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INTRODUZIONE

“Essere siblings puo essere un’esperienza faticosa ma al contempo
arricchente,

a patto che vengano riconosciute tali fatiche e che i bambini

non restino soli nel percorso di crescita ad elaborare le implicazioni
che, inevitabilmente, la disabilita comporta per tutta la famiglia.”

(Andrea Dondi, 2001)

Il presente elaborato parte dall’assunto fondamentale che essere sibling comporta delle
sfide aggiuntive nel percorso di crescita; tali sfide hanno elementi comuni e ricorrenti per
molti siblings, mentre si differenziano a partire dalla specifica situazione di ognuno:
famiglia, tipologia di disabilita e singole differenze individuali (Dondi, 2001). Dall’altro
lato, I’esperienza dei siblings ¢ estremamente arricchente e in tal senso permette di creare
un bagaglio di resilienza unico e impareggiabile che, tuttavia, in alcuni casi ha lasciato
solchi profondi di sofferenza e difficolta nella sfera psicologica e sociale (Dondi, 2001).
La presente ricerca, nasce, quindi, dalla constatazione del bisogno, da parte dei siblings,
di essere ascoltati, compresi e considerati e di essere supportati a ricercare gli aspetti
formativi e arricchenti che un’esperienza di tale portata inevitabilmente ti dona.

La letteratura di riferimento evidenzia che 1 siblings presentano una maggior tendenza a
internalizzare i loro problemi, rispetto ai pari, e tra i disturbi internalizzati piu frequenti
di cui soffrono vi ¢ I’ansia (Gan et al., 2018; Hollidge 2000; Houtzager et al., 2004;
Malcolm, 2013; Velleman et al., 2016;). Tuttavia, alti livelli di ansia hanno un impatto
sulla quotidianita dei sibling e in particolare sulla capacita di attivare strategie di coping
adattive (Lummer & Goldstein, 2020). Piu nello specifico, le ricerche dimostrano che,
mediamente, un bambino con disturbo d’ansia utilizza piu frequentemente la strategia di
rumination € meno frequentemente strategie cognitive adattive, tra cui soprattutto quella
di positive reappraisal (Legerstee, Garnefski, Jellsma, Verhulst, Utens, 2008). A questi
dati, si affiancano le ricerche sul digital storytelling che hanno messo in luce come questo
sia un ottimo strumento per ridurre la sintomatologia ansiosa (Goodman & Newman,
2014) e per elaborare I’impatto che la malattia ha, non solo sul paziente, ma anche
sull’intero nucleo familiare (Lang et al., 2019). Infatti, raccontare, permette al bambino
di acquisire il controllo del proprio ricordo e renderlo parte integrante della propria

identita (Ban & Nagy, 2013), questo permette al ricordo di perdere il suo effetto



traumatizzante (Ban & Nagy, 2013). In questo senso, il vero punto di forza di questo
strumento ¢ che consente ai bambini di affrontare le esperienze difficili in modo
deliberato e adattivo, fornendo loro il controllo creativo e supportandoli a maneggiare le
emozioni piu negative (Anderson & Cook, 2015). Alla luce di questi dati, 1’obiettivo
generale del progetto di ricerca ¢ il raggiungimento di un miglior benessere psicologico
e socio-emotivo che possa ridurre il rischio di sviluppare disturbi internalizzanti. Questo
progetto si propone, in particolare, di valutare I’efficacia del digital storyteling nel
miglioramento trasversale delle strategie di regolazione emotiva cognitive adattive, con
uno specifico focus sul positive reappraisal, ipotizzando che un loro incremento e la
conseguente riduzione dell’utilizzo di quelle disadattive, possa essere funzionale a ridurre
la sintomatologia ansiosa. Con I’obiettivo generale di migliorare lo stato d’animo dei
partecipanti e donare loro un maggior benessere psicologico e socio-emotivo. Inoltre, a
livello esplorativo vogliamo indagare se i cambiamenti ipotizzati sono differenti per chi
ha svolto Dlattivita di digital storytelling o chi ha svolto quella di scrittura mediante
I’utilizzo delllo storytelling tradizionale.

Nel primo capitolo verra fatto un breve accenno alla relazione fraterna e alle peculiarita
che la caratterizzano; successivamente si trarra in modo piu approfondito la relazione
fraterna all’interno di una malattia cronica, avendo cura di evidenziare le emozioni
prevalenti che la contraddistinguono, il ruolo che la famiglia gioca all’interno di
dinamiche cosi delicate, le difficolta internalizzanti ed esternalizzanti che ne derivano e
le strategie di coping che prevalentemente si attuano ed infine un breve accenno ai fattori
che determinano la qualita della vita dei siblings.

Nel secondo capitolo si trattera I’evoluzione dallo storytelling al digital storytelling
nell’era dei nativi digitali (Prensky, 2001). La tecnica del digital storytelling permette di
creare un video di pochi minuti, che racconti di una esperienza di vita che vede come
protagonista chi lo crea (Lang et al., 2019). 1l digital storytelling € uno strumento che ci
permette di concentrarci su noi stessi e sulle nostre storie, esprimerle a parole,
drammatizzarle e raccontarle ad altri, mediante I’aiuto di strumenti digitali (Ban & Nagy,
2013). Esso ¢ quindi uno strumento sorprendentemente elastico che puo essere applicato
in una varieta di contesti € per una varieta di obiettivi. In questo elaborato verra illustrato
I’utilizzo del digital storytelling come intervento educativo in ambito scolastico, in

ambito sanitario e come intervento in ambito clinico e terapeutico.



Si entrera, poi, nel vivo della nostra ricerca che ha coinvolto 53 siblings di eta compresa
tra i 8 e 1 20 anni. I partecipanti hanno svolto da 2 a 4 incontri online e sono stati
equamente divisi in due gruppi di ricerca all’interno dei quali sono stati svolte due attivita
differenti: storytelling e digital storytelling.

In seguito alla presentazione dei risultati, al termine di questo elaborato, verranno discussi
1 risultati emersi, 1 quali sembrano suggerire che un intervento finalizzato ad agire e
potenziare le strategie adattive di regolazione emotiva cognitiva, € conseguentemente
ridurre I’utilizzo di quelle disadattive, puo essere funzionale a migliorare lo stato d’animo
dei siblings e donare loro un miglior benessere psicologico e socio-emotivo. Infine, a
seguito dell’analisi dei risultati, riteniamo fondamentale esternare una breve riflessione
finalizzata a sottolineare I’importanza della comunicazione della diagnosi e della
comunicazione intra-famigliare.

Consapevoli che la nostra ricerca rappresenti soltanto uno studio preliminare
sull’efficacia dello storytelling (tradizionale o digitale), come strumento per migliorare il
benessere dei siblings, al termine del presente elaborato verranno presentati i limiti dello

studio e le possibili prospettive future che potrebbero essere approfondite.






1. I SIBLINGS

1.1. LA RELAZIONE FRATERNA

La relazione fraterna ¢ unica nel suo genere: amore, affetto, conflitto, gelosia, e
rivalita sono le emozioni ambivalenti che la caratterizzano (Noller, 2005). Tale relazione
¢ tra le piu durature della nostra vita; con i nostri fratelli e sorelle condividiamo il
patrimonio genetico, il contesto familiare e le esperienze di vita. Essere fratello o sorella
¢ una esperienza abbastanza comune; numerose ricerche dimostrano che circa il 90%
della popolazione mondiale ha un fratello o una sorella (Milevsky, 2011). Questa
relazione costituisce un contesto esperienziale in cui i bambini possono sviluppare ed
apprendere skills sociali ed emotive. Per questo, I’influenza che tale relazione ha a livello
di sviluppo sociale e individuale ¢ impareggiabile (Noller, 2005). Nonostante appaia
evidente la peculiarita di tale relazione, soltanto dagli anni 80 la relazione fraterna ha
iniziato ad essere posta al centro degli studi in ambito sociologico e psicologico. Priorita
¢ stata data ad altre tipologie di relazione, come ad esempio: la coppia genitoriale o la
diade madre-bambino (Buist, Dekovic” & Prinzie, 2013; Dondi, 2018).

La qualita della relazione fraterna varia in relazione a una serie di variabili (Kim,
McHale, Osgood, Crouter, 2006). Una tra queste ¢ il sesso: alcuni studi hanno dimostrato
che le femmine sono piu affezionate ed emotivamente vicine al proprio fratello/sorella,
rispetto ai maschi (Kim et al., 2006; McCoy, Brody, Stoneman & McCoy, 1994). Ma
anche il sesso di entrambi le componenti della diade sembra essere una variabile rilevante,
nonostante vi siano risultati contrastanti. Da un lato sembra che fratelli/sorelle dello stesso
sesso si caratterizzino per livelli piu elevati di positivita ed intimita (Buhrmester, 1992),
ma, dall’altro lato, sembra che questa peculiarita sia tipica solo delle diadi formate da due
sorelle (Cole & Kerns, 2001; Kim et al., 2006). Infatti, le diadi formate da fratello-sorella
mostrano un declino di intimita a partire da meta infanzia, lungo tutta la prima
adolescenza, per poi incrementare durante la tarda adolescenza (Kim et al., 2006). Invece,
la letteratura ¢ concorde ad affermare che diadi formate da componenti dello stesso sesso
siano piu conflittuali rispetto a quelle costituite da due membri di sesso opposto (Stocker,

Lanthier & Furman, 1997).



Un’altra variabile rilevante appare essere 1’ordine di nascita dei fratelli/sorelle. Anche in
questo caso i risultati sono contrastanti: alcuni studi sostengono che i primogeniti
mostrano meno intimita e piu negativita (e.g., Stewart, Verbrugge & Beilfuss, 1998), altri
studi riportano che i primogeniti manifestano piu calore nei confronti dei loro
secondogeniti (e.g., Dunn, Slomkowski & Beardsall, 1994). Inoltre, Kim e colleghi
(2006) hanno dimostrato che i secondogeniti riportano, piu conflitti durante 1’infanzia
mentre 1 primogeniti durante la prima adolescenza. Infine, anche la differenza di eta
influenza il rapporto diadico che si caratterizza per essere piu intimo ¢ meno conflittuale

quando la differenza di eta tra i due ¢ piu ampia (Stocker et al., 1997).

La relazione fraterna ¢ strettamente influenzata dalle caratteristiche della diade, ma
anche dalle dinamiche familiari. A livello teorico, questo ¢ sostenuto dalla Teoria
generale dei sistemi (Minuchin, 1985), la quale afferma che la famiglia ¢ un sistema
composto da sotto-sistemi, tra cui i singoli individui e le singole diadi (e.g. diade
coniugale, diade fraterna), che sono tra loro interdipendenti e si influenzano
reciprocamente. Per questo, ¢ importante fare un piccolo accenno all’influenza che la
famiglia ha sulla relazione fraterna, nonostante la maggior parte degli studi in questo
ambito risalga al secolo scorso.

In generale, ¢ possibile affermare che la qualita del rapporto coniugale (o convivente)
abbia delle implicazioni anche sulla relazione fraterna (Dunn et al., 1999). Per esempio,
1 conflitti coniugali vengono associati ad una maggiore ostilita tra fratelli/sorelle (Brody,
1998; McHale, Updegraff, Tucker & Crouter, 2000). Al contrario, una maggior
soddisfazione ed una minor conflittualita coniugale sono associati ad un minor conflitto
fraterno (Brody, Stoneman, McCoy & Forehand, 1992) oltre che una relazione fraterna
piu positiva, come emerso da alcuni studi longitudinali (es, Brody et al., 1994a).

E’ fondamentale sottolineare che i genitori si relazionano in modo differente a ciascun
figlio. Tuttavia, se un figlio percepisce un comportamento genitoriale non equilibrato, e
in alcuni casi ingiusto, questo avra delle ripercussioni a livello della relazione fraterna.
La quale sara, probabilmente, caratterizzata a un maggiore conflitto, antagonismo e
comportamenti di controllo tra 1 siblings (Brody et al., 1992). Questo potrebbe spiegare
I’associazione tra comportamento genitoriale differente e lo sviluppo di sintomi

internalizzanti ed esternalizzanti nei siblings, come mostrato dalla meta-analisi di Buist e



colleghi (2013). Inoltre, ¢ interessante sottolineare che i bambini piu piccoli possono
essere piu suscettibili a differenze nel trattamento genitoriale, in quanto non hanno ancora
avuto I’opportunita di sviluppare solide amicizie che potrebbero proteggerli da dinamiche
familiari negative (Gauze, Bokowski, Aquan-Assee & Sippola, 1996).

Infine, uno studio condotto da Yu & Gamble (2008) ha confermato che il calore coniugale
influenza I’intimita della relazione fraterna, evidenza che era gia stata messa in luce da
Cui e colleghi (2002). Inoltre, questo studio ha anche confermato che il sostegno
genitoriale influenza il supporto fraterno, come era stato precedentemente affermato da
McHale e colleghi (2000).

Tuttavia, ¢ fondamentale sottolineare che il rapporto genitore-figli ¢ bidirezionale. Questo
significa che determinate avversita psicologiche vissute da parte dei genitori possono
contribuire ad alterare il loro stile genitoriale e a renderlo meno sensibile, reattivo e
democratico. Per esempio: relazioni fraterne caratterizzate da frequenti interazioni
negative, da un elevato antagonismo e conflitto, possono far insorgere nei genitori delle
emozioni di vergogna, sensi di colpa o stress, e portarli a diminuire la loro autoefficacia

genitoriale (Yu & Gamble, 2008).

1.1.1. Evoluzione della relazione fraterna durante I’infanzia e 1’adolescenza

Le ricerche hanno evidenziato che la diade fraterna muta in relazione all’eta dei due
componenti, di riflesso ai processi di sviluppo individuali. Per esempio, 1’adolescenza si
caratterizza (nella maggior parte dei casi) per uno spiccato interesse per il mondo esterno
al nucleo famigliare, per il coinvolgimento totale con il gruppo dei pari e per la
costruzione della propria identita (Kim et al., 2006). Questo, di solito, si riversa in un
minor interesse per la famiglia in senso lato, quindi anche nei confronti della relazione
fraterna (Kim et al., 2006). Non casualmente, Dondi (2018) parla di “minidivorzio” tra
fratelli durante la preadolescenza e 1’adolescenza. Gli adolescenti hanno una propulsione
a cercare un proprio spazio e una propria collocazione nel mondo, che ¢ del tutto
individuale e in quanto tale, deve essere il piu possibile differenziata da quella del fratello
o della sorella (Dondi, 2018). Infatti, le ricerche hanno mostrato che il supporto tra fratelli,
I’intimita e il tempo speso insieme sono inferiori durante 1’adolescenza, rispetto

all’infanzia (Brody et al., 1994). Inoltre, tra 1 9 e i 13 anni i conflitti famigliari sono



maggiori e questo vale anche per la relazione fraterna (Brody et al., 1994). Dai 14 ai 17
anni 1 conflitti sembrano diminuire, fino a declinare notevolmente durante la tarda
adolescenza (Scharf, Shulman & Avigad-Spitz, 2005; Stewart et al., 2001). L’ aspetto
interessante ¢ che alcune ricerche hanno mostrato che nella tarda adolescenza la
situazione sembra migliorare non soltanto per quanto riguarda un declino nella
conflittualita. Per esempio, Scharf e colleghi (2005) hanno mostrato che i giovani adulti
mostrato piu intimita rispetto agli adolescenti, provano piu calore nei confronti dei fratelli
e sono piu coinvolti negli scambi emotivi; inoltre, 1 conflitti e le rivalitd sono meno intensi
rispetto alla prima adolescenza (Stewart et al., 2001). Sulla stessa linea Cole e Kerns
(2001) hanno messo in evidenza che gli adolescenti mostrano meno intimita, nei confronti
dei loro fratelli, rispetto ai giovani adulti.

In sintesi, questi studi dimostrano che durante 1’adolescenza vi ¢ un declino della
vicinanza e 1’intimita, rispetto all’infanzia, ma che durante la tarda adolescenza vi ¢ un

miglioramento.

1.2. SIBLINGS E FRATELLI/SORELLE CON MALATTIE
CRONICHE

Sibling ¢ una parola inglese che letteralmente significa fratello o sorella. Nel campo
psicologico e della disabilita ha acquisito un significato piu specifico che possiamo
tradurre come: fratello o sorella di persona con disabilita (Dondi, 2018). I siblings, in
letteratura, vengono spesso definiti “forgotten children” (Murray, 2002), questo termine
sottolinea che questi bambini, spesso, vengono posti in secondo piano dalle famiglie che
si trovano ad affrontare la malattia cronica di un figlio (Cipolletta, Marchesin e Benini,
2015). Dove per malattia cronica si intende una condizione a lungo termine che limita le
attivita della vita quotidiana; questo termine include tutte le patologie congenite e
acquisite, cosi come disabilita di ordine mentale o fisico (Halfon & Newacheck, 2010).
Dopo la nascita di un fratello disabile, o a fronte della scoperta della malattia cronica, il
sibling puo manifestare reazioni differenti, a seconda del livello di sviluppo cognitivo e
del grado di maturazione psicoaffettiva (Nichelli, 2019): da un lato pud mostrare
atteggiamenti di iper-responsabilizzazione nei confronti del fratello in difficolta, di

protezione nei confronti dei genitori e di ipermaturita a casa e nei contesti esterni, come



per esempio la scuola (Sale, Balottin, Passera, Rotondo e Ferruzza, 2019); dall’altro lato
pud manifestare una regressione, a cui consegue un rallentamento nell’acquisizione di
nuove capacita e abilita e che per questo richiede una attenzione maggiore da parte dei
genitori (Nichelli, 2019). In altri termini, questi atteggiamenti € comportamenti
consentono al sibling di riconquistare una parte delle attenzioni genitoriali (Tesio, 2000).

