testarne |a fatbilia ¢ esperienza di cura(B~ 1,48, P<0.01). Rispetto i geniori che 9o hanno wtilizzato PACP, gl alti hamo
Faccetabilith ¢ confrontare esperienza di cura  Studio quantitativo waa migliore esperienza di cura in base alla loro esperienza ospedaliera generale( ~ 145, P < 0.001) ¢
per i bambini con ¢ senza un ACP allattenzione delpersonale ai bisogai specific dl bambino con ASD(B = 3,07, P < 0.001),

Jolly. 2015 Aiwtae le infermiere  pediatiche a | paziente pediatrco con Lo studio espone i 10 suggerimeati: (1) Comprendere il ASD; (2) Incoraggiare il coiavolgimento della
Tuniliaizzate con PASD ¢ creare uia risorsa  ASD Tanigls; (3) Determinare il miglior melodo di comuicazione; (1) La stida del cambiaunento; (5)
per un ltaento. ospedaliero ellcace dei Incoraggiare Iutilizzo dei caregivers; (6) Creare unabiente pil sicuro; (7) entlficare i istubi emolivi
bambini con ASD. Studio quantittivo e stabilie un sstema di ricompensa; 8) Coinvolgere un team multidisciplinare i espert al momento del

vero; (9) Sosteuere la (10) Registrare e informazion

Vaz 2013 Siluppare uma serie di simboli visivi per 50 professionisti sanitari Tull i 50 professionist che somo st consulat banno ritemulo che  situbol visivi rlevant 1 aviebbero
Puilizzo da parte dei genilor e degli opertori di 12 aree cliniche i iegazione vetbale orita y

swilari i comesti  clinici  valutandone Epor
adegualezza e atibili. Studio quantiativo
MeGonigle et~ Sviluppare materiali didarici e sessioni di Team  di  specialisti  Complessivamente, alle e sessioni di formazione hanno parteeipato 110 addett ai servizi medici di
al, 2014 formazione per il personale dei servizi medici  nell'assistenza di pazienti emergenza e infermieri di emergenza. 1 partecipant hamno riportato diverse fasee di eth, istuzione ©
di emergenza e del dipartimento di emergenza con ASD precedente esposizione a individui con ASD. Le risposte alle domande del sondaggio per valutare
sull'ASD valutandone Ieffieacia nell'impartire

i visivi per rappresentare indag procedure di trttamento per
rendere il ficile er quest banbini s couprensione e a preparszione per esperienza.

Tevidenza dellaequisizione di conoscenze ed un maggior comfort del'asistenza ai pazient con ASP in
i del tendena st i 05 nell analii
i verso Pacquisizione di versola

deltest 2
i rispondere ai bisogn acuti di

Tab. | Articoli inclusi nella revisione

Risultati

| risultati emersi dagli studi inclusi forniscono una pano-
ramica delle strategie infermieristiche evidence-based da
attuare per migliorare la presa in carico del bambino af-
fetto da ASD e dei suoi famigliari all'interno delle strut-
ture sanitarie. | risultati sono stati riorganizzati in sei aree
tematiche, di seguito descritte(Tab. 2).

Autori/anno Gestione dei Gestione della  Gestione  Gestione  Inclusione  Formazione
comportamenti  comunicazione  degli stimoli della dei del personale
difficili sensoriali routine  caregiver  sanitario

Drake et al., 2012 X X X X X X
Mahoney et al., 2021 X
Gray and Roback, 2021 X X X X
Jolly, 2015 X X X X X
Vaz, 2013 X
Broder-Fingert et al., 2016 X
McGonigle et al., 2014 X

Tab. 2 Aree tematiche emerse dagli studi inclusi nella revisione della
letteratura
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Area tematica I: Gestione dei comportamenti difficili

| cambiamenti di routine, la frustrazione e il sovraccarico
sensoriale causati dall'ambiente sanitario generano ansia
e stress nei bambini con ASD, determinando comporta-
menti difficili(12). La proposta di Gray e Roback ¢ il co-
ping kit(Fig. 2) composto da: schede di comunicazione,
un libro di storie sociali sull'ospedale, oggetti sensoriali
di distrazione, un quaderno di carta e una matita, una
scheda di comunicazione illustrata e una parte di thera-
band tubing(per giocarci o masticarlo)(13). Il 70.8% degli
infermieri ha notato una diminuzione del livello di ansia
e un miglioramento della cooperazione con l'uso del co-
ping kit(12). Jolly(14) ha notato che l'uso di un piano di
ricompense ha migliorato la compliance di un bambino
con ASD non verbale(14) Broder-Fingert et al.(15) han-
no sviluppato I'"*Autism-specific Care Plan” (ACP), un piano
di cura specifico compilato dai genitori/caregiver(|5).

