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Presentazione

di Marco Amagliani’

Il progetto Autismo & nato “quasi per caso”: durante un convegno orga-
nizzato dal servizio a S. Benedetto nel 2001 sul “Dopo di noi” alcuni geni-
tori hanno preso la parola per rimarcare, in sintesi, che era giusto e dovero-
so che le istituzioni si impegnassero per creare idonei servizi per i disabili
che rimangono privi del sostegno familiare ma che era altrettanto giusto e
doveroso che si facessero anche carico delle istanze delle famiglie di perso-
ne con gravi disabilita, quali gli autistici, che vivono situazioni di enorme
disagio e rischiano di scoppiare per la mancanza di risposte adeguate.

L’istanza delle famiglie non poteva che essere recepita e piano piano,
insieme anche all’associazione (ANGSA), si ¢ costruito il progetto ad alta
integrazione sociosanitaria, distinto in tre sottoprogetti:

* uno rivolto all’eta evolutiva con l’istituzione presso la zona n. 3 di Fa-
no di un centro regionale con funzioni di diagnosi, presa in carico e ri-
cerca;

* uno rivolto a persone in eta adolescenziale e adulta finalizzato a favori-
re il loro inserimento in strutture diurne per disabili con I’affianca-
mento di operatori appositamente formati nonché a realizzare altre atti-
vita di tipo sociale: parent training, numero verde ecc.;

* uno rivolto a persone in eta adolescenziale e adulta che temporanea-
mente o permanentemente abbisognano di essere ospitati in strutture
residenziali affiancate da operatori appositamente formati.

Il fondo regionale assicura il funzionamento del Centro regionale per
I’eta evolutiva, la formazione specifica degli educatori, I’adeguamento
delle strutture che ospitano le persone autistiche, la copertura delle spese
per gli operatori formati che le affiancano presso le strutture diurne o resi-
denziali nonché tutte le altre attivita dianzi menzionate.

Il progetto regionale nel tempo si ¢ andato sempre pil arricchendo di

" Assessore alle Politiche Sociali della Regione Marche.
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nuove iniziative e attivita; [’ultima, in ordine di tempo, riguarda 1’istituzio-
ne di un centro regionale di riferimento per 1’autismo in eta adolescenziale
e adulta che affrontera tutte le problematiche di tipo clinico e nel contempo
provvedera all’elaborazione, supervisione e verifica dei progetti educativo-
riabilitativi delle persone autistiche nonché all’attivazione di progetti spe-
rimentali di inserimento sociale e lavorativo.

Ovviamente non si pud dire che siano state affrontate e risolte tutte le
problematiche delle persone autistiche e delle loro famiglie; se ci si volta
indietro si puo senz’altro affermare che di cammino ne ¢ stato fatto molto
ma se si guarda avanti si deve prendere atto che tantissime sono ancora le
criticita presenti, le questioni rimaste irrisolte, la difficolta da parte delle
istituzione a condividere posizioni, orientamenti, scelte, la difficolta a crea-
re e mantenere una rete di supporto territoriale che offra maggiori garanzie
alle famiglie affinché possano sentirsi capite, accolte e sostenute per af-
frontare un percorso di vita sicuramente molto difficile e impegnativo ma
non pil in solitudine come, per molti anni, ¢ accaduto.

Un aspetto su cui si ¢ puntato molto, sin dal primo avvio del progetto, &
la formazione degli operatori: attualmente sono circa 250 quelli formati per
seguire adeguatamente le persone autistiche sia a scuola che nelle attivita
educative pomeridiane nonché nelle strutture diurne o residenziali. E la pre-
sente pubblicazione ha inteso raccogliere il meglio di questo evento forma-
tivo da condividere con chiunque voglia approfondire la propria conoscen-
za sull’autismo.

Un ringraziamento particolare va ai componenti dei due gruppi di coor-
dinamento dei tre sottoprogetti i quali hanno fornito un preziosissimo apporto
senza il quale il progetto regionale non avrebbe potuto raggiungere i risultati
attuali. Un altro grazie all’ANGSA regionale che con i suoi suggerimenti e
indicazioni ha contribuito in maniera determinante nelle scelte operate.