Come abbiamo visto precedentemente, la relazione fraterna si caratterizza per essere
la relazione piu duratura, soprattutto all’interno del contesto famigliare. Di conseguenza,
1 siblings costruiscono il loro carattere, la loro personalita e la loro identita confrontandosi
quotidianamente con il tema della disabilita o della malattia. Vivere il rapporto fraterno
con una persona che ha delle difficolta di natura fisica, emotiva, cognitiva e/o relazionale
¢ una sfida a cui il sibling non puo sottrarsi (Dondi, 2018). Questo ¢ un aspetto
fondamentale da considerare, perché la condizione di sibling puo portare a esiti differenti
in ottica di benessere sociale e psicologico (Dondi, 2018). Infatti, sono diverse le ricerche
che hanno constatato la maggior incidenza di problematiche affettivo-relazionali e di
rischio psicopatologico nei siblings (Sale et al., 2019). Tra i disturbi piu frequenti
vengono riportati: compromissioni a livello emotivo - come ansia, depressione e fobie
(McDonald et al., 2015; Saban e Ankan, 2013); compromissioni a livello sociale - come
difficolta nelle relazioni sociali e con i pari e presenza di comportamenti aggressivi
(Rosenberg et al., 2015); ed infine disturbi psicosomatici e problemi scolastici (Balottin
et al., 2006). Tuttavia, ¢ importante sottolineare che avere un fratello con disabilita o con
una malattia cronica non comporta in s€ e per sé un esito psicopatologico per il sibling,
ma sicuramente costituisce un fattore di rischio che pud concorrere, insieme ad altre
variabili, a determinare 1’insorgenza di una psicopatologia (Balottin et al., 2006). Tra
questi variabili vi sono: il sesso e 1’ordine di nascita dei fratelli che, come abbiamo visto
precedentemente, influenzano qualsiasi relazione fraterna. A questi si aggiungono
variabili legate alla specifica situazione di ognuno e che riguardano: (i) I’eta, (ii) la gravita
e la tipologia di disabilita (Dallas, Stevenson e McGurk, 1993; Dondi, 2018); e (iii) aspetti
psico-relazionali genitoriali e familiari. Tuttavia, nonostante il rischio di sviluppare
psicopatologia nei siblings sia piu alto rispetto ai loro pari, la maggior parte di loro
presenta generalmente un buon funzionamento psicosociale (Rossiter e Sharpe, 2001).
Infatti, alcuni interessanti lavori hanno evidenziato che vivere accanto a un fratello/sorella

con una malattia cronica, pud avere dei risvolti positivi in termini di sviluppo. La maggior



parte dei siblings presenta una maggior tolleranza, maggior socialitd, maggior vicinanza
alla famiglia, piu comportamenti altruistici, indipendenza e responsabilita, a loro volta
connesse a una maggiore maturita (Brennan, Hugh-Jones & Aldridge, 2013; Woodgate,

Edwards, Ripat, Rempel & Johnson, 2016).

1.2.1. Quali sono le emozioni prevalenti nei siblings?

Spesso, il fatto di avere un fratello con una malattia cronica o una disabilita € associato
ad emozioni negative, forti e travolgenti, tra cui tristezza, rabbia, imbarazzo, senso di
colpa, auto-colpevolizzazione, impotenza e solitudine (Bursnall, Kendall, & Degeneffe,
2018; D’urso, Mastroyannopoulou & Kirby, 2017; Nabors & Liddle, 2017), ma anche
perdita di sicurezza e del senso di appartenenza al contesto familiare dettati da sentimenti
di vulnerabilita (Bursnall et al., 2018). Come abbiamo visto precedentemente, i siblings
si sentono spesso dimenticati e trascurati dalle famiglie e questo puo far insorgere
sentimenti di esclusione, atteggiamenti di gelosia, emozioni di odio nei confronti del
fratello in difficolta (Nichelli, 2019). All’interno dell’esperienza che 1 siblings vivono, la
solitudine riveste un ruolo chiave. Essa deriva principalmente dal fatto che i genitori sono
concentrati principalmente sulla malattia dell’altro fratello/sorella e, conseguentemente,
1 siblings possono ricevere meno attenzioni da parte dei genitori (Alderfer et al., 2010).
In alcuni casi, inoltre, 1 fratelli hanno malattie che richiedono frequenti ospedalizzazioni
a cui si accompagnano vissuti di forte preoccupazione da parte dei genitori. Come
conseguenza di cio loro si possono sentire soli (Alderfer et al., 2010), non importanti
(Wilkins & Woodgate, 2005), ignorati (Aldarfer et al., 2010), disorientati (Bellin &
Kovacs, 2006), trascurati (Alderfer et al., 2010) e possono provare sentimenti di rifiuto
(Wilkins & Woodgate, 2005).
Inoltre, emozioni come paura, preoccupazione e shock possono emergere quando il
sibling riceve poche informazioni inerenti alla diagnosi (e in generale allo stato di salute),
da parte della famiglia e dei professionisti sanitari (D’Urso et al., 2017). In aggiunta, se
la malattia del fratello ¢ associata ad una deformazione fisica, spesso si manifesta anche
I’emozione della vergogna (Bellin & Kovacs, 2006).
Infine, anche I’autostima puo essere influenzata: eta e genere sembra abbiano una

influenza in questo. Alcuni studi hanno dimostrato che siblings preadolescenti e
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adolescenti e le femmine hanno una autostima piu bassa e piu insicurezza rispetto a
siblings piu piccoli e maschi (Havermans et al., 2010; Havermans, De Croock, 1., Verns
& Van Diest, 2015).

E’ a fronte di questo scenario di emozioni negative che spesso i sibling si trovano a vivere
e ad affrontare, essi possono internalizzare queste emozioni come strategia di coping

disadattiva e evitante (si veda paragrafo 1.2.4)

Affinche i siblings possano riconoscere, accettare ed esprimere consapevolmente tutte
queste emozioni, un ruolo cruciale esercitano i genitori (Nichelli, 2019). Una difficolta,
da parte dei genitori, a legittimarsi di provare emozioni negative e ad esternarne, porta i
siblings, ad essere riluttanti ad esternarle a loro volta (Long et al., 2017). Questo, nella
maggior parte dei casi, li porta a percepire le loro emozioni, soprattutto quelle negative,
come illegittime; come se queste non potessero essere accettate, soprattutto a livello
familiare. Di conseguenza, imparano, con il tempo, a internalizzare queste emozioni per
proteggersi e proteggere i membri della propria famiglia (Bursnall et al., 2018; Long,
Marsland, Wright & Hinds, 2015; Long et al., 2017). Questo aspetto viene spesso
rinforzato (seppur involontariamente) a livello famigliare, perché la repressione dei propri
impulsi da parte del sibling, da un lato offre ai genitori un risarcimento al loro narcisismo
ferito dai deficit del figlio malato e, dell’altro va, a nutrire I’lo ideale grazie alla presenza
del sibling “figlio modello” (Kancyper, 2004), il quale, tuttavia, sta sacrificando la propria
spontaneita per compiacere le richieste genitoriali implicite ed esplicite e ponendosi in
una situazione di rischio di sviluppare disturbi internalizzanti (Tesio, 2000). Al contrario,
una buona comunicazione fin dal momento della diagnosi (o nel caso di disabilita alla
nascita, dal momento in cui il sibling inizia a porsi domande) puo aiutare il sibling a far
fronte alla situazione difficile che anche lui sta vivendo, favorendo Ila
responsabilizzazione, la fiducia reciproca e soprattutto [’espressione di emozioni

individuali, siano queste positive o negative (Nichelli, 2019).

1.2.2. La famiglia: che ruolo gioca?

Al fine di analizzare nel dettaglio le dinamiche che caratterizzano la vita dei siblings,

¢ fondamentale riconoscere 1’influenza che la famiglia ha sul loro sviluppo e sul loro
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benessere (Sawyer et al., 2000). A tal proposito, la letteratura ha mostrano alcuni risultati
interessanti. Lo studio condotto da Giallo e Gavidia-Payne (2006) ha mostrato che i
siblings hanno piu difficolta di adattamento, rispetto ai loro pari. In questo specifico
contesto, per adattamento si intende la capacita di adattarsi a 360°, quindi: adattamento a
livello psicosociale, comportamentale, emotivo e le strategie di coping che egli/ella mette
in atto. Il rischio di presentare difficolta di adattamento (e conseguentemente una
eventuale psicopatologia) nei siblings, ¢ piu alto per chi ¢ inserito in una famiglia con
poche risorse (es. stress genitoriale, coesione familiare, presenza di routine familiari ecc.)
(Giallo & Gavidia-Payne, 2006). Tuttavia, il rischio di presentare tali difficolta ¢ mediato
anche dallo stress dei genitori e dal funzionamento generale della famiglia, tra cui, per
esempio, la presenza alti conflitti familiari (Mandleco, Olsen, Dyches & Marshall, 2003),
poca coesione familiare e adattabilita (Williams, van Eerdewegh, Almasy, Blangero,
1999), una scarsa comunicazione per la risoluzione dei problemi (Van Riper, 2000) che
sono stati associati a difficolta di adattamento nei siblings. Un ulteriore aspetto a cui
prestare attenzione ¢ la presenza di routine familiari. Infatti, la ricerca condotta da Giallo
& Gravida-Payne (2006) ha mostrato che la presenza di routine famigliari ¢ connessa ad
un buon adattamento in senso lato e questo ¢ confermato anche da ricerche condotte
precedentemente (e.g. Fiese & Wamboldt, 2000). Di conseguenza, per alcune famiglie
potrebbe essere necessario un supporto nel creare routine famigliari solide e, in quanto
tali, prevedibili. Infine, un ruolo chiave ¢ svolto dalla comunicazione, come del resto
abbiamo gia sottolineato precedentemente. In particolare, i siblings di famiglie che
utilizzano una comunicazione non efficace e minor strategie di problem-solving, hanno
piu difficolta di adattamento rispetto ai siblings, le cui famiglie, usano una comunicazione
efficace e strategie di problem-solving adatte ed efficienti (Giallo & Gravida-Payne,
2006). Una possibile interpretazione ¢ che una comunicazione famigliare povera e povere
capacita di problem-solving possono esacerbare - o contribuire ad esacerbare - le
difficolta di adattamento che i siblings stanno gia vivendo e, al contempo, la presenza di
queste capacita a livello famigliare puo rinforzarne il loro uso nei figli (Giallo & Gravida-
Payne, 2006).

A tutte queste variabili famigliari, si aggiungono anche le caratteristiche del contesto

socio-culturale in cui vive la famiglia, la presenza di supporto famigliare e sociale,
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atteggiamenti e credenze in merito alla disabilita (tra cui credenze religiose) ed, infine,

risorse economiche famigliari e del territorio (Stoneman, 2005).

1.2.3. Difficolta internalizzanti ed esternalizzanti: quali prevalgono nei siblings?

Come abbiamo visto, 1 siblings hanno piu difficolta di adattamento, tra cui rientrano
le difficolta di adattamento a livello comportamentale ed emotivo, che conseguentemente
possono comportare la presenza di problemi internalizzanti (e.g. ansia e depressione) ed
esternalizzanti (e.g. comportamenti aggressivi).

I siblings si trovano a vivere numerosi eventi stressanti. Per esempio, possono dover
affrontare peggioramenti gravi ed improvvisi nei fratelli malati, possono sentirsi
impotenti per gli aspetti di assistenza medica, possono ricevere trattamenti differenti da
parte dei genitori, possono avere responsabilita maggiori e possono essere influenzati da
reazione di angoscia nei genitori (Houtzager, Grootenhuis, Caron & Last, 2004). Tutti
questi stressors, sono spesso associati ad un aumento di ansia, depressione, rabbia e
gelosia. Piu nello specifico, in una recente rassegna, Lummer-Aikey e Goldstein (2020),
hanno analizzato 1 principali studi degli ultimi anni in merito alle difficolta esternalizzanti
e internalizzanti nei siblings, mettendo in luce risultati contrastanti. Da un lato, alcune
ricerche suggeriscono non vi siano differenze tra i siblings e 1 loro pari (Brennan, et al.,
2013; Houtzager et al., 2004; Stephenson et al., 2017); dall’altro lato, numerosi studi
hanno evidenziato la presenza di maggiori difficolta internalizzanti ed esternalizzanti nei
siblings, sempre rispetto ai loro pari (Kung et al, 2018; Wood, Sherman, Hamiwka,
Blackman, Wirrell, 2008).

Per quanto riguarda le difficolta internalizzanti, ed in particolare la depressione, i1 dati
della letteratura ci dimostrano che vi sono delle differenze in base all’eta. I bambini piu
grandi e gli adolescenti presentano piu rischi rispetto ai bambini piu piccoli (Cordaro,
Veneroni, Massimino & Clerici, 2012; Gutierrez-Colina, Lee, VanDellen, Mertens &
Marchak, 2017). Mentre non sembrerebbero esservi differenze significative per quanto
riguarda il sesso (Cordaro et al., 2012). All’interno delle difficolta internalizzanti, un
ruolo importante viene svolto anche dai disturbi ansiosi. La letteratura ci mostra che eta,
genere e diagnosi sono variabili legate a una maggiore o minore probabilita di

manifestazioni ansiose, rispetto ai pari con fratelli sani. Per esempio, per quanto riguarda
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la variabile diagnosi, alcuni studi hanno dimostrato che 1 siblings che hanno fratelli con
diabete di tipo 1, sindrome da stanchezza cronica o encefalomielite mialgica mostravano
un’ansia moderata o alta (Hollidge 2000; Velleman, Collin, Beasant & Crawley, 2016).
Mentre, per le variabili genere ed eta, gli studi mostrano risultati contrastanti. Alcuni,
infatti, riportano che le femmine provano piu ansia dei maschi (Houtzager et al., 2004),
altri, piu recenti, riportano che sono i maschi a provare piu ansia (Velleman et al. 2016).
Lo stesso scenario si presenta per la variabile eta: alcuni studi non considerano tale
variabile significativa in relazione all’ansia (Hamama, Ronen, & Feigin, 2000), mentre
altri hanno dimostrato che i1 siblings adolescenti riportano livelli di ansia piu alti
(Houtzager et al., 2004). Indagare la componente ansiosa ¢ particolarmente importante
alla luce del fatto che alcuni studi hanno mostrato che livelli alti di ansia nei siblings
comportano inferiori attivita extracurriculari, inferiori relazioni sociali, minor
comportamenti prosociali e competenze scolastiche peggiori (Gan et al., 2018; Malcolm,
2013). Vi sono, pero, dei fattori di protezione rispetto all’insorgenza di sintomi ansiosi,
tra cui: self-control, ottimismo, coesione familiare e bassa ansia nei genitori (Houtzager
et al., 2004).

Le ricerche hanno mostrato che 1 siblings sono piu inclini a internalizzare i1 loro
problemi, piuttosto che esternalizzarli. L’interpretazione piu plausibile ¢ legata al fatto
che i siblings tendono a non esternare i propri sentimenti per nasconderli ai loro genitori
gia sovraccaricati (Sharpe & Rossiter, 2002; Taylor, Fuggle, & Charman, 2001; Vermaes,
van Susante, van Bakel et al., 2012; Wood et al., 2008;). Per concludere, appare
importante sottolineare che la letteratura evidenzia la presenza di alcuni fattori che
possono contribuire ad aumentare la probabilita di presentare difficolta internalizzanti ed
esternalizzanti. Tra questi vi ¢ la tipologia di diagnosi che riceve il fratello/sorella malato
(Graff, Hankins, Hardy, Hall & Roberts, 2010; Vermaes et al., 2012), piu visite in
ospedale (Gold, Mabhrer et al., 2008), stress nei genitori (O’Haver et al., 2010), qualita
della relazione fraterna negativa (Swift et al., 2003). Al contrario, tra i fattori protettivi
abbiamo: soddisfazione dei genitori per la salute del bambino malato (Graff et al., 2010),
supporto sociale (O’Haver et al., 2010), conoscenza e consapevolezza della malattia

(Williams et al., 2002), eta piu avanzata e ordine di nascita.
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1.2.4. Strategie di Coping

E’ ormai ben documentato, che la vulnerabilita a situazioni stressanti e difficolta di
adattamento sono mediati dalle strategie di coping (Lazarus & Folkman, 1984). Per
questo, alcuni studi hanno approfondito il ruolo delle strategie di coping utilizzate dai
siblings sul loro adattamento, data la situazione stressante che vivono (Pit-Ten Cate &
Loots, 2000).

Il coping ¢ definito come la modalita con cui I’individuo si adatta ad una situazione
avversa e stressante; le strategie di coping sono le modalita che egli/ella mette in atto per
riuscirci (Lazarus & Folkman, 1984).

Le ricerche hanno mostrato che strategie di coping positive (e.g. risolvere i problemi,
ragionare ed intraprendere azioni fisiche in risposta allo stress ed esprimere delle
emozioni), il supporto sociale da parte della famiglia, dei pari, della scuola e dei medici,
sono fattori associati a un adattamento psicosociale positivo e maggior resilienza (D’Urso
etal., 2017; Long et al., 2015; Prchal & Landolt, 2012). Al contrario, siblings che attuano
strategie di coping evitanti (e.g. distrazione, rassegnazione, ritiro sociale), hanno minor
probabilita di ricevere un sostegno sociale e piu probabilita di manifestare comportamenti
internalizzanti ed esternalizzanti. I quali, conseguentemente, si riversano in una difficolta
di adattamento alla malattia del fratello/sorella. Inoltre, alti livelli di ansia e una bassa
autostima hanno un impatto sulla capacita del sibling di attivare strategie di coping
positive (Lummer-Aikey & Goldstein, 2020).

Differenze nell’utilizzo di strategie di coping sono attribuite a caratteristiche sociali,
cognitive, famigliari e al senso di autoefficacia personale (Williams et al., 2010). Piu in
generale, I'utilizzo di differenti strategie di coping dipende da quello che Lazarus e
Folkman (1984) hanno definito “valutazione primaria dell’evento”: la sensibilita, la
vulnerabilita e la qualita della vita di un individuo sono influenzate dal modo in cui egli
valuta gli eventi della vita, e nel caso specifico dei siblings, il modo in cui egli valuta la
disabilita del fratello/sorella. Questo concetto permette di spiegare perché, a fronte di due
situazioni apparentemente simili e comparabili, gli individui rispondono con modalita e

strategie differenti.
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Come abbiamo gia sottolineato, una influenza cruciale ha la famiglia. In particolare, le
modalita con cui la famiglia valuta la propria situazione, quali risorse ha e come risponde
alle situazioni di difficolta, pud influenzare le risposte individuali dei siblings
(McCubbin, Thompson & McCubbin, 1996). Le famiglie che rimangono vicine, fiduciose
e ottimiste, riguardo alla loro capacita di gestire 1 periodi di stress, tendono ad impiegare
strategie di coping efficaci (Walsh, 2003). Allo stesso tempo, anche la presenza di una
comunicazione efficace e buone abilita di problem-solving, possono davvero fare la
differenza, in quanto sono funzionali a proteggere la famiglia e gli individui che la
compongono, da eventuali difficolta di adattamento (Mackay, 2003). Non solo, senza una
comunicazione efficace e buone abilita di problem-solving, anche la gestione della
routine e delle attivita della vita quotidiana potrebbero essere compromesse. Infatti, come
abbiamo visto precedentemente, la presenza di routine famigliari ¢ connessa ad un buon

adattamento in senso lato (Giallo & Gravida-Payne, 2006).