Fig. 2 Coping Kit

Area tematica lI: Gestione della comunicazione

| bambini con ASD hanno difficolta comunicative recet-
tive ed espressive che possono causare agitazione(14).
I '79.2% degli infermieri riferisce che 'uso del coping kit
ha migliorato la comunicazione. Tecniche utili includono:
sistemi di scambio di immagini (schede illustrate per co-
municare e far conoscere i propri bisogni), racconto di
storie sociali e la presenza della famiglia. L'uso di storie so-
ciali, per semplificare procedure complesse(come I'ECG),
possono ridurre i comportamentali difficili. Gli infermieri
hanno indicato di riuscire a fornire informazioni in modo
tempestivo e di supporto(75%) grazie agli elementi di
comunicazione del coping kit(12). Inoltre, I'uso di simboli
visivi e di istruzioni verbali pud migliorare la comprensio-
ne, alleviando I'ansia e favorendo la compliance. Vaz(16)
ha creato 150 simboli per rappresentare esami medici,

procedure cliniche e trattamenti eseguiti nei bambini; un
gruppo di 50 professionisti ha utilizzato questi simboli ri-
levando un aumento della comprensione delle spiegazioni
verbali(16).

Area tematica lll: Gestione degli stimoli sensoriali

Spesso il bambino con ASD manifesta ipersensibilita agli
stimoli sensoriali; identificare le alterazioni sensoriali spe-
cifiche e il suo meccanismo di coping pud rendere il rico-
vero meno traumatico. Nel caso descritto da Jolly(14), il
personale, non essendo a conoscenza dell'ipersensibilita
al tatto del paziente, ha causato un comportamento diffi-
cile(14). Gray e Roback(|3), hanno identificato strategie
per facilitare l'interazione positiva dei bambini con ASD:
ridurre i tempi d'attesa, fornire stanze “sicure” con mini-
Mo sovraccarico sensoriale e evitare cambiamenti(come
cambi di stanza o spostamenti dal PS). E inoltre indicato
I'uso di giocattoli sensoriali presenti nel coping kit(come
giocattoli masticabili e ventagli rotanti luminosi)(12,13)
with the rate of new diagnoses climbing significantly in
the last |5 years. Emergent conditions and subsequent
visits to the emergency department (ED.

Area tematica IV: Gestione della routine

| bambini con ASD trovano conforto nella routine, in-
terrotta in caso di ricovero ospedaliero. Le storie sociali
possono aiutare a creare una routine e familiarita nella
nuova situazione. In ospedale dovrebbero essere attuati
tutti i tentativi per rendere regolare il programma duran-
te il ricovero e rispettare il piu possibile la routine do-
mestica del bambino(ad esempio mantenendo invariati gli
orari dei pasti o di gioco)(12,14). Nel caso analizzato da
Jolly(14), il team sanitario ha creato un programma quo-
tidiano di immagini, includendo la routine domestica e |
trattamenti ospedalieri(14).

Area tematica V: Inclusione dei caregiver

La collaborazione famigliare garantisce che il team sanita-
rio abbia le conoscenze necessarie per soddisfare al me-
glio i bisogni del bambino. Nel caso di Jolly(14), dopo un
confronto con la madre di J}, il team sanitario ha sviluppa-
to un piano di cura specifico che ha permesso la dimissio-
ne tre giorni dopo il ricovero(14). E raccomandato che gli
infermieri parlino con i genitori per comprendere come
il bambino comunica e cosa scatena comportamenti di
difficile gestione. Durante il ricovero, il 91.7% dei bambini
con ASD ha avuto i genitori presenti mentre utilizzavano
il coping kit(12).
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Area tematica VI: Formazione del personale sanitario

Programmi di formazione per gli infermieri sulle capacita
di gestione del comportamento spesso non sono dispo-
nibili negli ospedali(12). Drake e colleghi nel 2012, hanno
sottolineato I'importanza di supportare efficacemente
I bambini con problemi comportamentali in ospeda-
le con un personale del PS formato sullASD e in gra-
do di sviluppare processi di cura adatti alle loro esigenze
sensoriali, comportamentali e comunicative(12). Gray e
Roback(13), hanno sottolineato la necessita di una spe-
cifica educazione del personale del PS sulle sfide lingui-
stiche, comunicative e sociali dei bambini con ASD(13).
Nello studio di McGonigle et al.(9) € risultata una scarsa
conoscenza delle caratteristiche delllASD da parte degli
operatori sanitari, portando a cure inefficaci. E stato quin-
di sviluppato del materiale didattico, strutturato in sessio-
ni di formazione sul ASD, per il personale operante nei
contesti di emergenza(9).