L’auspicio, nonché fermo intendimento, ¢ che il progetto possa ancora
crescere e che — in tutti coloro che, a vario titolo, si sono impegnati per rea-
lizzarlo nonché agli altri che verranno coinvolti via via — sia sempre pre-
sente 'umilta nel voler ancora apprendere, la disponibilita a condividere il
percorso, la pazienza e la tenacia nell’affrontare le difficolta nonché
I’entusiasmo nel costruire un modello di vita che sia utile non solo alle per-
sone autistiche e alle loro famiglie ma anche riproponibile per tutte le per-
sone con disabilita grave.
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Uno sguardo interessato:
il punto di vista delle famiglie

In conformita con le esigenze fondamentali riportate nella “Carta dei
diritti per le persone affette da sindrome autistica” approvata dal Parla-
mento Europeo nel maggio 1996 e nei “Documenti di posizione sui bisogni
delle persone con autismo (Autism Europe 2003)”, noi genitori marchigiani
ci eravamo posti una serie di obiettivi nel febbraio 2001, quando il progetto
era soltanto un’idea scaturita dalla mancanza pressoché assoluta di risposte
adeguate sull’intero territorio regionale.

Questi obiettivi erano essenzialmente:

e la creazione di centri di riferimento regionali per 1’eta evolutiva e per
I’eta adolescenziale e adulta;

e diagnosi e valutazioni funzionali precoci nonché aggiornamento di
quelle gia esistenti spesso imprecise e obsolete, anche per le persone
adulte per le quali, tra I’altro, una precisa definizione di autismo di fatto
non esiste;

* accesso garantito e facilitato ai servizi di laboratorio e di medicina ge-
nerale al fine di assicurare il primario diritto alla salute (art. 9 Carta di-
ritti, 1996);

* indagini epidemiologiche atte a monitorare in itinere bisogni e risposte
su tutto il territorio regionale;

e progetti di interventi educativi speciali (art. 3 Carta diritti, 1996) indi-
vidualizzati, accessibili e permanenti, stabiliti in base alla collaborazio-
ne interdisciplinare tra operatori diversi e famiglie. Cio nel rispetto del-
I’evidenza che ogni persona autistica ha diritto a crescere per acquisire,
e riuscire a manifestare, le massime competenze in termini di autono-
mia sia personale che sociale;

* formazione specifica del personale delle varie agenzie che hanno il
compito di collaborare nella presa in carico della persona affetta da au-
tismo e della sua famiglia;

e offerta e continuita di servizi (scuola, centri diurni, sport, inserimenti

13



lavorativi, strutture residenziali) che promuovono la vita indipendente e
I’inclusione nel tessuto sociale per I’intero arco della vita;

e collegamento e coordinamento dei vari servizi;

*  aiuto pratico, informazione e sostegno psicologico delle famiglie.

Il progetto Autismo Marche, molto corposo e impegnativo, ha visto in
questi anni i genitori collaborare a fianco dei professionisti € non solo nel-
I’oramai consueto ruolo di “controllori”, bensi nella nuova veste di soggetti
attivi affiancati agli specialisti in tutte le fasi del percorso, dalla stesura alla
faticosa realizzazione: un bel salto di qualita per persone fino a poco tempo
fa abituate a essere bollate come causa del problema del proprio figlio!

In tutti i gruppi di riferimento dei diversi sottoprogetti (eta evolutiva,
adolescenti e adulti, residenzialita), nei quali siamo presenti in maniera effet-
tiva, abbiamo cercato di portare i nostri sentimenti, le nostre conoscenze e le
nostre esperienze (percorsi abilitativi e di cura, difficolta umane e sociali),
condividendo le nostre difficili realta, proponendo idee nuove, cercando di
trasmettere le esigenze di rispetto, di approcci aperti e globali, che sono ri-
chiesti per poter affrontare una patologia ancora di difficile definizione. Ab-
biamo cercato, in definitiva, di far conoscere 1’autismo “dal di dentro”.