1.2.5. Qualita della vita

L’Organizzazione Mondiale della Sanita, nel 1948, ha definito la Qualita della
vita come la percezione che ognuno di noi ha della propria vita, in relazione ai propri
obiettivi, preoccupazioni, abitudini e aspettative. Quindi, per salute si intende uno stato
di benessere fisico, mentale e sociale che non dipende esclusivamente dalla presenza-
assenza di malattia o infermita e quindi dal mero funzionamento biologico.

( https://www.treccani.it/enciclopedia/qualita-di-vita %28XXI-Secolo%29/ ). Tale

costrutto ¢ stato studiato in relazione ai siblings, in quanto una malattia cronica del
fratello/sorella puo causare dei cambiamenti nei membri della sua famiglia, a livello della
qualita della vita correlata alla salute (Healt Related Quality of Life -HrQol). In
particolare, in uno studio cross-sectional condotto da Dinleyici e colleghi, (2019) sono
stati presi in esame 6 ricerche condotte negli ultimi quindici anni, che hanno valutato
I’HrQol di 191 siblings con malattie croniche (eta dai 2 a1 18 anni), mediante il Pediatric
Quality of life inventory (PedsQL) a distanza di (circa) 36 mesi dalla diagnosi (Bansal,
Sharman, Bakhshi ¢ Vatsa, 2014; Hamblion, Moore e Rahi, 2011; Havermans et al., 2015;
Norris, Moules, Pelletier e Culos-Reed, 2010; Packman et al., 2005; Wood et al., 2008;).

Le malattie croniche prese in esame sono: paralisi cerebrale, asma, malattie oncologiche
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ed ematiche, diabete tipo 1, celiachia, epilessia. I risultati hanno dimostrato che la qualita
della vita ¢ significativamente influenzata dalla diagnosi di malattia cronica del
fratello/sorella. I fattori associati a una qualita della vita inferiore sembrano essere: la
tipologia e la severita della malattia cronica, la distanza dalla diagnosi ed infine I’eta e le
capacita di coping dei siblings.

Per quanto riguarda la distanza dalla diagnosi, i risultati dello studio condotto da Dinleyici
e colleghi (2019) ha dimostrato che, in generale, dopo 36 mesi dalla diagnosi, la qualita
della vita dei siblings risultava significativamente inferiore rispetto a quelli dei loro pari
con fratelli sani, dimostrando come la malattia cronica abbia un impatto sulla salute
psicosociale, fisica e generale dei siblings. Tuttavia, i risultati variano notevolmente a
seconda della tipologia di malattia cronica. Per esempio, i siblings di fratelli/sorelle con
cancro, erano piu colpiti entro il primo mese dopo la diagnosi, ma tale impatto ¢ ridotto
a sei mesi dalla diagnosi (Houtzager et al., 2004). Mentre, per malattie croniche come
I’epilessia e il diabete non vi sono cambiamenti significativi per quanto riguarda questa
variabile (Jackson, Richer, e Edge, 2008).

La severita della malattia cronica € un’altra variabile che ¢ risultata essere significativa.
Una malattia grave e pericolosa per la vita ha un impatto maggiore sul funzionamento
psicologico dei fratelli sani e il rischio di avere difficolta emotive e comportamentali ¢
fino a 2 volte maggiore rispetto ai pari (Vermaes et al., 2012). Infatti, siblings con fratelli
che soffrono di malattie oncologiche, asma, epilessia e soprattutto con paralisi cerebrale
presentavano risultati significativamente inferiori a quelli dei pari con fratelli sani; mentre
per le altre malattie croniche (diabete tipo 1, celiachia) i risultati erano simili a quelli del
gruppo di controllo (Dinleyici et al., 2019). Tuttavia, vi siano dei risultati contrastanti per
quanto riguarda la malattia cronica del diabete di tipo 1, infatti, Hollidge (2000) ha
dimostrato che i siblings di fratelli/sorelle con diabete di tipo 1 spesso presentano un’ansia
moderata o alta e di conseguenza una qualita della vita inferiore.

Inoltre, gli studi hanno dimostrato che la presenza di un fratello che necessita di una sedia
a rotelle, che richiede numerosi ricoveri in ospedale o un trattamento specifico a casa (es.
per la fibrosi cistica) sono tutti fattori che influenzano negativamente la qualita della vita
del sibling (Barlow & Ellard, 2006; Read, Kinali, Muntoni, Weaver e Garralda, 2011).
Per quanto riguarda la variabile eta: i siblings piu giovani (5-7 anni) riportano una QoL

superiore rispetto ai siblings piu grandi (7-12 e 13-17 anni) (Dinleyici et al., 2019;
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Havermans et al., 2010, 2015). Mentre nessuna differenza ¢ stata trovata per quanto
riguarda la variabile del genere (Dinleyici et al., 2019; Havermans et al., 2010, 2015).
Infine, ancora una volta, un ruolo cruciale svolgono anche le variabili famigliari. In
particolare, bassi livelli di ansia e distress psicologico nei genitori, alti livelli di
adattamento familiare, sembrano correlare con piu alti livelli di QoL (Houtzager et al.,
2004; Wood et al., 2008).

Per concludere, ¢ interessante notare che una ricerca ha dimostrato che quando 1 siblings
mostrano atteggiamenti piu positivi verso la malattia, questo era associato a una migliore
qualita della vita (Canter et al., 2015). Quindi, non sono solo le variabili oggettive (es.
eta, severita della diagnosi ecc.) a determinare la qualita della vita soggettiva, ma anche
I’attitudine personale, a conferma di quanto riporta Treccani

(https://www.treccani.it/enciclopedia/qualita-di-vita %28XXI-Secolo%?29/ ).
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2. DALLO STORYTELLING AL DIGITAL
STORYTELLING

2.1. LO STORYTELLING

Lo storytelling ¢ un potentissimo mezzo di comunicazione che da sempre
caratterizza la vita di ciascuno di noi e le diverse culture (Koch, 1998). Infatti, la
narrazione non nasce in psicologia e non nasce con lo storytelling (Mossa, 2017). In
passato, le storie erano il mezzo attraverso il quale gli individui, la comunita e la societa
trasmettevano messaggi, conoscenze, eventi ed esperienze importanti (Bowles, 1995). Piu
nello specifico, erano la forma piu efficace di comunicazione e di insegnamento, in
quanto permettevano di trasmettere di generazione in generazione gli atteggiamenti, i
valori e 1 comportamenti necessari per la sopravvivenza e il successo nella vita (Burns,
2006). In psicologia, ¢ con gli scritti di Sigmund Freud che il lavoro clinico diventa
racconto, che si inizia a sentire il bisogno di narrare la storia della persona (Mossa, 2017).
Di conseguenza, uno dei contributi piu innovativi della psicoanalisi ¢ stata la creazione
di un nuovo metodo per raccogliere informazioni: non pit mediante il metodo domanda-
risposta durante il colloquio anamnestico, ma dal potere evocativo delle narrazioni e in
particolare dalle libere associazioni. Quest’ultime, non richiedono espressamente la
narrazione di storie, ma inevitabilmente danno vita a una serie di racconti (Mossa, 2017).

Nonostante al giorno d’oggi i mezzi di comunicazione si siano fortemente
ampliati, le storie continuano a plasmare la nostra vita e la nostra cultura, principalmente
perché esse permettono di attribuire un senso al mondo e alla nostra presenza nel mondo
e aiutano a trovare un’immagine di s¢ (Mossa, 2017). Per di piu le storie possono aiutare
a riaffermare esperienze di vita (Atkinson, 2002) e, rispetto alla malattia, possono aiutare
a dare un senso e un significato a periodi e a esperienze di vita particolarmente
drammatiche (Abma, 2005).

[ bambini non sono dotati di strategie sofisticate per sopportare e gestire le proprie
emozioni intense o difficili, perché non hanno le risorse interne per regolare il proprio
stato interno emotivo (Sunderland, 2004). Di conseguenza, necessitano di un adulto di

riferimento che sia in grado di sintonizzarsi con esse, riconoscendole, rispecchiandole e
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risignificandole (Mossa, 2017). Tuttavia, I’adulto che realizza questo utilizzando un
linguaggio comune, non dimostra comprensione, ascolto e vicinanza (Sunderland, 2004),
perché il linguaggio dei bambini ¢ fatto di immagini, come quello delle storie e dei sogni
(Sunderland, 2004). Quindi, a fronte di una difficolta che affligge il bambino, utilizzare
una storia, che permette di comunicare a un livello piu profondo e immediato, significa
riconoscere i limiti insiti nel comunicare con lui utilizzando il linguaggio comune
(Sunderland, 2004). I bambini piu grandi e gli adolescenti si mostrano spesso inibiti € non
sono cosi liberi, almeno all’inizio, di usare ’immaginazione. Tendono a perdere la loro
capacita di creare storie in modo spontaneo e hanno quindi bisogno di un maggior
supporto da parte nostra per entrare nel mondo dell’immaginazione (Mossa, 2017).

Ai ragazzi e ai bambini, le storie permettono di dare un senso alle situazioni, lavorando
attorno ai sentimenti, permettendo di incrementare la comprensione delle esperienze
personali (Carlick & Biley, 2004), promuovendo la consapevolezza delle esperienze di
vita (Bosticco & Thompson, 2005). Infatti, lo storytelling, mediante il linguaggio della
fantasia, raffigura le situazioni problematiche che il bambino/ragazzo sta affrontando e
ne indica la via d’uscita (Mossa, 2017). Di conseguenza, la forza delle storie risiede nel
fatto che affrontano problemi, difficolta comportamentali ed emotive, sul piano
dell’immaginazione piuttosto che quello della cognizione, in questo modo la
comunicazione ¢ piu immediata e piu adatta a quelli che sono i loro bisogni e capacita

(Mossa, 2017).

2.1.1. Lo storytelling e i suoi ambiti applicativi in infanzia e adolescenza

Le storie e lo storytelling sono stati utilizzati in diversi ambiti e contesti,
principalmente per scopi pedagogici ed educativi. Per esempio, Isbelle, Sobol, Lindauer
e Lowrance (2004) hanno condotto uno studio che aveva come obiettivo quello di valutare
se lo storytelling e la lettura di storie influenzino lo sviluppo del linguaggio e la
comprensione di storie, in bambini dai 3 ai 5 anni. Durante 12 settimane, il gruppo
sperimentale ha ascoltato 24 storie raccontate (storytelling), mentre il gruppo di controllo
ha ascoltato le stesse storie lette da un libro. Inoltre, a entrambi i1 gruppi fu chiesto di
creare una storia partendo da un libro illustrato, quindi caratterizzato dall’assenza di un

racconto scritto, ma solo dalla presenza di immagini e illustrazioni. Questa attivita ¢ stata
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svolta sia prima che dopo la lettura o il racconto degli stessi libri, al fine di analizzare le
somiglianze o differenze nella complessita del linguaggio utilizzato. I risultati hanno
dimostrato che i bambini di entrambi i gruppi presentavano dei miglioramenti nella
complessita del loro linguaggio orale. In particolare, i bambini del gruppo di storytelling
hanno dimostrato una migliore comprensione della storia ¢ una migliore rivisitazione
orale. Questo risultato sostiene gli studi precedenti, i quali avevano dimostrato che la
narrazione mediante lo storytelling migliora la comprensione e il vocabolario (Palmer,
Harshbarger e Koch, 2001) e che quindi € uno strumento molto potente per predisporre i
bambini alla lettura (Malo & Bullard, 2000).

Un altro esempio di applicazione dello storytelling in un contesto educativo
riguarda lo studio condotto da Phillips (2000). Egli ha creato un programma educativo
basato sullo storytelling della durata di un mese, con bambini dai 3 ai 5 anni. Ogni
settimana ¢ stata condivisa una storia diversa che ¢ stata esplorata mediante “attivita di
estensione” (es. raccontare la propria storia, disegnare e recitare storie) finalizzate a
elaborare il racconto (Phillips, 2000). Questo programma ha dimostrato che lo storytelling
¢ un ottimo strumento per sviluppare capacita di ascolto, comprensione e narrazione nei
bambini, permette di migliorare la loro immaginazione e promuovere un senso di
comunita attraverso 1’esplorazione creativa delle storie (Phillips, 2000). In generale,
I’applicazione dello storytelling al contesto educativo e pedagogico ha dimostrato che
I’utilizzo di questo strumento nelle classi offre una opportunita per incorporare elementi
di narrativa, identita e storie personali, e scrittura (O’Byrne, Houser, Stone & White,
2018). Le storie offrono un’opportunita realistica e autentica per catturare 1’attenzione
degli studenti e aiutarli ad ascoltare e imparare piu attivamente, rispetto ad altre forme di
istruzione, e attraverso le creazioni di significato, permettono di rendere
’alfabetizzazione piu accessibile (Isbell et al., 2004).

Solo di recente, la letteratura ha esaminato la valenza di questo strumento come strumento
di intervento clinico. In questo contesto, lo storytelling puo essere utilizzato con diverse
modalita. Puo essere il clinico che, in base al problema emotivo che il paziente sta
affrontando, crea una storia su misura per lui. Oppure, le storie possono essere create in
collaborazione con il paziente. In questo secondo caso, I’efficacia terapeutica ¢ maggiore,
perché il paziente collabora attivamente alla creazione, alla ricerca della soluzione e al

conseguimento dell’esito (Mossa, 2017). Infine, un’altra modalita particolarmente
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innovativa ¢ stata proposta da George Burns nel suo libro “/01 storie che guariscono”
(2006), il quale ha applicato a bambini e adolescenti quanto Kopp in “Le metafore nel
colloquio clinico” (1998) ha attuato con adulti. Sostanzialmente i due autori suggeriscono
di cogliere direttamente le metafore utilizzate dal paziente; questo da un lato semplifica
il lavoro dello psicoterapeuta che non ha la responsabilita di dover creare una storia ricca
e fantasiosa, mentre dall’altro lato puo facilitare lo sviluppo della narrazione partecipando
all’esperienza diretta del paziente il terapeuta. Piu nello specifico, Kopp ha individuato
sei fasi che permettono di cogliere le metafore utilizzate dal paziente che abbiamo di
fronte: (1) ascoltare (2) esplorare la metafora utilizzata (3) esplorare i sensi coinvolti (4)
esplorare gli stati d’animo (5) trovare un cambiamento (6) consolidarlo. Quando si
padroneggia questo strumento per sintonizzarsi con le metafore create dal bambino, si
possiede uno strumento semplice ed efficace che aiuta a convalidare I’esperienza del
bambino e a creare le basi perché il bambino sviluppi strategie di potenziamento ai fini
del cambiamento (Burns, 2006).
Indipendentemente dal fatto che la storia venga creata da noi o dal paziente, ognuna ¢
costituita da: (i) presentazione del problema, (ii) crisi/elaborazione del problema, (iii)
soluzione del problema (se possibile). Le storie sono quindi dei percorsi di passaggio che
da un determinato equilibrio, divenuto instabile, conducono a un nuovo equilibrio piu
stabile (Mossa, 2017).

Come anticipato, la tecnica dello storytelling ¢ stata applicata in ambito clinico e
in particolare alla clinica psicoterapeutica. Nel loro studio, Iglesias & Iglesias (2016)
hanno utilizzato lo storytelling terapeutico ipnotico-mediato, che consiste nell’utilizzo
dello storytelling mentre il paziente ¢ ipnotizzato. Nello specifico, i partecipanti
aderivano a 3 sedute di storytelling terapeutico ipnotico-mediato e contemporaneamente
1 genitori leggevano la stessa storia prima di andare a dormire per un mese. Questo studio
¢ stato condotto con soli due pazienti pediatrici che soffrivano di disturbi somatici. Le
storie sono state create dal terapeuta a seconda del disturbo di cui i singoli pazienti
soffrivano (Iglesias & Iglesias, 2016). I risultati di questo studio hanno dimostrato che lo
storytelling € uno strumento efficace per (i) ridurre i meccanismi di difesa (ii) organizzare
1 pensieri riguardanti il disturbo, (ii1) fornire una riformulazione dei problemi in modo
semplicistico, adatto alla comprensione dei piu piccoli (iiii) mostrare possibilita di

cambiamento. Nonostante il campione di questo studio sia limitato, esso ¢ un ottimo
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esempio applicativo di storytelling alla pratica clinica e soprattutto psicoterapeutica

(Iglesias & Iglesias, 2016).

2.2. IL DIGITAL STORYTELLING

A partire dall’intuizione di Prensky (2001), I’espressione “nativi digitali” si
diffonde per definire la generazione di bambini e adolescenti nati dopo il 1985, di
madrelingua internet, nati e cresciuti in un mondo gia abitato dalla tecnologia. Il mondo
virtuale costituisce uno spazio di incontro e di relazione, un “luogo-non-luogo” in cui
nascono, si costruiscono e si gestiscono relazioni, affetti e conflitti ¢ comunicazioni
(Lancini, 2015). Questa rivoluzione della comunicazione ha portato a un cambiamento
radicale nelle modalita di raccontare storie (Bennet, Maton e Kervin, 2008). Quest’ultime,
non sono piu vincolate a un narratore fisicamente presente o ad una parola scritta (Lang,
Laing, Moules e Estefan, 2019), I’'unico vincolo ¢ la presenza di un dispositivo
tecnologico e di una connessione ad internet. Il nostro mondo digitale ci permette di
trasmettere storie attraverso culture e continenti (Briant, Halter, Marchello, Escareno e
Thompson, 2016), avendo il potenziale di influenzare rapidamente e profondamente tutto
il mondo in pochi secondi.