Discussione

Questo studio ha identificato le strategie infermieristi-
che da attuare per migliorare la gestione del bambino
con ASD e dei suoi famigliari nelle strutture sanitarie,
fornendo indicazioni utili per comprendere i fattori che
influenzano la gestione di questi pazienti e per pianifi-
care piani di cura piu efficaci. Le principali aree temati-
che in letteratura riguardano la necessita: di formare il
personale sanitario su strategie e strumenti per gestire
adeguatamente il bambino con ASD; di raccogliere infor-
mazioni dai genitori/caregiver per sviluppare un piano di
cura individualizzato; di utilizzare strumenti a supporto
visivo per la comunicazione e strumenti per ridurre gli
stimoli sensoriali favorendo la distrazione del bambino;
di interventi ambientali per diminuire gli stati di ansia
(8,9,12-16). La letteratura primaria frammentata ha of-
ferto una visione generalizzata sugli interventi infermie-
ristici evidence-based, per la presa in carico del paziente
pediatrico con ASD ed i suoi familiari. Alcuni interventi
fondamentali emersi sono: (I) personalizzare il piano di
cura del bambino con ASD con un colloquio di valuta-
zione iniziale con i genitori identificando i fattori che au-
mentano I'agitazione-ansia e capendo come comunica il
bambino (9,12—15); (Il) adattare I'ambiente per ridurre
gli stimoli sensoriali (luce, rumori, odori, ecc.)(12—14,16);
(1) utilizzare il coping kit e i suoi items, per ridurre agita-
zione e ansia(12); (IV) utilizzare programmi di immagini
giornaliere e mini-routine durante la degenza, avvisando
il paziente precedentemente per eventuali cambiamen-
ti(12,14); (V) adoperare sequenze di immagini, storie so-
ciali e supporti visivi per una miglior comunicazione(17).
Limplementazione tempestiva delle strategie descritte fin
dall'accoglienza da parte del personale infermieristico e

sanitario, potrebbero migliorare la compliance del pazien-
te, migliorare la qualita del ricovero o della visita in PS e
ridurre il rischio di complicanze(12—15). Lo studio pre-
senta limiti, tra cui la scarsita di materiale sulle strategie e
gli interventi per gestire i pazienti con ASD, la mancanza
di studi sperimentali sull'efficacia degli strumenti proposti.
Un ulteriore limite, sono i criteri di inclusione nella ricerca
della letteratura, tra cui il pregiudizio linguistico che ha
portato ad esaminare solo gli articoli pubblicati in lingua
inglese o italiana.

Conclusioni

In questo studio sono state descritte le strategie infer-
mieristiche da attuare per migliorare la presa in carico
del bambino affetto da ASD e dei suoi famigliari all'inter-
no delle strutture sanitarie. In particolare, la letteratura
riconosce l'importanza di attuare interventi assistenziali
infermieristici quali: utilizzare il coping kit, adattare I'am-
biente e la routine domiciliare al contesto ospedaliero,
utilizzare sequenze di immagini, storie sociali o supporti
visivi, per permettere agli infermieri di creare un piano
di cura personalizzato, e consentire al bambino con ASD
e ai suoi familiari di vivere un'esperienza ospedaliera po-
sitiva(8,9,12—14,16,17). Inoltre, la letteratura sottolinea
come il personale infermieristico ricopra un ruolo fon-
damentale nell'individuazione dei bisogni ed esigenze di
salute specifici dei bambini affetti da ASD, permettendo
di effettuare un'azione assistenziale mirata e specifica
per il singolo paziente e determinando una diminuzione
dell'ansia e del rischio di creare condizioni di trigger di
comportamenti aggressivi(12—15). Il genitore o caregiver
risulta essere un punto cardine nel processo di assisten-
za e di cura del paziente, in quanto voce del bambino e
della sua condizione(9,12—14,16). Tuttavia, la letteratura
a riguardo € ancora molto poco sviluppata e si rende ne-
cessario che gli interventi proposti vengano approfonditi
e valutati anche sul piano pratico, in maniera tale da poter
permettere la creazione di un protocollo di cura indiriz-
zato a questa categoria di pazienti e successivamente reso
individuale e personalizzato .
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