Riteniamo che questo ruolo importante dei genitori sia sicuramente uno
dei punti di forza dell’intero progetto, nonché una conferma della positivita
della scelta degli amministratori regionali di portare avanti un intervento di
tipo sperimentale, flessibile e innovativo, costituito da percorsi speciali
frutto di scelte precise, fino a ora largamente condivise con gli utenti e in
sintonia con le linee guida internazionali.

Il percorso da fare ¢ ancora lungo e complesso. Le azioni implementate
devono consolidarsi e diffondersi in maniera qualitativa su tutto il territorio
regionale. E importante stabilire una collaborazione ancora piil stretta e arti-
colata con le scuole e i servizi di avviamento lavorativo. B fondamentale,
inoltre, attivare il punto di riferimento clinico per adolescenti e adulti e isti-
tuire i servizi diurno e residenziale dedicati alle sole persone con autismo.

La strada imboccata, comunque, ci sembra quella giusta. Confidiamo
che I'investimento di risorse finora assicurato dalla Regione Marche si
mantenga e sia ulteriormente consolidato, anche in considerazione del fatto
che, come sempre avviene, I’aver attivato servizi efficaci ha fatto venire
alla luce ’entita del problema, che coinvolge davvero un numero molto
elevato di famiglie alle quali devono essere assicurate le condizioni per co-
struire un’esistenza di qualita.

Associazione Nazionale Genitori Soggetti Autistici (ANGSA),
Marche
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Introduzione

di Lucio Cottini’

Nella Regione Marche ¢ attivo dall’anno 2002 un progetto per 1’auti-
smo del quale si parlera a pil riprese in questo lavoro. Le parole chiave che
hanno guidato I’avvio e lo sviluppo dell’intero progetto sono sostanzial-
mente quattro:

e dimensione longitudinale;

* integrazione sociosanitaria;

e partecipazione delle famiglie;

e formazione del personale per interventi di qualita.

In concreto, si ¢ pensato a servizi che potessero sostenere gli individui
con autismo in tutto il ciclo della loro vita; che prevedessero un alto livello
di integrazione fra azioni cliniche, educative e sociali; che vedessero le fa-
miglie al centro, non solo come fruitori o semplici “controllori”’, ma come
elementi propulsivi, capaci di proporre idee scaturite dalle esigenze del vi-
vere quotidiano.

Fin dall’inizio abbiamo avuto ben chiaro che tutti questi obiettivi, cosi
ambiziosi quando pensati su scala regionale e non solo come riferimenti per
la realizzazione di un singolo servizio, potevano essere costruiti solo a par-
tire dalla qualita delle persone. Ecco allora che ha preso ’avvio un ampio
progetto formativo che ha coinvolto oltre 200 operatori, al quale hanno
collaborato numerosi esperti.

Il presente volume riporta i contenuti essenziali di tale progetto. Ab-
biamo ritenuto interessante proporli come pubblicazione sia per la qualita
dei contributi, estremamente aggiornati e operativi, che per la particolarita
del modello formativo. E stata adottata, infatti, una modalita didattica mista
(blended), con attivita in presenza e a distanza supportate da tutor, che ha

" Professore straordinario di Didattica e Pedagogia Speciale presso la Facolta di Scien-
ze della Formazione dell’Universita di Udine. Referente del progetto Autismo Marche (pro-
getto Adolescenti e Adulti e Residenzialita).
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dato risultati di rilevante spessore e che puo essere sicuramente replicata
anche in altri contesti.

Venendo all’organizzazione del volume, esso ¢ articolato in tre parti.

Nella prima viene descritto il contesto nel quale il percorso formativo ha
trovato la sua concretizzazione: il progetto Autismo Marche. Vengono inoltre
illustrate le caratteristiche e 1’organizzazione del modello di formazione.

La seconda parte ¢ riservata ai contenuti della formazione. I diversi ca-
pitoli che la costituiscono forniscono quadri molto dettagliati e aggiornati
sulle caratteristiche dell’autismo, sul ruolo centrale della famiglia, sulle
principali metodologie di intervento (ABA, TEACCH, lavoro sull’intersog-
gettivita e sul gioco ecc.), sull’ambiente scuola, sulle caratteristiche del-
I’adulto, sull’importanza di considerare anche il tempo libero in ogni pro-
gramma di trattamento.