In questa era digitale, anche lo storytelling ¢ mutato, passando dal formato orale e scritto
a quello digitale. Lo storytelling digitale, come quello tradizionale, si concentra su una
precisa tematica scelta dai partecipanti. Tuttavia, tra lo storytelling tradizionale e quello
digitale c’¢ una differenza fondamentale: il digital storytelling ¢ supportato da una varieta
di strumenti multimediali digitali (Lang et al., 2019). Immagini, video, musica, parole,
frasi o la propria voce registrata vengono combinati, mediante programmi multimediali
che negli ultimi anni sono diventati accessibili alla maggior parte delle persone
(Christiansen, 2011; Gazarian, 2010). In questo modo, il digital storytelling unisce al
meglio i due mondi: il “nuovo mondo” del video digitalizzato e il “vecchio mondo” del
raccontare storie (Ban & Nagy, 2013). La tecnica del digital storytelling permette di
creare un video di pochi minuti, che racconti di una esperienza di vita che vede come
protagonista chi lo crea (Lang et al., 2019) con 1’obiettivo di aiutarci a concentrarci su
noi stessi e sulle nostre storie, esprimerle a parole, drammatizzarle e raccontarle ad altri,

mediante 1’aiuto di strumenti digitali (Ban & Nagy, 2013). Infatti, nonostante 1 media
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siano diventati facilmente accessibili, e con questo anche un uso spesso piu superficiale
di questi strumenti, il digital storytelling trae vantaggio dallo sviluppo tecnologico, ma si
concentra sulla ricerca e sulla promozione di vicende umane e personali (Ban & Nagy,
2013). Il potere del digital storytelling risiede proprio nel suo carattere molto personale,
tuttavia questo strumento ¢ dotato di una sorprendete plasticita, che gli permette di
adattarsi a una varieta di contesti, obiettivi e individui (Ban & Nagy, 2013). Infatti, la
dinamicita di questo strumento consente di svolgere D’attivita individualmente o in
gruppo, di creare digital video dagli stessi protagonisti, o di visionarne uno creato da altri,
di creare una storia che parli di una propria esperienza personale, o di creare un video che
parli di una tematica scelta. (Sarica & Usluel, 2016). Piu nello specifico, la narrazione
potrebbe essere utile al fine di comprendere, esplorare e cogliere meglio qualcosa, ma
potrebbe anche essere d’aiuto nel pubblicizzare e diffondere un prodotto commerciale o
una ideologia (Ban & Nagy, 2013). Per esempio, 1’applicazione di questo strumento al
museo ¢ particolarmente efficace per rendere piu familiari ai visitatori alcuni articoli della
collezione del museo, gli oggetti esaminati possono prendere vita in digital stories e
offrire una maggiore opportunita di coinvolgimento emotivo, arricchendo 1 visitatori con
una nuova esperienza (Ban & Nagy, 2013). Inoltre, il digital storytelling trova il suo
“habitat naturale” nei social media, in cui ¢ ’autore del filmato che decide con che tipo
di pubblico o piattaforma condividere il suo video, ma anche nei media ufficiali (canali
TV).
Le digital story hanno trovato applicazione anche nel mondo del business; in particolare,
alcuni studi hanno individuato un aumento del 14% dell’affluenza website, quando si
condividono storie digitali (Stepanek, 2000). Il digital storytelling puo essere utilizzato
anche nelle comunita educative per aiutare le persone che le abitano a sviluppare un senso
di appartenenza e a ricostruire la loro identita raccontando la loro storia (Ban & Nagy,
2013). Per esempio, con gli immigrati questa attivita pud essere utile per aiutarli ad
esprimere le loro aspettative, partendo proprio dalla narrazione della loro storia personale
(Ban & Nagy, 2013). Infine, la sua applicazione ¢ risultata essere particolarmente efficace
e produttiva nell’ambito educativo, sanitario e clinico, come vedremo piu
approfonditamente nei successivi paragrafi.

Una caratteristica importante del digital storytelling ¢ che permette di adattarsi alle

esigenze del singolo partecipante. Per esempio, nel caso di gruppi di giovane eta (dai 6 ai
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10 anni) potrebbe essere piu appropriato lavorare con storie e racconti di fantasia creati
insieme, per non costringere il bambino a parlare in modo personale di s¢ stesso, ma in
alcuni casi potrebbe essere il bambino stesso a desiderare di creare una storia personale
(Ban & Nagy, 2013). In aggiunta, le ricerche condotte con bambini e adolescenti (5-17)
hanno evidenziato che ogni partecipante, a seconda della sua eta, puo trarre dei benefici
differenti da questa attivita, che generalmente rispecchiano la fase di sviluppo che i
partecipanti stanno attraversando (Laing, Moules, Estefan & Lang, 2017a; Laing, Moules,
Estefan & Lang 2017b; Lang et al., 2019). Il digital storytelling nell’infanzia permette di
rafforzare un senso di autonomia, che ¢ un’abilita fondamentale che si acquisisce (o
meglio, che si dovrebbe acquisire) durante questo periodo evolutivo (Chickering &
Havighurst, 1981); inoltre nel caso di malattie croniche, quest’attivita ¢, per i bambini,
un’opportunita per elaborare 1’impatto che la malattia ha su di loro (Lang et al., 2019).
Invece, per gli adolescenti il digital storytelling € un ottimo strumento che puo essere utile
a supportare la formazione dell’identita, che ¢ fondamentale in questa fase evolutiva; in
aggiunta, permette di dare un senso alle loro esperienze e quindi di definire la loro storia
e la loro identita, quindi in caso di malattie croniche essi possono iniziare a integrare

questa esperienza con la loro identita.

2.2.1. Diagital storytelling come intervento educativo in ambito scolastico

Con lo sbarco della tecnologia e il rapido sviluppo dei nativi digitali, anche il
mondo accademico si ¢ dovuto evolvere e adattare. Negli ultimi dieci anni, I’afflusso di
strumenti tecnologici (es. dispositivi mobili, fotocamere digitali, software di editing,
strumenti di creazione e media elettronici) ha incoraggiato gli insegnanti ad utilizzarli
maggiormente per aiutare gli studenti a costruir le proprie narrazioni, presentarle e
condividerle in modo piu efficace (McLellan, 2007). Fortunatamente, questa rivoluzione
ha portato con s€¢ non pochi miglioramenti: allo studente viene dato un ruolo attivo e
centrale nell’apprendimento, che non ¢ piu considerato un mero scambio di conoscenze
tra ’insegnante e I’alunno (Hung, Hwang e Huang, 2012). Infatti, le metodologie digitali
emergenti incoraggiano il riposizionamento degli studenti come coproduttori di
conoscenza, che collaborano nella definizione dei problemi, nella formulazione di teorie

e nell’applicazione di soluzioni durante I’apprendimento (O’ Byrne et al., 2018). In
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questo senso, il digital storytelling ¢ uno strumento tecnologico particolarmente valido da
utilizzare in contesti didattici, perché combina ricerca, creazione, analisi e diverse di
immagini visive con il testo scritto (Cherry, 2017). Studi a riguardo, hanno evidenziato
che D’integrazione di elementi visivi con il testo scritto migliora e accelera la
comprensione dello studente (O’Byrne et al., 2018). Inoltre, il digital storytelling ha
dimostrato di essere uno strumento prezioso per aiutare gli insegnanti a incoraggiare i
propri studenti a impegnarsi nel confronto, partecipare a momenti di apprendimento e per
supportare la comprensione dei contenuti (Kosara & Mackinlay, 2013). In aggiunta, come
indicato da Robin (2008) gli studenti che partecipano alla creazione di digital story
possono sviluppare capacita di comunicazione avanzate imparando a organizzare le
proprie idee, porre domande, esprimere opinioni € costruire narrazioni. Di conseguenza,
1 prodotti creati nello storytelling digitale trascendono i tradizionali compiti svolti in
classe, in quanto consentono agli studenti di esplorare I’identita e il significato della
propria esperienza attraverso molteplici strade (Alonso, Molina & Requejo, 2013).

Le storie digitali hanno una varieta di applicazioni in classe: possono essere utilizzare
come strumento per stimolare la curiosita degli studenti su un argomento, per collegare
le conoscenze precedenti a nuove conoscenze (Robin, 2006), per raccontare storie
personali, per narrare eventi passati (Jakes, 2006) oppure per fornire una ragione, una
spiegazione a una situazione o evento (Simmons, 2006). Per esempio, uno studio condotto
da Yoon (2012) aveva come obiettivo quello di esplorare gli effetti dell’utilizzo del digital
storytelling durante le lezioni di inglese con una classe con bambini di 12 anni. Nello
specifico, 1’autore voleva valutare se gli alunni mostravano miglioramenti
nell’apprendimento dell’inglese. Il racconto di una storia veniva presentato digitalmente
e successivamente gli alunni dovevano svolgere delle attivita inerenti. I risultati indicano
che: (i) il digital storytelling migliora la capacita di lettura degli studenti, (i1) aumenta il
coinvolgimento nel contenuto della storia promuovendo la motivazione e I’interesse, (iii)
gli studenti si sentono piu soddisfatti e fiduciosi e quindi piu motivati, (iv) gli studenti
hanno compreso di piu la lezione e di conseguenza anche la partecipazione volontaria in
classe ¢ aumentata.

Un altro esempio di applicazione del digital storytelling in ambito educativo ¢ mostrato
nello studio condotto da Bratitsis & Ziannas (2015) che ha come obiettivo quello di

promuovere |’empatia sociale con bambini di una scuola dell’infanzia di eta compresa tra
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12,5 ai 5,5 anni. Inizialmente, ¢ stata attuata una educazione emotiva delle principali
emozioni (felicita, tristezza, paura, rabbia) e successivamente ¢ stata utilizzata una storia
digitale (“The sad little bear”’) come strumento di intervento didattico per presentare la
tematica. In particolare, lo studio prevedeva la presenza di due gruppi: un gruppo di
controllo a cui fu mostrata la storia e un gruppo sperimentale che, dopo la visione della
digital story ha svolto attivita di approfondimento interattive, finalizzate a una maggior
comprensione della storia e sulle sue potenziali conseguenze. I risultati di questo studio
hanno indicato che i bambini erano in grado di riconoscere gli stati emotivi dei
protagonisti e anche di formulare delle ipotesi interpretative sulle possibili cause di alcuni
stati emotivi (Bratitsis & Ziannas, 2015). Inoltre, la maggior parte dei partecipanti ha
creato una connessione diretta tra le storia e le loro esperienze personali, dimostrando una
comprensione piu profonda del concetto di empatia. Infine, tutti hanno fornito esempi
esperienziali di situazioni simili a quelle che hanno decodificato dalla storia digitale
(Bratitsis & Ziannas, 2015). Questo dimostra che le storie digitali, e soprattutto il
momento riflessivo e interattivo che ne consegue, consentono una comprensione piu
profonda di concetti astratti e inoltre facilitano il coinvolgimento diretto dei partecipanti
(Bratitsis & Ziannas, 2015). Infine, un ultimo aspetto interessante ¢ che nel periodo
successivo alla ricerca i partecipanti hanno manifestato un aumento graduale di
comportamenti empatici (Bratitsis & Ziannas, 2015). Poiché le abilita sociali sono
similmente limitate nei casi di bambini molto piccoli e bambini piu grandi con bisogni
speciali, 1 risultati di questo studio mostrano la necessita di indagare 1’applicazione di
questo strumento per promuovere l’empatia sociale e, in estensione, 1’intelligenza

emotiva, con bambini con bisogni speciali (Bratitsis & Ziannas, 2015).

2.2.2. Digital storytelling in ambito sanitario

Anche I’ambiente sanitario ¢ stato travolto dal rinascimento tecnologico dello
storytelling e questo grazie anche alla forte influenza della medicina narrativa
(Holmgrem, Fuks, Boudreau, Sparks & Kreiswirth, 2011). Attualmente, vi € un interesse
crescente nell’utilizzo del digital storytelling a livello sanitario, sia dal punto di vista del
paziente, ma anche dal punto di vista del fornitore di assistenza sanitaria (Lang et al.,

2019). Infatti, vi sono diverse applicazioni di questo strumento: (i) ricerca, (ii) come
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intervento terapeutico, (ii1) come strumento educativo per gli operatori sanitari, (iv) come
strumento informativo.

Un esempio di applicazione del digital storytelling come intervento terapeutico e
di ricerca, ¢ lo studio condotto da Laing e colleghi (2017b). Questi ricercatori hanno
utilizzato il digital storytelling con pazienti oncologici, di una eta compresa trai 5 e i 39
anni, che hanno o che hanno avuto un cancro. L’obiettivo era quello di comprendere se
la creazione di digital story potessero avere un effetto terapeutico nell’alleviare la
sofferenza psicologica. Questo perché la tragica esperienza del cancro non ha
ripercussioni solo sul piano fisico, ma anche (e soprattutto) sulla salute psicosociale.
Infatti, i partecipanti di questo studio hanno affermato che erano le cicatrici psicologiche
ad essere molto piu dannose di quelle fisiche. Anche i membri delle rispettive famiglie
sono stati invitati a partecipare. Nello specifico, di 16 digital stories create, due sono state
create da due madri, una da un padre e una da una sorella (sibling), tutte le altre sono state
create direttamente da coloro che hanno ricevuto la diagnosi.
Secondo questi autori, il digital storytelling si ¢ rivelato essere uno strumento utile per
aiutare 1 pazienti (¢ anche i1 familiari che hanno aderito) ad affrontare la terribile
esperienza del cancro e ad alleviare gli effetti psicosociali negativi. Infatti, la maggior
parte dei partecipanti ha definito questa attivitd come terapeutica, alcuni addirittura
I’hanno definita “necessaria”. Inoltre, questa ricerca ha evidenziato che la distanza dalla
diagnosi appare essere una variabile importante. I partecipanti hanno affermato di aver
bisogno di tempo per accettare la diagnosi di cancro e poterne vedere anche i risvolti
positivi che questa esperienza ha donato loro (Laing et al., 2017b). Infatti, tanto piu il
momento della diagnosi era lontano, tanto piu la storia creata era riflessiva, tanto piu la
diagnosi era vicina, tanto piu questa attivita ¢ servita come diversivo o distrazione dalle
terapie: la flessibilita, il poter adattarsi facilmente a scopi diversi, rappresenta la vera
potenzialita del digital storytelling. Per concludere, appare importante sottolineare che
questo studio puo essere utile agli operatori sanitari a valutare I’impiego di nuove
modalita creative e uniche per affiancare e aiutare al meglio i propri pazienti (Laing et
al., 2017b). Un’attenzione particolare merita la digital story creata dalla sibling Dana,
nella ricerca appena illustrata (Laing et al., 2017b). Dana, per 11 anni non ha mai
confessato a nessuno di aver donato il midollo osseo a sua sorella. Per lei, la creazione

della digital story, ¢ stata I’opportunita per raccontato la sua storia per la prima volta. Lei
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stessa ha affermato che raccontare, raccontarsi, ¢ stato come liberarsi di un peso (Laing
et al., 2017b).

Il digital storytelling puo essere anche utilizzato come strumento educativo in
ambito sanitario. Per esempio, Price, Strodtman, Brough, Lonn & Luo (2015) hanno
applicato il digital storytelling agli studenti di scienze infermieristiche, per valutare se
questo strumento potesse essere funzionale a migliorare I’apprendimento di tematiche
quali le cure palliative e il fine vita. Agli studenti fu chiesto di creare delle storie digitali,
che parlassero delle cure palliative e/o le cure per il fine vita. Gli studenti erano liberi di
raccontare esperienze personali oppure di affrontare la tematica da una prospettiva piu
professionale. In seguito a questa attivita, gli studenti hanno affermato che le esperienze
reali (raccontate da loro o dai colleghi di classe) hanno attirato di piu la loro attenzione,
rispetto ai casi ipotetici presentati dai professori e che questo li ha aiutati a comprendere
meglio la tematica (Prince et al., 2015). Inoltre, hanno affermato che questa attivita ha
promosso in loro nuove intuizioni e che li ha aiutati ad applicare i contenuti teorici alla
pratica (Prince et al., 2015). Infine, hanno dichiarato che I’attivita di storytelling li ha
aiutati a creare delle connessioni interpersonali con il paziente e con la loro famiglia,
aiutandoli a vedere il soggetto in cura come una persona e non esclusivamente come
persona malata. Questo studio ha, quindi, dimostrato che il digital storytelling ¢ uno
strumento funzionale a coinvolgere gli studenti, promuovere la loro creativita e anche
diverse abilita professionali, tra cui: comunicazione efficace, apprendimento
collaborativo di tematiche delicate e complesse, condivisione di idee e feedback tra pari
e colleghi, potenziamento delle abilita di presentazione e di selezione del materiale e delle

idee (Prince et al., 2015).

2.2.3. Digital storytelling come intervento clinico - terapeutico

Come gia affermato precedentemente, il Digital storytelling ¢ uno strumento
estremamente flessibile che si adatta facilmente a una moltitudine di contesti, tra cui
quello clinico e terapeutico. A questo proposito, ¢ importante sottolineare che il digital
stroytelling non € una pratica terapeutica, sebbene nella maggior parte dei casi possa avere
un effetto terapeutico sui partecipanti (Ban & Nagy, 2013). In tali circostanze, tale

strumento, puo essere utilizzato anche da insegnanti, professionisti sanitari ecc. Tuttavia,
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questo strumento puo essere utilizzato anche come parte di un percorso terapeutico, in
questo caso il conduttore deve essere necessariamente uno psicologo e/o uno
psicoterapeuta (Ban & Nagy, 2013). Per esempio, il digital storytelling pud essere
utilizzato per superare un’esperienza traumatica in eta evolutiva, come nello studio di
Anderson e Cook (2015), 1 cui partecipanti erano bambini di una eta compresa trai9 e i
17 anni. In questo studio il digital storytelling ¢ stato affiancato alla Trauma-Focused
Cognitive Behavioral Therapy (TF — CBT) un intervento evidence-based, di 12-16
settimane, per bambini con difficolta comportamentali ed emotive causate da traumi e/o
violenze. I ricordi traumatici sono piu disorganizzati di altri ricordi, di conseguenza gli
interventi narrativi possono essere particolarmente efficaci per i bambini perché aiutano
a riorganizzare ed elaborare i ricordi e conseguentemente a integrarli piu facilmente a
quelli esistenti, trovandogli un posto nella propria vita (Foa & Rauch, 2004). Raccontare,
permette al bambino di prendere il controllo del proprio ricordo e renderlo parte
integrante della propria identita (Ban & Nagy, 2013). Se il contenuto diventa parte
integrante della loro personalita, perde il suo effetto traumatizzante (Ban & Nagy, 2013).
In questo modo, il digital storytelling consente ai bambini di affrontare le esperienze
difficili in modo deliberato e adattivo, dando loro il controllo creativo e aiutandoli a
maneggiare le emozioni piu negative (Anderson & Cook, 2015). Infatti, i risultati di
questa ricerca indicano che rielaborare e integrare i ricordi ha permesso ai partecipanti di
migliorare il senso di auto-efficacia e di controllo dell’evento, delle proprie emozioni e
della propria vita in generale (Anderson & Cook, 2015). Inoltre, la ricerca ha mostrato
che 1 partecipanti erano piu disposti a rivisitare il passato e ad affrontare le proprie
emozioni con I’attivita di digital storytelling, piuttosto che con quella di scrittura, perché
il digital storytelling gli forniva degli strumenti per poter regolare la propria esposizione
all’evento traumatico (Anderson & Cook, 2015). Pertanto, il digital storytelling si ¢
rivelato essere uno strumento efficace per consentire alle persone di condividere le
esperienze, anche quelle piu difficili e dolorose, favorendo un senso di tranquillita e un
miglioramento della salute in generale (Sandars, Murray & Pellow, 2008; Smith & Liehr,
2005)

Un altro esempio di utilizzo del digital storytelling come strumento di intervento clinico-
terapeutico ¢ lo studio di Ofoegbu e colleghi (2020). I partecipanti di questo studio sono

atleti adolescenti di una scuola e hanno una diagnosi di depressione da moderata a severa.
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In questo studio, il gruppo sperimentale visionava un digital video che aveva come
protagonisti ragazzi che soffrivano di depressione e raffigurava come avessero gestito e
affrontato la loro condizione; alla fine del video seguiva un momento di riflessione con il
terapeuta. Dall’altro lato, al gruppo di controllo ¢ stata letta la stessa storia a cui, anche
in questo caso, ha fatto seguito un momento di riflessione collettivo. I risultati di questo
studio dimostrano che i partecipanti che avevano svolto attivita di digital storytelling
mostravano una riduzione piu significativa dei sintomi depressivi. I risultati del
successivo follow-up confermavano questa diminuzione (Ofoegbu et al., 2020). Questi
risultati sono in linea con i dati delle precedenti ricerche che hanno riportato una riduzione
nei sintomi depressivi quando viene svolto un intervento di digital storytelling (Kim et al.
2018). Tuttavia, Goodman & Newman (2014) presentano dei risultati differenti per
quanto riguarda i sintomi depressivi. Lo scopo della loro ricerca era determinare
I’efficacia di due diverse tipologie di narrazione (storytelling e digital storytelling)
nell’affrontare sentimenti di stress, ansia, rabbia e depressione vissuti da adolescenti
femmine. Infatti, ricerche precedenti hanno mostrato che le adolescenti femmine
riportano livelli di stress piu alti, rispetto ai loro coetanei maschi (Byrne & Mazanov,
2001). I fattori di rischio sembrano essere diversi, a partire dagli stressor famigliari come:
poverta, abusi, malattie, discordia tra genitori e fratelli (Parker et al., 2009). Inoltre, gli
adolescenti temono 1’ignoto che li attende nel loro futuro, spesso non sanno cosa
aspettarsi ¢ questo puo essere fonte di stress (LaRue & Herrman, 2008). Ma a questi
fattori di stress esterni si aggiungono cambiamenti fisici € cognitivi, meccanismi di
coping non pienamente sviluppati e inesperienza (Herrman, 2005). Infine, molti fattori di
stress sono legati all’ambiente scolastico, tra i quali: la preoccupazione per i voti,
I’accettazione da parte dei pari, i rapporti con gli insegnanti, I’ansia da esami, le relazioni
romantiche o amicali, la paura di cid che verra dopo il liceo (Gelmann & Selekman,
2006). L’effetto cumulativo di questi fattori di stress pud superare le capacita
dell’adolescente di formulare una risposta sana e puo avere delle conseguenze a lungo
termine (Fluck & Fuligni, 2008). Di conseguenza, se alcuni adolescenti possiedono le
risorse adeguate per affrontare i fattori di stress, altri possono sviluppare sintomi ansiosi
o depressivi e sentimenti di rabbia (Garcia, 2009). Nello studio di Goodman & Newman
(2014) vi erano due gruppi: un gruppo sperimentale che svolgeva attivita di digital

storytelling e un gruppo di controllo che svolgeva attivita di storytelling. Entrambi 1
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gruppi partecipavano a sei sessioni della durata di un ora: durante le prime due sessioni
I’argomento di discussione erano gli stressor nell’ambiente scolastico; durante la terza e
la quarta sessione I’argomento di confronto erano gli stressor nell’ambiente familiare;
mentre nelle ultime due sessioni I’argomento erano gli stressor situazionali (es. le
decisioni che devono prendere, difficolta finanziarie, disastri naturali, pandemie mondiali
ecc.). Successivamente, il gruppo sperimentale raccontava le proprie esperienze creando
un digital video, mentre il gruppo di controllo raccontava oralmente le proprie storie e dei
sentimenti a esse connesse. Infine, ciascun partecipante compilava gli stessi questionari
(finalizzati a misurare lo stress, ansia, depressione e rabbia) sia prima dell’intervento che
dopo I’intervento. I risultati dei questionari venivano poi confrontati e da questi si ¢
dedotto che soltanto i sintomi ansiosi sono diminuiti significativamente per i partecipanti
che hanno svolto I’attivita di digital storytelling (Goodman & Newman, 2014). Per quanto
riguarda le variabili stress, rabbia e depressione hanno mostrato una riduzione, che pero
non ¢ risultata essere significativa. Quindi per la variabile dei sintomi depressivi, i dati di
Goodman & Newman (2014) si pongono in contraddizione con quanto affermato nello
studio illustrato precedentemente svolto da Ofoegbu e colleghi (2020). Tale risultato,
potrebbe essere legato al fatto che il digital storytelling ¢ stato utilizzato con due modalita
differenti nei due studi in quanto Goodman & Newman (2014) erano i partecipanti a
creare il video, mentre in Ofoegbu e collgehi (2020) ai partecipanti veniva mostrato un
video gia creato dagli autori. Di conseguenza, queste due modalita differenti di

applicazione potrebbero essere la causa dei due risultati contrastanti.
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3. IL PROGETTO DI RICERCA

3.1. OBIETTIVI E IPOTESI

Alla luce di quanto enunciato nei capitoli precedenti, appare evidente che i
siblings sono piu inclini a internalizzare i loro problemi rispetto ai pari e tra 1 disturbi
internalizzati piu frequenti vi ¢ I’ansia (Gan et al., 2018; Hollidge 2000; Houtzager et al.,
2004; Malcolm, 2013; Velleman et al., 2016;). Alti livelli di ansia hanno un impatto sulla
capacita del sibling di attivare strategie di coping positive (Lummer & Goldstein, 2020).
In particolare, un utilizzo piu frequente della strategia di rumination e un utilizzo inferiore
della strategia di positive reappraisal ¢ risultata essere la differenza maggiore tra un
bambino con disturbo d’ansia e un bambino senza disturbo d’ansia (Legerstee, Garnefski,
Jellsma, Verhulst, Utens, 2008). A questi dati, si affiancano le ricerche sul digital
storytelling, che hanno messo in luce come questo sia un ottimo strumento per ridurre la
sintomatologia ansiosa (Goodman & Newman, 2014) e per elaborare 1’impatto che la
malattia ha non solo sul paziente ma anche sull’intero nucleo familiare (Lang et al., 2019).
Infatti, raccontare, permette al bambino di prendere il controllo del proprio ricordo e
renderlo parte integrante della propria identita (Ban & Nagy, 2013). Se il contenuto
diventa parte integrante della propria identita, perde il suo effetto traumatizzante (Ban &
Nagy, 2013). In questo modo, il digital storytelling consente ai bambini di affrontare le
esperienze difficili in modo deliberato e adattivo, dando loro il controllo creativo e
aiutandoli a maneggiare le emozioni piu negative (Anderson & Cook, 2015).

Alla luce di questi dati, I’obiettivo generale del progetto di ricerca ¢ il raggiungimento di
un miglior benessere psicologico e socio-emotivo, che possa portare alla riduzione del
rischio di sviluppare disturbi internalizzanti. Partendo dall’obiettivo di trovare strategie
utili a ridurre I’ansia derivata da situazioni stressanti nei siblings, questo progetto si
propone, in particolare, di valutare I’efficacia del digital storyteling nel miglioramento
trasversale delle strategie di regolazione emotiva cognitive adattive, con uno specifico
focus sul positive reappraisal. Piu nello specifico, ci aspettiamo un incremento
nell’utilizzo di strategie di regolazione cognitiva adattiva delle emozioni, in particolare
quelle relative al positive reappraisal, una riduzione della sintomatologia ansiosa € un

decremento delle strategie di regolazione cognitiva delle emozioni disadattive.
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A livello esplorativo vogliamo inoltre indagare se i cambiamenti ipotizzati siano
differenti a seconda che D’attivita di storytelling si svolga utilizzando la scrittura o lo

strumento digitale.

3.2.  STRUMENTI

Prima dell’inizio dell’intervento, ¢ stato fatto compilare il consenso informato e
un breve questionario al genitore (o direttamente al partecipante se maggiorenne)
composto dalle seguenti 6 domande: (1) Da quale ente ¢ seguito/a vostro/a figlio/a; (2)
Per quale malattia/patologia ¢ seguito/a vostro/a figlio/a?; (3) Quanti anni ha il/la figlio/a
seguito/a dall’ente?; (4) A che eta di vostro/a figlio/a vi siete resi conto della presenza di
qualche difficolta?; (5) Che eta aveva vostro/a figlio/a quando avete ricevuto una
diagnosi?; (6) Quanti anni ha il/la figlio/a che partecipera a questa ricerca?.
Successivamente, a ciascun partecipante ¢ stato chiesto di compilare una serie di
questionari, descritti di seguito:

1. Questionario sociodemografico

Sono state raccolte alcune informazioni generali, riguardanti ad esempio il genere e
I’eta del partecipante e del fratello/sorella e la presenza di altri/e fratelli/sorelle. Inoltre,
informazioni sullo status socio-economico sono state ricavate mediante la
somministrazione del Family Affluence Scale III (Torsheim, Cavallo, Levin, Schnohr,
Mazur, Niclasen, Currie & the Fas Development Study Group, 2016), un questionario
composto da 6 items (es. “La tua famiglia possiede una lavastoviglie/lavapiatti?”,
“Quante volte tu e la tua famiglia siete andati in vacanza all’estero lo scorso anno?”).

2. Questionario sul rapporto sibling — fratello/sorella

Nella seconda parte, sono state raccolte alcune informazioni riguardanti la qualita
della relazione con il fratello/sorella con disabilita (“Hai un buon rapporto con lui?” con
risposta su scala a 5 punti, da per niente a moltissimo) e, se pertinenti, con gli/le altri/e
fratelli/sorelle. Inoltre, ai partecipanti € stato chiesto di riportare quando si erano resi
conto della difficolta/malattia del fratello/sorella e chi aveva spiegato loro tale
difficolta/malattia, dando diverse alternative non mutualmente escludentesi tra cui
scegliere: madre, padre, dottore/essa, da solo/a, altro. Infine, abbiamo indagato i vissuti

emotivi dei partecipanti rispetto alla condizione del fratello/sorella, prima e dopo
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I’intervento, chiedendo loro di indicare il grado di accordo con 6 affermazioni,
utilizzando una scala a 5 punti da per niente e moltissimo. Nello specifico i sei items
erano: Quando penso alla difficolta/malattia di mio fratello/sorella: (1) Mi sento triste;
(2) Ho paura per il suo futuro; (3) Mi sento tranquillo; (4) Mi sento in ansia; (5) Ho
paura che possa succedere anche a me; (6) Sono sereno. Gli items sono stati ricodificati
in modo che a punteggi alti corrispondesse un vissuto emotivo piu negativo (aT1 = .84;
aT2 = .81).

3. Strategie di regolazione cognitiva delle emozioni

Il Cognitive Emotion Regulation Questionnaire (CERQ) (Garnefski, Rieffe, Jellsma,
Terwogt, Kraaij, 2007) ¢ un questionario che permette di misurare la regolazione
cognitiva delle emozioni che le persone attuano in risposta a esperienze di vita negative
(Garnefski, Kraaij & Spinhoven, 2001; Stegge, Meerum Terwogt, Reijntjes & Van Tijen,
2004). Almeno una volta nella vita ognuno di noi si ¢ trovato ad affrontare una esperienza
di vita negativa caratterizzata da una vasta gamma di fattori stressanti e di sfide (Garnefski
et al., 2007). Questo questionario, quindi, permette di misurare le strategie cognitive di
coping utilizzate per regolare le nostre emozioni e, di conseguenza, la risposta emotiva
che attuiamo a fronte di un determinato evento negativo (Martin & Dahlen, 2005).

Durante I’arco evolutivo il repertorio di regolazione delle emozioni si affina,
passando da strategie principalmente esterne, orientate al comportamento, a strategie piu
interne e cognitive (Aldwin, 1994; Stegge et al., 2004). Piu nello specifico, all’eta di otto
0 nove anni, un bambino a sviluppo tipico ¢ in grado di regolare le proprie emozioni a
livello cognitivo (Saarni, 1999), per questo motivo abbiamo deciso di somministrare
questo questionario a partire dagli 8 anni di eta.

I1 CERQ ¢ un questionario self-report composto da 9 sotto-scale ciascuna composta
da 4 items, per un totale di 36 items. Ogni partecipante risponde a ogni item utilizzando
una scala Likert a 5 punti (mai, raramente, qualche volta, abbastanza spesso, quasi
sempre). La consegna ¢ stata modificata rispetto allo strumento originale, chiedendo ai
partecipanti di pensare, nello specifico, alla relazione con il fratello/sorella con
difficolta/patologia: “Nella vita a volte succedono cose belle e positive. Altre volte,
invece, possono succedere cose brutte e negative. Quando accadono cose spiacevoli puod
capitare di pensarci per molto tempo. In questa pagina ti chiediamo di pensare a quando

accadono cose brutte o spiacevoli nella relazione con tuo/a fratello/sorella. Tu cosa
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pensi di solito? Ti chiediamo di indicare quanto spesso ti capita di pensare ciascuna

delle cose descritte qui sotto quando ti succedono cose negative e spiacevoli nella

relazione con tuo/a fratello/sorella.”. Il punteggio ottenuto in ciascuna scala, mediante il

calcolo della media dei punteggi dei 4 items, misura una differente strategia di

regolazione cognitiva delle emozioni:

1.

Self-blame —> Attribuire a s¢ stesso la colpa di quello che ¢ accaduto (es. “Penso
che sono stato stupido”) (aT1 =.72; aT2 = .87).

Other-blame —> Attribuire agli altri la colpa di cio che ¢ accaduto (es. “Penso che
bisognerebbe incolpare altre persone”) (aT1 =.81; aT2 = .85).

Acceptance = Accettare cio che hai vissuto e rassegnarti a questo (“Penso di
dover accettare la situazione”) (aT1 = .64; aT2 = .62).

Planning > Riflettere su quali azioni intraprendere al fine di gestire 1’evento
negativo (es. “Penso a quale sarebbe la cosa migliore da fare per me”) (aT1 =.63;
aT2 =.67).

Positive Refocusing = Pensare a questioni gioiose e piacevoli invece che pensare
all’evento negativo in sé e per sé (es. “Penso a qualcosa di bello che non ha nulla
a che fare con I’accaduto™) (aT1 = .83; aT2 =.79).

Rumination or focus on thought - Riflettere sui pensieri e i sentimenti associati
all’evento negativo (es. “Rifletto continuamente su come mi sento € su cosa penso
di questa situazione”) (aT1 =.76; aT2 =.74).

Positive Reappraisal = Attribuire un significato positivo all’evento in termini di
crescita personale (es. “Penso che posso imparare qualcosa da quanto mi ¢
successo”, “Penso che quello che mi ¢ successo mi rendera pit maturo e piu
saggio”) (aT1 =.71; aT2 =.75).

Putting into perspective = Minimizzare la gravita dell’evento o considerarlo
relativo rispetto ad altri eventi (es. “Penso che possano succedere cose peggiori”)
(aT1 =.74; aT2 = .86).

Catastrophizing -> Enfatizzare 1’aspetto negativo di una esperienza (es.

“Continuo a pensare a quanto sia terribile tutto questo™) (aT1 =.73; aT2 = .69).

Gli autori di questo questionario considerano self-blame, other-blame, rumination e

catastrophizing delle strategie di coping maladattive; acceptance, refocusing on

planning, positive refocusing, positive reappraisal e putting into perspective delle
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strategie di coping adattive. Tuttavia, alcuni autori hanno suggerito che non ¢ appropriato
considerare I’acceptance come una strategia di coping adattiva (Garnefski et al., 2001),
in quanto questa ¢ risultata essere correlata a stress e depressione (Martin & Dahlen,
2005). Ad oggi, questa ¢ ancora una domanda empirica senza risposta, quello che
possiamo affermare ¢ che forse 1’acceptance potrebbe essere una strategia adattiva in
determinate situazioni, ma ulteriori approfondimenti sono necessari (Martin & Dahlen,
2005).

L’utilizzo di differenti strategie di regolazione cognitiva delle emozioni ha delle
implicazioni sullo sviluppo psicologico, soprattutto in eta evolutiva. Infatti, ¢ stata trovata
una forte relazione tra 'utilizzo di strategie maladattive di regolazione cognitiva delle
emozioni e la presenza di psicopatologia, in quanto 1’utilizzo maladattivo o eccessivo di
tali strategie durante 1’infanzia puo contribuire a sviluppare un disturbo psicopatologico
o a favorirne la sua persistenza oppure, piu in generale, potrebbe avere conseguenze
negative nell’abilita di una persona di far fronte agli eventi negativi nel corso di tutta la
sua vita (Legerstee et al., 2008). Piu nello specifico, alcuni studi hanno mostrato che
I’utilizzo di strategie come rumination, catastrophizing, self blame, acceptance e un
ridotto positive reppraisal hanno una forte relazione con la sintomatologia depressiva
(Garnefski, Boon, Kraaij, 2003; Garnefski et al., 2002; Kraaij et al., 2003). Questo
potrebbe implicare una relazione tra I’utilizzo di queste strategie e una maggiore
vulnerabilita a sviluppare sintomi di psicopatologia depressiva in risposta ad eventi di
vita negativi (Garnefski, Kraaij, Spinhoven, 2001). Altri studi hanno individuato una
relazione tra ansia self-blame, rumination, catastrophizing e un ridotto positive reppraisal
(Garnefski et al., 2001; Kraaij, Garnefski & Van Gerwen, 2003). In particolare, uno studio
condotto da Legerstee e colleghi (2008) ha dimostrato che i bambini con disturbi d’ansia
tendono a pensare piu alle emozioni associate a eventi negativi, concentrandosi
maggiormente sugli aspetti negativi di cid che hanno vissuto, rispetto a bambini che non
hanno disturbi d’ansia (positive refocusing). Inoltre, questo studio ha dimostrato che i
bambini con disturbi d’ansia difficilmente ricercano un significato positivo all’evento
negativo in termini di crescita personale (positive reappraisal). L aspetto certamente piu
interessante di questo studio € I’aver messo in luce che 1 bambini con disturbo d’ansia
differiscono dai coetanei senza disturbo d’ansia per un utilizzo maggiore della strategia

di rumination e un utilizzo inferiore della strategia di positive reappraisal. Infatti, gli
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studi precedenti hanno evidenziato che una ridotta applicazione della strategia di positive
reappraisal ¢ strettamente connessa a sintomatologia depressiva e ansiosa, al contrario
I’utilizzo di questa modalita di coping aiuta a tollerare e affrontare piu facilmente
esperienze di vita negative (Garnefski et al., 2001). Infine, gli autori hanno dimostrato
che, differentemente dai bambini con disturbi d’ansia, i quali utilizzano maggiormente
strategie di coping maladattive, gli adolescenti con disturbi ansiosi non utilizzano in modo
totalizzante strategie maladattive, ma essi impegnano piu sforzi cognitivi, sia adattivi che
maladattivi, per far fronte a tali eventi. Il CERQ risulta essere, quindi, un importante
strumento per analizzare le strategie utilizzate da ogni individuo e attuare un programma
di intervento volto alla riduzione dell’utilizzo di strategie maladattive e 1’incremento di
strategie adattive, soprattutto con bambini e adolescenti che possono essere a rischio di
sintomatologia ansiosa e depressiva.