La terza parte, infine, ¢ dedicata ai prodotti realizzati dai corsisti: i proj-
ect work. L'elevato interesse operativo di queste progettazioni, che a pieno
titolo possono essere considerate degli esempi di buone prassi, rappresentano
la testimonianza principale dell’efficacia del percorso formativo.

Concludo questa breve presentazione con un ringraziamento ai colleghi
che hanno condiviso con me un percorso lungo, ma estremamente ricco e
soddisfacente. L’ apprezzamento va rivolto anche ai tutor, per la qualita del
loro lavoro di supervisione e alla struttura organizzativa della COOS Mar-
che, che ha supportato e sostenuto con grande professionalita un modello
operativo assolutamente non facile da gestire.

La Regione Marche, infine, ha dimostrato lungimiranza nel credere e
sostenere economicamente un progetto formativo cosi ampio, ma anche
concretezza nel controllare continuamente i risultati. Mi piace, a questo
proposito, ringraziare per la loro vicinanza e il loro sostegno Paolo Man-
nucci e Anna Bernacchia, rispettivamente dirigente e funzionario del Servi-
zio Politiche Sociali.

In ultimo, il pensiero non puo che tornare ai corsisti, i quali hanno sa-
puto essere protagonisti di un percorso che poteva dare risultati soddisfa-
centi solo attraverso il loro atteggiamento costruttivo. Le prospettive di
sviluppo dell’intero “Progetto Autismo” della Regione Marche sono riposte
in maniera significativa sulle competenze, sulle motivazioni e sulle qualita
umane di coloro che hanno seguito questo itinerario formativo, i quali sono
chiamati anche a diffondere una cultura dell’aiuto di qualita, orientata sem-
pre nella dimensione del possibile, anche quando le condizioni delle perso-
ne possono apparire molto complesse e compromesse.
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Parte prima

Il progetto Autismo Marche:
la formazione delle figure
come condizione per interventi di qualita






1. 1l progetto Autismo Marche

a cura del Gruppo di riferimento regionale del progetto autismo”

Nella presentazione 1’assessore Amagliani ha messo in risalto come il
progetto Autismo Marche si caratterizzi per la prospettiva longitudinale,
articolandosi in tre specifici sottoprogetti rispettivamente riferiti alla:

e etaevolutiva;
e ecta adolescenziale e adulta;
* residenzialita.

La dimensione che si intende perseguire, infatti, & quella del progetto di
vita, cio¢ di una serie di servizi e di azioni di sostegno in grado di accom-
pagnare la persona con autismo e la sua famiglia per tutto il ciclo della vita.

Nel presente capitolo vengono descritte in maniera sintetica le princi-
pali caratteristiche dei tre sottoprogetti.

1. 11 progetto per I’eta evolutiva

Il progetto Autismo Eta Evolutiva ¢ un progetto integrato sociosanitario
per la sperimentazione di un servizio regionale con funzioni di diagnosi,
presa in carico e ricerca dei disturbi generalizzati dello sviluppo con parti-
colare attenzione al disturbo autistico. Le attivita specializzate sui disturbi
autistici e sui disturbi pervasivi dello sviluppo hanno inizio nel 2003. Le
figure professionali coinvolte nel Servizio Eta Evolutiva sono:

* 1 neuropsichiatra infantile;

* 3 psicologi con formazione ABA,;

* 2 pedagogisti di cui 1 con formazione ABA;
* 1 logopedista.

" 11 Gruppo & composto da V. Alessandroni, V. Ciacci, L. Cottini, G. Secchiaroli, V.
Stoppioni, S. Vitali (componente tecnica); P. Cesaroni, G. Di Benedetto A. Foglia, E. Fuffa,
F. Lopez, G. Scherpiani (rappresentanza famiglia); A. Bernacchia, P. Mannucci (componente
amministrativa).
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