Per concludere, ¢ importante notare che lo studio di Martin & Dahlen (2005) ha
anche dimostrato che il CERQ ¢ un ottimo strumento per predire lo stress: strategie come
rumination, self-blame e ridotto positive reappraisal sono associate a livelli piu alti di
stress. A questo riguardo, gia Lazarus e Folkman (1984) avevano affermato che coloro
che utilizzano strategie di coping disadattive sperimentano uno stress maggiore rispetto a
coloro che utilizzano strategie di coping adattive. Quindi un utilizzo ridotto del positive
reappraisal ha una forte relazione non solo con ansia e depressione ma anche con livelli
piu alti di stress.

4. Sintomi ansiosi

Per indagare la presenza o meno di sintomatologia ansiosa prima e dopo I’intervento,
abbiamo somministrato ai ragazzi il Generalized Anxiety Disorder 7 (GAD — Spitzer,
Kroenke, Williams & Lowe, 2006) un questionario self-report composto da sette items. I
partecipanti hanno dovuto rispondere considerando quanto spesso, nell’ultima settimana,
si erano sentiti come indicato in ciascun item (scala a 5 punti da mai a quasi sempre). Gli
items della scala sono i seguenti:
Mi sono sentita/o nervosa/o, in ansia o tesa/o;
Non sono stata/o capace di frenare o gestire la preoccupazione;
Mi sono preoccupata/o troppo di diverse cose;

Ho avuto difficolta a rilassarmi;

A o

Mi sono sentita/o cosi agitata/o che ¢ stato difficile stare ferma/o e seduta/o;
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6. Mi sono arrabbiata/o o irritata/o facilmente;
7. Ho avuto paura che potesse succedere qualcosa di orribile
La presenza o meno di sintomatologia ansiosa ¢ stata calcolata considerando la media

delle risposte fornite (aT1 = .81; aT2 =.86).

Dopo una settimana circa dal termine del ciclo di incontri ¢ stato chiesto a ciascun
partecipante di compilare anche un questionario post-intervento, comprendente gli stessi
strumenti usati in quello pre-intervento (ad esclusione delle domande socio-
demografiche), a cui si ¢ aggiunto un breve questionario di gradimento (esempi di items:

2 ¢ 2 <6

“mi sono divertito”, “il progetto ¢ stato troppo lungo”, “mi sembra che le attivita proposte

b 1Y

non mi siano servite a nulla”, “mi ha aiutato a capire meglio come mi sento”).

3.3.  PRIMI PASSI..

Inizialmente si era pensato di fornire uno stimolo ai partecipanti. Erano state scelte
sei fotografie che raffigurassero un litigio tra fratello e fratello, sorella e sorella, fratello
e sorella, tre di queste avevano come protagonisti dei bambini e le altre tre avevano
adolescenti. Si ¢ scelto di presentare immagini di questo tipo perché si pensava che il
litigio fosse una situazione comune che caratterizzasse il rapporto fraterno.

La scelta di presentare degli stimoli era stata fatta alla luce dei dati della letteratura
scientifica che ci mostrano che soprattutto i bambini non sono dotati di strategie
sofisticate per sopportare e gestire le proprie emozioni intense o difficili, perché non
hanno le risorse interne per regolare il proprio stato interno emotivo (Sunderland, 2004).
Quindi, a fronte di una difficolta che affligge il bambino, utilizzare una storia, permette
di comunicare a un livello piu profondo e immediato (Sunderland, 2004). La letteratura
ci mostra che la forza delle storie risiede nel fatto che affrontano problemi, difficolta
comportamentali, emotive, sul piano dell’immaginazione piuttosto che quello della
cognizione, in questo modo la comunicazione ¢ pit immediata e piu adatta a quelli che
sono 1 loro bisogni e capacita (Mossa, 2017). A fronte di questi dati, si pensava che
fornendo una fotografia come stimolo i bambini potessero iniziare a inventare una propria
storia che gli avrebbe permesso di parlare di sé, ma avendo davanti un filtro. Questo

avrebbe permesso a noi di entrare nella sua vita in punta di piedi. Ci aspettavamo questo
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soprattutto dai bambini, meno dagli adolescenti, dai quali, invece, ci aspettavamo che
sentissero il bisogno di parlare della loro realta utilizzando meno frequentemente
I’immaginazione, questo perché la letteratura ci ha illustrato che i bambini piu grandi e
gli adolescenti si mostrano spesso inibiti € non sono cosi liberi di usare I’immaginazione,
perché tendono a perdere la loro capacita di creare storie in modo spontaneo (Mossa,
2017).

Soltanto dopo i primi incontri, ci siamo rese conto che questa modalita non era
adatta, principalmente per due ragioni: sia i bambini che gli adolescenti, di fronte allo
stimolo, iniziavano a raccontare la loro personale esperienza, quindi nessun partecipante
ha preferito spostarsi sull’ambito dell’immaginazione per parlare di s¢ e del proprio
delicato rapporto con il fratello/sorella; secondariamente gli stimoli non si sono rivelati
adatti per alcune situazioni specifiche in cui il fratello/sorella, a causa della sua disabilita,
non poteva parlare, in questi casi lo stimolo perdeva completamente quel potere evocativo
che ’avrebbe dovuto contraddistinguere. Per questi motivi, si ¢ deciso di procedere

diversamente, come spiegato di seguito.

3.4. METODOLOGIA

I1 progetto ha avuto inizio mediante il reclutamento delle associazioni via e-mail.
Ciascuna associazione ha poi provveduto a individuare 1 possibili partecipanti.
Successivamente, ogni partecipante (o 1 rispettivi genitori in caso di partecipanti
minorenni) ¢ stato contattato telefonicamente e gli/le ¢ stato illustrato il progetto. In caso
di interesse, ¢ stato inviato via e-mail il consenso informato, insieme al breve questionario
iniziale, ai genitori (se minorenne) o al diretto interessato (se maggiorenne). I partecipanti
minorenni, una volta ottenuto il consenso da parte dei genitori, sono stati adeguatamente
informati su tutto quello che concerne il progetto ed ¢ stato chiesto anche il loro consenso
a partecipare durante il primo incontro.

Una volta ricevuto il consenso, ogni partecipante ha svolto da 2 a 4 incontri online a
distanza di una settimana 1’'uno dall’altro. In linea generale, gli incontri erano cosi
strutturati:

- 1 incontro > Compilazione del questionario. Il ragazzo/a compilava il

questionario in autonomia. Si ¢ deciso di creare un incontro dedicato alla
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compilazione per affiancare i ragazzi e aiutarli nel caso di difficolta, dubbi o
domande inerenti.

2 —3 —4 incontro = Prima di entrare nel vivo dell’attivita, a ciascun partecipante
¢ stato chiesto di spiegare con semplici parole la disabilitd del/la proprio/a
fratello/sorella. Questa semplice domanda aveva come obiettivo quello di
affievolire eventuali tensioni iniziali, di favorire 1’entrata in relazione tra me e il
partecipante, oltre che aiutare me a comprendere la loro relazione e quotidianita.
Successivamente ai partecipanti ¢ stato chiesto di riflettere se la disabilita del
proprio fratello/sorella fosse stata fonte di crescita personale € in che modo. Piu
nello specifico sono state poste delle domande-stimolo differenti, a seconda che
fossero bambini o adolescenti. Un esempio di domanda posta ai bambini ¢ stata:
“che cosa ti ha insegnato la disabilita di tuo/a fratello/sorella?”’; mentre alcune
delle domande poste agli adolescenti sono state: “pensi che la disabilita di tuo/a
fratello/sorella abbia avuto una influenza sulla tua crescita? Positiva o negativa?”
“Ritieni che tale esperienza ti abbia reso una persona migliore? Sotto che punti di
vista?”. Quindi, I’obiettivo che ha accumunato tutti i racconti ¢ sempre stato
quello di andare a lavorare e a potenziare le strategie cognitive adattive di
regolazione cognitiva delle emozioni, in particolare quelle di positive reappraisal.
Inevitabilmente, accanto a questo, si sono affiancate tante riflessioni inerenti alle
difficolta che ciascuno di loro ha incontrato nella relazione tra siblings.

Ai partecipanti veniva poi detto che erano liberi di rispondere oralmente e
riportare tutto per iscritto in un secondo momento, oppure rispondere direttamente
per iscritto nel file word (gruppo scrittura) o nelle slide (gruppo digital
storytelling), questo dipendeva dalle singole attitudini personali. In entrambi i
casi, tutto il lavoro € stato effettuato insieme, nessuna attivita ¢ stata svolta in
autonomia al di fuori degli incontri fissati.

Quindi, sia i partecipanti del gruppo “digital storytelling” che quelli del gruppo di
“storytelling - scrittura” hanno riflettuto sugli stessi macro-argomenti, quello che
cambiava era I’attivita sottostante, oltre che il contenuto che era strettamente
personale. Il mio ruolo ¢ sempre stato quello di favorire la presa di coscienza
individuale in merito a questi aspetti su cui, a detta dei partecipanti, molto spesso

si tende a non soffermarsi o non avere piena consapevolezza. Infatti, oltre alla
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variabilita individuale, cio che ha differenziato notevolmente i diversi incontri era
il livello di consapevolezza individuale che era assolutamente indipendente
dall’eta. Questo, ha fatto si che con alcuni partecipanti il mio ruolo fosse piu
incisivo e finalizzato a far emergere piu consapevolezze. Alcuni esempi: farli
riflettere su come 1’esperienza della disabilita li influenzi, spessissimo
positivamente, nel rapporto con I’altro in difficolta; oppure porre I’attenzione alla
maggior sensibilita ed empatia che hanno potenziato rispetto ai loro coetanei; la
tendenza ad apprezzare di piu le piccole cose (ecc.).

Il prodotto finale di questi incontri era un racconto di quelle che erano le
consapevolezze emerse, quindi delle difficolta, dei limiti, delle sofferenze
emotive e psicologiche di avere un fratello/sorella con una disabilita a cui si
affiancavano consapevolezze riguardanti gli insegnamenti, le potenzialita che una
esperienza di questo tipo gli/le ha donato, soffermandosi, spesso, anche su come
questa li/le abbia resi/e persone migliori € come li/le abbia aiutati a crescere. Il
prodotto finale per il gruppo di controllo non era altro che un racconto scritto,
mentre per il gruppo sperimentale il racconto era di tipo multimediale, quindi si
alternavano slide scritte, immagini, fotografie e musica le quali permettevano di
esternare i pensieri e le emozioni utilizzando diverse modalita multimediali. Tutti
1 prodotti finali restavano di proprieta soltanto dei partecipanti, i quali erano poi
liberi di mostrarli ai propri fratelli/sorelle oppure tenerli per sé.

- In alcuni casi ¢ stato necessario fissare un ulteriore incontro per supportare il
partecipante anche nella compilazione del questionario post-intervento. Questo, ¢
stato fatto principalmente con bambini di 8, 9 e 10 anni. Ai partecipanti delle altre
fasce di eta ¢ stato chiesto di compilare il questionario post-intervento
autonomamente.

Piu nello specifico il numero degli incontri € mutato in relazione a due variabili: (i) I’eta
dei partecipanti (ii) la tipologia di attivita svolta: nella maggior parte dei casi, per I’attivita
di scrittura si € svolto un incontro in meno. Quindi, in media, gli incontri sono stati 4 per
1 partecipanti alle attivita di digital storytelling e 3 per i partecipanti del gruppo di

scrittura.
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L’intero progetto ¢ stato svolto online. Gli incontri sono stati svolti su Meet ¢
Zoom. Per le attivita sono stati utilizzati: Editor Video e iMovie per creare il video

digitale, mentre Word e Libre Office per svolgere I’attivita di scrittura.

3.5. PARTECIPANTI

I1 progetto di ricerca ha visto la partecipazione di 56 bambini/e e ragazzi/e di eta
compresa tra gli 8 e 1 20 anni. Di 56 partecipanti, soltanto 2 si sono ritirati e 1 partecipante
non ha compilato il questionario pre-intervento ed ¢ stata quindi esclusa dalle analisi
successive. 5 partecipanti sono stati poi esclusi perché¢ hanno svolto I’attivita con la
metodologia iniziale (vedi capitolo “primi passi”’). Quindi il campione definitivo risulta
essere di 48 partecipanti. Per quanto riguarda lo status socio-economico, la maggior parte
dei partecipanti proviene da famiglie con status socio-economico medio (58.2%), il
35.4% ha uno status socio-economico alto e solo il 6.4 % ha uno status socio-economico
basso.

L’assegnazione dei partecipanti al gruppo di digital storytelling o di scrittura ¢ stata semi-
casuale, cercando pero di mantenere una composizione simile dei due gruppi in termini

di eta, come mostra la Tabella 1:

Eta Storytelling Digital storytelling
9 1 4
10 4 3
11 3 2
12 2 2
13 2 3
14 2 4
15 2 2
16 1 2
17 2 1
18 1 1
19 1 0
20 1 2

Tabella 1. Partecipanti divisi per eta e gruppi di lavoro.
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L’unico criterio di esclusione per I’assegnazione al gruppo di controllo era avere un
disturbo specifico dell’apprendimento, in modo da non affaticare il partecipante.
Inoltre, i due gruppi sono risultati equilibrati anche per quanto riguarda il sesso dei
partecipanti:

- Partecipanti storytelling: 11 maschi, 11 femmine

- Partecipanti digital storytelling: 13 maschi, 13 femmine
Per di piu i due gruppi appaiono anche bilanciati in merito alla variabile ordine di nascita,

come illustrato dalla Tabella 2 riportata di seguito:

[l/1a partecipante ¢: Storytelling Digital storytelling
fratello/sorella maggiore 9 11
stessa eta 1 0
fratello/sorella minore 12 15

Tabella 2. Ordine di nascita dei siblings e rispettiva collocazione nei due gruppi di lavoro.

I partecipanti sono stati reclutati mediante associazioni che si occupano di disabilita o di
specifiche malattie croniche. Non ¢ stata fatta una selezione sulla base della patologia del
fratello/sorella. 11 Grafico 1 sottostante raffigura il numero di partecipanti per ogni

associazione:

Numero di partecipanti per ogni associazione

Fa.Ce Onlus

Associazione LGS

Associazione Prader - Willi Emilia Romagna e Lombardia
Lega Italiana Fiborsi Cistica Emilia

CBCL

Associazione italiana GLUT1

Collagene VI Italia Onlus

Associazione Parent Project APS

Associazione Spina Bifida Italia ODV

Associazione Italiana Vivere la paraparesi Spastica Onlus
Associazione Nazionale Ceroido Lipofuscinosi

Le Mani Parlanti Onlus

Neurofibromatosi

Casa Oz

Displasia Aritmogena Ventricolo Destro

Associazione bambini Cri du Chat Onlus

Altro

o
=
N
w
IS
v
(<)}
~
(o]
©

B Numero partecipanti

Grafico 1. Numero di partecipanti per ogni associazione.
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Di seguito, la Tabella 3 illustra nel dettaglio le patologie/disturbi coinvolti nei due gruppi

di lavoro:
Storytelling Digital Storytelling
Spina Bifida Distrofia di Ullrich
Sindrome di Prader Willi Spina bifida

Fibrosi cistica

Distrofia muscolare di Duchenne
Collagene VI

Ceroidolipofuscinosi

Sindrome genetica rara

Distrofia di Ullrich

Miopatia bethlem

Neurofibromatosi tipo 1

Acidemia metilmalonica con omocistinuria
Miocardite

Diabete insulino dipendente

Sindrome di Prader Willi

Fibrosi Cistica

Distrofia muscolare di Duchenne

Sindrome di down

Sindrome genetica da deficit di Glutl
Nanismo ipofisario

Ritardo mentale

Paralisi Cerebrale infantile

Cri du chat

Acidemia metilmalonica con omocistinuria
Tetraparesi spastica

Malattia genetica ipoplasia pontocerebellare
Malattia genetica rara con epilessia
mioclonica arti superiori e disabilita
intellettiva

Paraplegia Spastica Ereditaria

Sindrome di Lennox Gastaut

Neurofibromatosi tipo 1

Tabella 3. Patologie/disturbi coinvolti nei due gruppi di lavoro.
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4. RISULTATI

4.1. Analisi descrittive

Dalle analisi descrittive dei dati raccolti dal questionario sul rapporto sibling —
fratello/sorella, emergono risultati interessanti. Come si evince dalla Tabella 4, ¢
affascinante notare che piu del 70% dei siblings riferiscono di avere un rapporto con il/la
fratello/sorella con disabilita/malattia che varia da Abbastanza buono a Molto buono,
mentre soltanto il 6% riferisce di avere un rapporto che varia da Per niente buono a Poco
buono. Quindi questo indica, per la maggior parte dei partecipanti, un certo grado di

serenita percepita nel rapporto fraterno.

Hai un buon rapporto con tuo/a fratello/sorella? Frequenza Percentuale
Per niente 1 2.1
Poco 2 42
Abbastanza 17 354
Molto 17 354
Moltissimo 11 229

Tabella 4. Qualita percepita del rapporto con il/la fratello/sorella.

Allo stesso modo, la Tabella 5 mostra un rapporto mediamente buono tra i partecipanti e
gli/le altri fratelli/sorelle che non hanno disabilita/malattie. Questi dati, in linea con i
precedenti, oltre a confermare un rapporto fraterno mediamente sereno, mettono in luce
che non vi sono differenze particolari a livello di qualita percepita del rapporto con il
sibling e gli/le altri/e fratelli/sorelle (tenendo comunque conto che quasi il 60% dei

partecipanti dichiara di non avere altri fratelli/sorelle).

Se hai altri fratelli/sorelle, hai un buon rapporto con loro? Frequenza Percentuale
Non ho altri fratelli/sorelle 28 58.3
Per niente 0 0
Poco 2 4,2
Abbastanza 6 12,5
Molto 9 18.8
Moltissimo 3 6,3
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Tabella 5. Frequenza e percentuale di risposte alla domanda “Hai un buon rapporto con gli altri

tuoi fratelli/sorelle?” su scala a 5 punti.

Infine, altri dati interessanti inerenti alle analisi descrittive, sempre riguardanti il
questionario sul rapporto sibling — fratello/sorella, riguardano il grado di
consapevolezza del sibling in merito alla difficoltda/malattia del/la fratello/sorella. A
questo riguardo ¢ emerso che circa il 46% dei partecipanti si € reso conto che il/la
proprio/a fratello/sorella aveva una difficolta entro i 5 anni di eta, come mostra la

Tabella 6.

A quanti anni ti sei reso/a conto che tuo/a fratello/sorella aveva  Frequenza  Percentuale
una difficolta/malattia?

5 anni 0 meno 22 458
6 anni 7 14,6
7 anni 8 16,7
8 anni 3 6,3
9 anni 5 10,4
10 anni 2 4.2
15 anni 1 2,1

Tabella 6. Frequenza e percentuale di risposte alla domanda “A quanti anni ti sei reso conto che

tuo fratello/sorella aveva una difficolta/malattia?”.

In linea con 1 dati sopra riportati, la Tabella 7 ci mostra le risposte inerenti alla domanda
“Chi ti ha spiegato della difficolta/malattia di tuo fratello/sorella?”. Nonostante circa
1’80% dei partecipanti abbia affermato di aver ricevuto spiegazioni da parte della madre
e 11 50% da parte del padre, dimostrando un buon livello di comunicazione intra-
famigliare, appare particolarmente interessante notare che circa il 23% dei partecipanti
non ha ricevuto alcuna spiegazione in merito. Questo dato, da un lato ci sottolinea ’alto
grado di consapevolezza che alcuni partecipanti hanno mostrato nel corso del progetto,
ma dall’altro lato apre un’importante riflessione in merito all’importanza della
comunicazione della diagnosi e della comunicazione intra-famigliare che vedremo

successivamente.
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Frequenza Percentuale

Mamma 38 79,2
Papa 24 50,0
Dottore/Dottoressa 1 2,1

Nessuno, 1’ho capito da solo 11 22,9

Tabella 7. Frequenza e percentuale di risposte alla domanda “Chi ti ha spiegato della
difficolta/malattia di tuo fratello/sorella?” con diverse alternative di risposta non mutualmente

escludentesi.

Infine, sono state condotte delle analisi descrittive partendo dai dati raccolti dal breve
questionario somministrato prima degli incontri ai genitori (o al sibling se maggiorenne).
Come si evince dal Grafico 2, ¢ molto interessante notare che, nonostante il campione si
caratterizzi per essere molto eterogeneo in merito ai disturbi/malattie coinvolte, il 35,4%
dei genitori del campione, quindi 17 genitori su 53, riferiscono di essersi resi conto che

vi era la presenza di qualche difficolta nel fratello/sorella alla nascita.

Presa di consapevolezza da parte del genitore vs Diagnosi
effettiva

18
16
14
12

=
o

ON b O
|
|
|

.

-

|

|

I
I

|

|

-

-

|

-

\ O & Q& Q& Q& Q& Q& Q Q Q> Q& Q&
Oc, F' & & &0 & O 0 8 Q8L
) B @@@@@@é\@@@vﬁwﬁsz@w%
%\\\6&\,@'\,%@% AN M A 90 00 AT B 9T N > O

Eta in cuiil/la fratello/sorella ha ricevuto una diagnosi
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Grafico 2. Eta in cui il genitore ha preso consapevolezza della presenza di qualche difficolta, a

confronto con I’eta effettiva in cui ¢ avvenuta la diagnosi.
Tuttavia, nonostante la presa di consapevolezza da parte del genitore sia, nella maggior

parte dei casi, abbastanza precoce, piu lunghe sono le tempistiche in cui arriva una

diagnosi (assi di colore giallo). Infatti, come mostra il grafico, di 17 genitori che hanno
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individuato la presenza di una difficolta nel/lla proprio/a figlio/a alla nascita, soltanto 5
hanno ricevuto una diagnosi immediata. Aumentano, invece, le diagnosi nel corso del
percorso evolutivo. Se si confrontano gli assi dei due colori, appare subito all’occhio
come I’asse giallo mostri una frequenza maggiore di diagnosi soprattutto nel periodo della
tarda fanciullezza e pre-adolescenziale (8 —9 — 11 — 14 anni). Di conseguenza non risulta
difficile immaginare quanto sia durato il momento precedente alla diagnosi per alcune

famiglie e il relativo carico di stress che tutto il nucleo famigliare si € trovato a sopportare.

4.2. Correlazioni bivariate

In Tabella numero 8 sono riportate le correlazioni bivariate tra tutte le variabili
considerate in questo studio, misurate prima e dopo (T2) I’intervento. In generale si nota
una stabilita medio-alta (> .50) di tutte le misure, con valori piu bassi per quanto riguarda
le scale relative alla strategia di planning (r = .36), di refocusing (r = .47) e di other-
blame (r = .46).

Inoltre, ¢ interessante notare come vi sia una correlazione statisticamente significativa tra
1 vissuti emotivi e alcune strategie di regolazione cognitiva delle emozioni, tra cui: self-
blame, rumination, catastrophizing, reappraisal e perspective. Piu nello specifico, questi
dati ci mostrano che 1 partecipanti che presentano maggiori vissuti emotivi negativi
pensando alla situazione del fratello/sorella, hanno anche una maggiore tendenza ad auto-
colpevolizzarsi, ruminare e a catastrofizzare, nel momento in cui hanno un’interazione
negativa con il/la fratello/sorella, o piu in generale quando le cose con il fratello/sorella
vanno male. Allo stesso tempo, in queste situazioni, mostrano un utilizzo minore di
strategie adattive di regolazione cognitiva delle emozioni, quali reappraisal e
perspective.

Di conseguenza, questi dati sembrano suggerire che un intervento finalizzato ad agire e
potenziale le strategie di regolazione cognitiva adattiva delle emozioni, e
conseguentemente ridurre 1’utilizzo di quelle disadattive, potrebbe essere funzionale a
migliorare lo stato d’animo dei partecipanti e donare loro un miglior benessere

psicologico e socio-emotivo
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1. 2. 3. 4. 5. 6. 7. 8. 9. 10. 11. 12. 13. 14. 15. 16. 17. 18. 19. 20. 21.
1. Vissuto emotivo -
2. Vissuto emotivo T2 | .82° -
3. Ansia .24 .10 -
4. Ansia T2 .20 13 59 -
5. Self-blame 34 31* 13 -.09 -
6. Self-blame T2 22 13 .06 .10 59 -
7. Acceptance -.09 -.06 .11 .19 -14  -04 -
8. Acceptance T2 -.11 -15 .23 400 -31F -15 .70 -
9. Rumination 300 .19 33 18 38 .28 .05 -01 -
10. Rumination T2 A5 .04 23 25 27 42023 A2 S0 -
11. Refocusing -06 -06 .07 .04 -24  -32* 40 35 -03 -00 -
12. Refocusing T2 -26 -22 .03 .06 -15  -15 360 .55 .19 .10 A7 -
13.Planning A1 .10 360 .17 43% 358 -02  -02 .42 300 .01 .02 -
14. Planning T2 -19  -18 .03 21 .00 320 -17  -11 .04 34 .23 .02 360 -
15. Reappraisal -30* -33 -07 -06 -14 -02 .21 .16 -.08 .14 300 410 12 34 -
16. Reappraisal T2 -19  -300 -02 -09 .01 .14 .04 -04 .04 A3 .16 .26 .05 34 .63° -
17. Perspective -44° -38° .05 .05 =25  -19 .26 348 .07 .01 .28 .55¢ .09 .20 400 340 -
18. Perspective T2 =22 -300 .03 .02 -15  -16 .24 40° .20 .08 26 53¢ .02 .07 .26 35 72 -
19. Catastrophizing S1° 45 29 26 15 .07 13 .02 28 18 .06 -328 31 -13 -328 -43> 24 -09 -
20. Catastrophizing 33 35 18 26 .01 .07 -02 .04 .20 34 18 -02 .11 -06  -23  -29* -12 -08 .58° -
;2 Other-blame .01 -08  42° 38 .06 .16 28 46> .02 24 .06 A2 22 .07 .03 -.06 .06 18 26 .06 -
22. Other-blame T2 .05 .08 A40° 320 18 27 21 A1 10 26 -09 -03 25 .16 14 .10 -02 .01 23 A2 A46°

Nota. A = p<.05, b=p<.01, c=p<.00

Tabella 8. Correlazioni bivariate tra tutte le variabili considerate in questo studio.
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4.3.T-test per campioni appaiati

Per verificare eventuali differenze nei due gruppi (storytelling vs digital
storytelling) tra le misure effettuate pre-intervento e post-intervento, sono stati condotti
dei t-test per misure appaiate. I risultati sono presentati, separatamente per i due gruppi,
in Tabella numero 9.

Per quanto riguarda il gruppo storytelling, emerge un miglioramento del vissuto emotivo
quando i partecipanti pensano alla difficolta/malattia del/la fratello/sorella e un utilizzo
piu intensivo di due strategie di regolazione emotiva adattive: planning e reappraisal.

Similmente, nel gruppo di digital storytelling, si nota un miglioramento del vissuto
emotivo dei partecipanti nel pensare al/la fratello/sorella. Inoltre, i risultati evidenziano
cambiamenti nell’utilizzo di alcune strategie di regolazione emotiva cognitive. Nello
specifico vi ¢ un decremento nel ricorso alle strategie disadattive di self-blame e
rumination € una maggior propensione all’utilizzo delle strategie di perspective e
reappraisal. Infine, ¢ interessante notare che, solamente nel gruppo di digital storytelling,
1 risultati dei t-test hanno mostrato anche una lieve diminuzione dei sintomi ansiosi
(Mt1=2.61; MT12 =2.29). Pur non essendo tale dato statisticamente significativo (p=.06)

risulta comunque interessante a livello qualitativo.
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Storytelling

Digital Storytelling

t(21) p 1(25) p
M DS M DS
Ansia 242 95 2.61 .68
81 43 1.99 .06
Ansia T2 2.31 81 2.29 .83
Vissuto emotivo 2.79 .86 2.72 .85
2.40 .02 7.11 <.001
Vissuto emotivo T2 2.50 .67 2.18 .73
Self-blame 2.40 78 2.33 .87
37 72 2.39 .02
Self-blame T2 231 .87 2.04 77
Acceptance 2.60 .68 2.63 .87
-.09 .93 -1.75 .09
Acceptance T2 2.60 .69 2.85 .84
Rumination 2.95 .90 2.90 .88
.68 Sl 2.08 .05
Rumination T2 2.85 91 2.52 .62
Refocusing 2.54 .67 2.80 1.17
-.61 .55 -1.57 A3
Refocusing T2 2.66 .84 3.13 1.02
Planning 3.37 .62 3.34 .68
-2.50 .02 .83 41
Planning T2 3.66 71 3.20 .66
Reappraisal 3.14 1.00 3.45 81
-2.42 .02 -2.97 .007
Reappraisal T2 3.52 78 3.87 52
Perspective 3.01 .87 3.21 1.04
-44 .66 -2.75 .01
Perspective T2 3.09 1.10 3.55 .89
Catastrophizing 2.32 .87 2.11 81
1.94 .06 1.38 18
Catastrophizing T2 2.01 .70 1.93 .61
Other-blame 1.64 .80 1.48 .58
1.02 32 -1.17 25
Other-blame T2 1.45 57 1.60 .73

Tabella 9. Confronto tra i due gruppi nelle variabili indagate.
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4.4, T-test per campioni indipendenti

Per assicurarci che le differenze riscontrate nell’analisi precedente non fossero
legate alla valutazione data dai partecipanti alle attivita proposte, sono stati condotti dei
t-test per campioni indipendenti confrontando i punteggi medi nei due gruppi relativi
agli items di valutazione presentati a fine intervento nel questionario di gradimento.
Come visibile anche dal Grafico 3, non sono emerse differenze statisticamente

significative in nessuno degli item considerati.

T-test per campioni indipendenti del questionario di

gradimento
4,5
4
3,5
3
2,5
2
1,5
1
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Grafico 3. Confronto tra i due gruppi di lavoro, analizzando i dati raccolti nel

questionario di gradimento somministrato post-intervento.
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5. DISCUSSIONE

Il presente progetto di ricerca ha avuto come obiettivo principale quello di
migliorare il benessere psicologico e socio-emotivo dei siblings, al fine di ridurre il
rischio di sviluppare disturbi internalizzanti. Questo progetto si € proposto, in particolare,
di valutare I’efficacia del digital storytelling nel miglioramento trasversale delle strategie
di regolazione emotiva cognitive adattive, con uno specifico focus sul positive
reappraisal. Piu nello specifico, ci aspettavamo un incremento nell’utilizzo di strategie
di regolazione cognitiva adattiva delle emozioni, in particolare quelle relative al positive
reappraisal, una riduzione dello stato d’animo negativo e un decremento delle strategie
di regolazione cognitiva delle emozioni disadattive. A livello esplorativo abbiamo voluto,
inoltre, indagare se 1 cambiamenti ipotizzati fossero differenti a seconda che I’attivita di
storytelling si svolgesse utilizzando la scrittura o il mezzo digitale.

In generale, 1 risultati della presente ricerca sembrano suggerire che un intervento
finalizzato ad agire e potenziare le strategie adattive di regolazione emotiva cognitiva, e
conseguentemente ridurre 1’utilizzo di quelle disadattive, pud essere funzionale a
migliorare lo stato d’animo dei siblings e donare loro un miglior benessere psicologico e
socio-emotivo. I dati rilevati dal questionario pre-intervento mostrano che nel nostro
campione di ricerca era presente una associazione tra vissuti emotivi negativi nel pensare
alla difficolta/malattia del fratello/sorella, un utilizzo maggiore di strategie disadattive
(self-blame, rumination, catastrophizing) € un minor ricorso a strategie adattive
(reappraisal e perspective) di regolazione emotiva quando si trovavano a gestire
situazioni relazionali negative con il fratello o la sorella. Oltre alle motivazioni teoriche
descritte nei capitoli iniziali, questo risultato ha dato un ulteriore spinta all’idea di
improntare D’intervento sul potenziamento delle strategie di regolazione cognitiva
adattiva delle emozioni, ipotizzando che un loro incremento e la conseguente riduzione
dell’utilizzo di quelle disadattive, potesse essere funzionale a migliorare lo stato d’animo
dei partecipanti e donare loro un miglior benessere psicologico e socio-emotivo. Infatti, 1
risultati ¢i mostrato una riduzione del vissuto emotivo negativo dei partecipanti quando
pensano alla difficoltd/malattia del/la proprio/a fratello/sorella in entrambi i gruppi di
lavoro. Questo risultato potrebbe essere legato all’attivita che tutti 1 partecipanti hanno
svolto, ossia raccontare e parlare della propria esperienza. Infatti, come ci mostra la

letteratura precedente, sia il digitial storytelling che lo storytelling permettono di
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elaborare I’impatto che la malattia ha non solo sul paziente ma anche sull’intero nucleo
familiare (Lang et al., 2019). Raccontare, permette al bambino di prendere il controllo del
proprio ricordo e renderlo parte integrante della propria identita (Ban & Nagy, 2013). Se
il contenuto diventa parte integrante della propria identita, perde il suo effetto
traumatizzante (Ban & Nagy, 2013). In questo modo, il digital storytelling, cosi come lo
storytelling consente ai bambini e ai ragazzi di affrontare le esperienze difficili in modo
deliberato e adattivo, dando loro il controllo creativo e aiutandoli a maneggiare le
emozioni piu negative (Anderson & Cook, 2015) all’interno di uno spazio di ascolto e di
riflessione interamente dedicato a loro e che, nella vita famigliare quotidiana, puo essere
difficile ritagliarsi. Appare certamente interessante notare come tale miglioramento del
vissuto emotivo, sia leggermente maggiore per il gruppo di digital storytelling rispetto al
gruppo di storytelling seppur significativo per entrambi i gruppi di lavoro. Questo
risultato ¢ in linea con la ricerca di Anderson & Cook (2015) la quale ha mostrato che 1
partecipanti erano piu disposti a rivisitare il passato e ad affrontare le proprie emozioni
con ’attivita di digital storytelling, piuttosto che con quella di scrittura, perché il digital
storytelling gli forniva degli strumenti multimediali aggiuntivi per poter regolare la
propria esposizione all’evento traumatico.

Il confronto tra i dati raccolti nel questionario post-intervento e quelli raccolti
prima dell’intervento hanno messo in evidenza un cambiamento positivo in entrambi i
gruppi di lavoro. Piu nello specifico, nel gruppo di digital storytelling vi € un decremento
nell’utilizzo di self~-blame e rumination nel momento in cui i partecipanti hanno una
relazione emotiva negativa con il/la fratello/sorella, le quali sono considerate due
strategie di regolazione cognitiva disadattiva delle emozioni. Accanto a questo, i
partecipanti manifestano anche un utilizzo piu intenso delle strategie di perspective e
reappraisal, che sono considerate due strategie di regolazione cognitiva adattiva delle
emozioni. Dall’altro lato, i dati raccolti dal questionario post-intervento di storytelling, ci
confermano, anche in questo gruppo di lavoro, un incremento nell’utilizzo della strategia
di reappraisal, sottolineandoci 1’efficacia del nostro intervento nel potenziale tale
strategia di regolazione emotiva cognitiva adattiva. Tuttavia, differentemente dal gruppo
di digital storytelling, notiamo anche un incremento nell’utilizzo della strategia di
planning. Alla luce degli incontri effettuati con i partecipanti, ritengo che una delle

differenze tra i due gruppi di lavoro sia stata una maggior tendenza, nel gruppo di
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storytelling, ad utilizzare un elenco puntato per esternare i propri pensieri e le proprie
emozioni in merito alle tematiche trattate. Infatti, 1 partecipanti erano liberi di scegliere
la modalita di racconto scritto che ritenevano piu opportuna, fosse questo un racconto in
prima/terza persona, fosse questo un elenco puntato o qualsiasi altra metodologia che
ritenessero piu agevole. L’ importante ¢ che 1 ragazzi riflettessero sugli stessi macro-
argomenti, ossia che raggiungessero consapevolezze in merito ai limiti, alle sofferenze
emotive e psicologiche di avere un fratello/sorella con una disabilita, a cui si affiancavano
consapevolezze riguardanti gli insegnamenti, le potenzialita che una esperienza di questo
tipo gli/le ha donato, soffermandosi, spesso, anche su come questa li/le abbia resi/e
persone migliori e come li/le abbia aiutati a crescere. Probabilmente, questa maggior
tendenza ad utilizzare 1’elenco puntato come strumento di supporto al raggiungimento di
alcune consapevolezze ha permesso ai nostri partecipanti da un lato di incrementare la
tendenza ad attribuire un significato positivo all’evento in termini di crescita personale
(reappraisal) e dall’altro di riflettere su quali azioni intraprendere al fine di gestire
I’evento negativo (planning) che potrebbe essere stato facilitato da una messa a punto
delle consapevolezze raggiunte strettamente visiva. Nel gruppo di digital storytelling non
vediamo un miglioramento significativo di questa strategia, quello che possiamo
ipotizzare ¢ che lo strumento non si addica a lavorare sulla strategia di planning e quindi
non avere davanti a s¢ una visione di insieme di quelli che sono le difficolta versus
potenzialitd (come nel caso dell’elenco puntato per lo storytelling) potrebbe aver
affievolito il potenziamento di questa strategia adattiva; una seconda ipotesi (che potrebbe
essere affiancata alla prima) ¢ che I’inserimento di contenuti multimediali (es. foto,
musica ecc.) potrebbe aver distolto 1’attenzione del partecipante a riflettere su quelli che
potevano essere nel concreto le azioni da intraprendere per gestire I’evento negativo. Se
pero, da un lato, nel gruppo di digital storytelling, I’inserimento di contenuti multimediale
potrebbe aver distolto 1’attenzione del partecipante dalle strategie di planning, dall’altro
lato un decremento delle strategie di self-blame e di rumination potrebbe trovare una
spiegazione proprio in questo. Piu nello specifico, un’ipotesi per cui si € manifestato un
decremento nelle strategie di self~-blame e di rumination soltanto nel gruppo di digital
storytelling potrebbe essere spiegato dal fatto che una delle maggiori differenze tra i due
gruppi di lavoro ¢ che nel gruppo di digital storytelling i partecipanti erano impegnati

anche a inserire contenuti multimediali. Questo inevitabilmente ha comportato un
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investimento delle loro energie mentali in queste attivita e potrebbe aver ridotto il
coinvolgimento di energie cognitive nelle strategie di self-blame e rumination, in quanto
come affermano Legerstee, Garnefski, Jellsma, Verhulst & Utens (2008), la maggior
differenza tra un bambino con un disturbo d’ansia e un bambino senza disturbo d’ansia ¢
la tendenza a pensare maggiormente ai loro sentimenti associati agli eventi di vita negativi
focalizzandosi maggiormente sugli aspetti negativi che li caratterizzano (rumination), di
conseguenza il fatto di aver chiesto ai partecipanti di ricercare quali sono le potenzialita,
gli insegnamenti di aver un/una fratello/sorella con disabilita, potrebbe averli portati a
fare un uso meno intensivo della strategia di rumination e I’inserimento dei contenuti

multimediali potrebbe aver intensificato tale processo.

Il confronto tra i dati raccolti nel questionario post-intervento e pre-intervento per il
gruppo di lavoro del digital storytelling ha mostrato anche una diminuzione dei sintomi
ansiosi che, pur non essendo statisticamente significativo, € comunque interessante notare
a livello qualitativo. Questi dati sono interessanti perché appaiono parzialmente in linea
con la letteratura precedente secondo cui 1’utilizzo di strategie di self-blame, rumination
e un ridotto reappraisal ¢ un fattore di rischio per la sintomatologia ansiosa (Garnefki et
al., 2011; Kraaij et al., 2003; Martin & Dahlen, 2005). Mentre nel gruppo di digital
storytelling la media tra il questionario pre e post ci mostra una riduzione importante della
sintomatologia ansiosa (Ansia M=2.61 e Ansia (T2) M=2.29), nel gruppo di storytelling
vediamo che ¢ presente un decremento minimo (Ansia M=2.42 e Ansia (T2) M=2.31).
Questo dato potrebbe trovare una sua spiegazione nel fatto che nel gruppo di storytelling
abbiamo un potenziamento di sole due strategie adattive (reappraisal e planning), mentre
nel gruppo di digitial storytelling abbiamo un potenziamento di strategie adattive
(reappraisal e perspective) a cui si affianca un decremento nell’utilizzo di alcune strategie
disadattive (self-blame e rumination). 1l potenziamento di sole due strategie, nel gruppo
di storytelling, potrebbe quindi non essere sufficiente a comportare una diminuzione
significative della sintomatologia ansiosa, ma potrebbe essere necessario un
cambiamento piu trasversale di diverse strategie di regolazione cognitiva delle emozioni

come avvenuto nel gruppo di digital storytelling.
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5.1. Comunicazione della diagnosi e comunicazione intra-famigliare

Le analisi descrittive condotte partendo dai dati raccolti dal breve questionario
somministrato ai genitori (o al/lla figlio/a se maggiorenne) prima degli incontri ci
illustrano che il 35,4% dei genitori del campione si € reso conto che vi era la presenza di
qualche difficolta nel/la fratello/sorella alla nascita. Tuttavia, i dati ci mostrano che piu
lunghe sono le tempistiche in cui arriva una diagnosi: di 17 genitori che hanno individuato
la presenza di una difficolta nel/lla proprio/a figlio/a alla nascita, soltanto 5 hanno
ricevuto una diagnosi immediata. Aumentano, invece, le diagnosi nel corso del percorso
evolutivo soprattutto nel periodo della tarda fanciullezza e pre-adolescenziale (§ —9 — 11
— 14 anni). Di conseguenza non risulta difficile immaginare quanto sia durato il momento
precedente alla diagnosi per alcune famiglie e il relativo carico di stress che tutto il nucleo
famigliare si ¢ trovato a sopportare. Questo apre a riflessioni molto ampie inerenti
all’importanza della diagnosi precoce e tempestiva. In questa sede, risulta essere alquanto
difficile trarre delle conclusioni sulla base di questi dati che riguardano un campione di
disturbi/malattie assai eterogeno. E quindi impossibile suggerire che cosa potrebbe essere
migliorato, considerato che alcuni ritardi nell’effettuare la diagnosi potrebbero essere
causati da aspetti strettamente medici o fisiologici, nel senso che in alcuni casi, prima di
fare diagnosi, bisogna attendere che il paziente raggiunga una precisa etd o che si
manifestino 1 criteri diagnostici minimi. Ma, ritengo che, questa possa essere comunque
la sede opportuna in cui sottolineare 1’importanza di una diagnosi tempestiva per il
benessere fisico e psicologico del paziente e di tutto il nucleo famigliare che gli ¢ accanto.
Infatti, molto spesso il momento che precede la diagnosi ¢ caratterizzato da alti livelli di
stress, sia per le numerose visite che ci si trova a dover compiere, sia per la totale
incertezza che caratterizza il momento. Questo stress non riguarda solamente il paziente
ma coinvolge attivamente tutto il nucleo famigliare, compreso il sibling.

Accanto all’importanza della comunicazione della diagnosi vi ¢, a pari livello, la
comunicazione intra-famigliare in merito alla diagnosi e, piu in generale, allo stato di
salute del figlio. A questo proposito, i dati raccolti dal questionario pre-intervento
(1llustrati nella Tabella 6) ci mostrano che circa il 46% dei partecipanti si € reso conto che
il/la proprio/a fratello/sorella aveva una difficolta entro i 5 anni di eta, quindi in una fascia

di eta molto precoce. Nonostante circa 1’80% dei partecipanti abbia affermato di aver
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ricevuto spiegazioni da parte della madre e il 50% da parte del padre, dimostrando un
buon livello di comunicazione intra-famigliare, appare particolarmente interessante
notare che circa il 23% dei partecipanti ha, almeno in un primo momento, cercato una
spiegazione alla condizione del fratello o della sorella in modo autonomo. Questo dato,
da un lato ci sottolinea I’alto grado di consapevolezza che alcuni partecipanti hanno
mostrato nel corso del progetto, ma dall’altro lato apre un’importante riflessione in merito
all’importanza della comunicazione intra-famigliare. La letteratura non manca di
sottolineare I’importanza di mantenere una comunicazione famigliare aperta fin dal
momento della diagnosi (Catastini, 1998; Zonta et al., 2004; Massaglia, 2010). Succede
spesso che i1 genitori tengano all’oscuro i fratelli/sorelle di quello che sta accadendo, di
quale malattia si tratta, di quali cure sono necessarie, aumentando cosi il senso di
esclusione dei fratelli e accrescendo in loro la confusione su che cosa stia succedendo al
fratello/sorella malato. Ma sono gli stessi siblings ad affermare di provare un senso di
sofferenza per la scarsita di informazioni ricevute, per I’esclusione dal rapporto diretto
con gli altri membri del nucleo familiare, per la mancanza di fiducia nei loro confronti, e
queste emozioni tendono talvolta a tradursi in un senso di profondo abbandono (Bonichini
& Tremolada, 2019). Una scarsa comunicazione intra-famigliare puo avere delle
ripercussioni anche a livello psicopatologico. In particolare, la letteratura ci mostra che i
siblings di famiglie che utilizzano una comunicazione non efficace e minor strategie di
problem-solving, hanno piu difficolta di adattamento rispetto ai siblings inseriti in
famiglie che usano una comunicazione efficace e strategie di problem-solving adatte ed
efficienti (Giallo & Gravida-Payne, 2006). Una possibile interpretazione ¢ che una
comunicazione famigliare povera e povere capacita di problem-solving possano
esacerbare - o contribuire ad esacerbare - le difficolta di adattamento che i siblings stanno
gia vivendo e, al contempo, la presenza di queste capacita a livello famigliare possa
rinforzarne il loro utilizzo nei figli (Giallo & Gravida-Payne, 2006). Al contrario, una
buona comunicazione fin dal momento della diagnosi (o nel caso di disabilita alla nascita,
dal momento in cui il sibling inizia a porsi domande) puo aiutare il sibling a far fronte
alla situazione difficile che anche lui sta vivendo, favorendo la responsabilizzazione, la
fiducia reciproca e soprattutto I’espressione di emozioni individuali, siano queste positive

o negative (Nichelli, 2019).
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In un’ottica sistemica della malattia, sarebbe quindi utile la presenza di un servizio
psicologico che possa essere di supporto a tutta la famiglia fin dai primi momenti dopo la
diagnosi, in modo da aiutare a rafforzare le risorse familiare, consolidare I’importanza
della comunicazione sulla malattia in casa, aiutare i genitori a mantenere 1’attenzione su
tutti 1 figli, oltre che su altri aspetti, per 1’evoluzione positiva del gruppo familiare che
altrimenti rischia di venir fagocitata dall’esperienza di malattia (Bonichini & Tremolada,

2019).

5.2. Analisi dei dati del questionario di gradimento post-intervento

[ questionari di gradimento post-intervento non hanno messo in evidenza
differenze statisticamente significative tra i due gruppi di lavoro. Questo significa che le
differenze riscontrate nell’analisi dei dati non sono legate alla valutazione data dai
partecipanti alle attivita proposte. A parte le considerazioni strettamente statistiche,
questo questionario ci restituisce un quadro generale di apprezzamento del progetto da
parte di entrambi 1 gruppi di lavoro. Infatti, i partecipanti riportano si essersi divertiti, di
non essersi annoiati e che il progetto ¢ stato piacevole. Inoltre, riferiscono che gli incontri
erano ben organizzati e affermano che le attivita svolte non sono state difficili e che il
progetto non ¢ stato percepito come lungo e inutile. Se per tutte le variabili appena
elencate la media ¢ praticamente identica sia nel gruppo di storytelling che in quello di
digital storytelling, 1 dati ci mostrano alcune leggere differenze (seppur non
statisticamente significative) nelle variabili relative alla durata del progetto, al
cambiamento percepito e alla percezione di una maggiore comprensione di sé. Piu nello
specifico, 1 partecipanti del gruppo di digital storytelling hanno percepito il progetto come
piu corto rispetto ai partecipanti del gruppo di storytelling. Nonostante la media degli
incontri con 1 partecipanti che hanno svolto I’attivita di digital storytelling siano stati 4
(versus una media di 3 per i partecipanti che hanno svolto I’attivita di storytelling), questa
differenza ¢ certamente legata al fatto che la maggior parte dei partecipanti non aveva
nessuna conoscenza in merito agli strumenti digitali utilizzati (iMovie o Digital video).
Per questo, nonostante 1 programmi fossero di facile uso e applicazione, € stato necessario
ritagliarsi del tempo per spiegare loro il funzionamento e far prendere loro dimestichezza.
Infine, ritengo possa essere interessante azzardare una ipotesi, a livello puramente

ipotetico, relativa al punteggio differente attribuito dai partecipanti alle variabili
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cambiamento e autocomprensione. Quello che ci mostrano i dati ¢ che il gruppo di
storytelling mostra una media piu alta sia per la variabile cambiamento (M=3.41) sia per
la variabile autocomprensione (M=3.68), rispetto al gruppo di digital storytelling
(cambiamento M=3.11 e autocomprensione M=3.31), nonostante i risultati analizzati
precedentemente abbiano messo in luce come il gruppo di digitial storyelling abbia
riportato piu cambiamenti complessivi, sia in termini di decremento che incremento di
strategie di regolazione cognitiva delle emozioni, ma anche in termini di riduzione della
sintomatologia ansiosa. Vi ¢ quindi una divergenza tra I’auto-percezione dei partecipanti
e 1 risultati effettivamente ottenuti dal nostro progetto di ricerca. Una ipotesi potrebbe
essere che la scrittura fornisce un’illusione di maggior autocomprensione e di maggior
cambiamento che probabilmente nel digital storytelling ¢ pit mascherata dalla attivita
multimediale che i1 partecipanti si trovano a svolgere, ma che poi non si riflette in un
miglioramento concreto. Questa minor auto-percezione di essere coinvolti in un
cambiamento e in un processo di autocomprensione, potrebbe essere proprio il punto di
forza del digital storytelling che, mediante 1’utilizzo di strumenti multimediali aggiuntivi,
permette ai partecipanti di mantenere come una sorta di filtro e di poter regolare la propria
esposizione all’evento traumatico permettendo al partecipante di raggiungere
cambiamenti piu considerevoli e trasversali, come quelli che abbiamo precedentemente

llustrato.

5.3. Limiti e prospettive future

Nonostante i risultati ottenuti, ¢ importante sottolineare che la presente ricerca
rappresenta uno studio preliminare sull’efficacia dello storytelling (tradizionale o
digitale) come strumento per il miglioramento del benessere dei siblings. Sono quindi
diversi 1 limiti che presenta, cosi come le possibili prospettive future che potrebbero
essere approfondite.

Primariamente, la grande eterogeneita dei disturbi/malattie presenti nel nostro studio, se
da un lato ¢ senza dubbio un punto di forza perché ci ha permesso di valutare 1’efficacia
del nostro intervento in modo trasversale, dall’altro lato rappresenta un limite. La
presenza di 25 patologie differenti non ci ha permesso di condurre degli approfondimenti
in merito alle possibili differenze tra 1 partecipanti rispetto alla diagnosi del

fratello/sorella. Tuttavia, valutare se variabili come eta, genere, essere fratello maggiore
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o minore abbiano un’influenza sulle strategie di regolazione cognitiva delle emozioni e
sulla sintomatologia ansiosa, potrebbe essere oggetto di una futura ricerca. Purtroppo, nel
nostro studio non ¢ stato possibile perché il campione era troppo ristretto ed eterogeneo
relativamente a queste variabili di interesse.

Certamente gli studi futuri dovranno focalizzarsi anche sulla variabile stress.
Questa non ¢ stata considerata nel nostro studio ma ¢ certamente una variabile che
riguarda da vicino 1 siblings. Studi svolti da Lazarus (1993) e Lazarus & Folkman (1984)
hanno evidenziato che persone che utilizzano strategie di coping maladattivo vivono
livelli di stress piu alto, rispetto alle persone che utilizzano strategie di coping adattivo,
in particolare questi studi hanno mostrato che strategie quali: rumination, scarso positive
reappraisal e self-blame predicono alti livelli di stress. Considerato che, lo studio da noi
condotto, ha mostrato un decremento delle strategie di rumination e self-blame nel gruppo
di digital storytelling e un utilizzo piu intensivo della strategia di positive reappraisal in
entrambi 1 gruppi di lavoro, potrebbe essere interessante analizzare se questi risultati si
traducono anche in un decremento dei livelli di stress.

Inoltre, il nostro progetto di ricerca ha portato alla luce un aspetto interessante
quanto preoccupante, ossia il fatto che il 23% dei nostri partecipanti non ha ricevuto
alcuna spiegazione in merito alla patologia del/della proprio/a fratello/sorella.
Sicuramente ¢ necessario compiere degli approfondimenti in merito, tra cui sarebbe
interessante analizzare se non aver ricevuto alcuna informazione della diagnosi vada a
incrementare o ridurre 1’utilizzo di alcune strategie di regolazione cognitiva delle
emozioni.

Infine, nel corso degli incontri sono emersi due aspetti che meriterebbero degli
approfondimenti. Alcuni siblings hanno affermato che avere un/una altro/a
fratello/sorella (oltre a quello/quella con disabilitda/malattia) ha permesso loro di sentirsi
meno soli, di colmare quel senso di emarginazione che invece riportano a gran voce la
maggior parte dei siblings. In futuro, potrebbe essere interessante indagare se avere
un/una altro/altra fratello/sorella possa avere un impatto differente negli interventi di
storytelling ed eventualmente, come e se, la sua presenza influenzi anche un maggiore o
minor utilizzo di alcune strategie di regolazione cognitiva delle emozioni. Inoltre, un altro
aspetto che andrebbe approfondito ¢ il livello di consapevolezza dei siblings. Infatti, cio
che ha differenziato maggiormente i partecipanti ¢ stato il livello di consapevolezza che

presentavano in merito alla patologia del/della fratello/sorella, alle dinamiche famigliari,
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al rapporto che entrambi i/le fratelli/sorelle avevano con 1 genitori € in cosa questo si
differenziava, ai sentimenti e le emozioni positive, negative e spesso contrastanti provate
nei confronti del/della fratello/sorella, e, per i1 ragazzi adolescenti, spesso anche delle
paure, dubbi inerenti al futuro con un/una fratello/sorella con disabilita. Questa variabile
ha certamente influenzato il decorso degli incontri e probabilmente anche il
raggiungimento di alcuni risultati. Purtroppo, nel nostro studio questa variabile non ¢ stata
considerata, quindi una possibile prospettiva futura dovrebbe tenerne in considerazione e
valutarne la sua influenza.

Per concludere, sarebbe sicuramente interessante svolgere degli studi longitudinali per
verificare se 1 miglioramenti che abbiamo riscontrato nel nostro studio permangono a
lungo termine e/o si modificano ed eventualmente quali sono i possibili mediatori o

moderatori di tali cambiamenti.
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