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PREFAZIONE

Questo lavoro rappresenta la volontà di noi genitori nel favorire l’avvio di iniziative che portino alla creazione sul territorio nazionale di centri diurni e residenziali adeguatamente strutturati per poter ospitare i nostri figli e per poter costruire loro dei percorsi di vita.


E’ una strada tutta in salita vista la peculiarità e gravità della sindrome autistica e pertanto pensiamo che il primo atto di questo percorso sia quello di stabilire quali debbano essere i concetti e le regole di partenza, largamente condivise dalla Comunità scientifica, che possano fare da riferimento per tutti coloro che saranno coinvolti nella progettazione e realizzazione di tali centri.

Noi ANGSA, come abbiamo sempre fatto, continuiamo nel nostro impegno di collaborazione con i professionisti mettendo a loro disposizione il nostro bagaglio di esperienze su questa complessa realtà che è l’autismo.
IL PRESIDENTE DELL’ANGSA
GIOVANNI MARINO

Capitolo  1 

 

AMBITO SOCIALE E ANALISI DEL BISOGNO


Anche se negli ultimi anni il dibattito sulla rieducazione e sull'integrazione sociale delle persone con disabilità mentale e genericamente handicappate ha avuto una maggiore divulgazione presso parti sociali e culturali non direttamente  coinvolte sotto l'aspetto tecnico, questa problematica non è nuova né da un punto di vista deontologico e scientifico né da un  punto di vista  operativo; già nella seconda metà del '700 ad esempio se ne trovano tracce nel diario tenuto dal  dottor Itard  per descrivere l'intervento attuato su Victor, un cosiddetto "ragazzo selvaggio"; e in questo diario è facile riconoscere gli interventi e le tecniche pedagogiche ampiamente e diffusamente applicate ai giorni nostri. In effetti, allora come oggi, le maggiori  difficoltà si riscontrano nello stabilire come e fino a che punto si possa intervenire, con strumenti  appartenenti alla scienza medica, farmacologica e rieducativa, su un soggetto genericamente disabile. Ma pur non volendo escludere le forme di disabilità di tipo motorio  e sensoriale, vale la pena sottolineare le maggiori difficoltà che si incontrano con persone affette da disabilità mentale. Con tali soggetti, caratterizzati da bisogni legati all'esistenza e alla vita nelle diverse articolazioni e sfaccettature, l'approccio deve essere ancora di più multidisciplinare (sanitario, riabilitativo, sociale, culturale etc.) o, secondo il modello proposto dall'Organizzazione Mondiale della Sanità attraverso l'ICF (Classificazione Internazionale del Funzionamento, della Disabilità e della Salute, OMS, 2001) "Bio Psico Sociale" . E', infatti, molto raro poter intervenire su tali soggetti ad esempio solamente da un punto di vista medico, in quanto la ricerca scientifica ha ormai dimostrato senza ombra di dubbio che un danno cerebrale è irreversibile e che solo in rare situazioni è possibile intervenire, eliminando con  un'asportazione chirurgica o con un qualche altro intervento puramente medico, la causa della menomazione  cerebrale  risolvendo  così alla  radice il problema.


La scienza puramente medica, in effetti,  può  avere  in  questo settore  maggior successo occupandosi  della  prevenzione  e della diagnosi precoce, cercando cioè  di  eliminare  tutti quei  problemi e quelle  carenze  sanitarie  riguardanti  le strutture, carenze che  hanno causato e possono causare  ancora oggi molteplici forme di patologia. Questo, però, è un problema  di politica  sanitaria  e  come tale non coinvolge direttamente  lo studio e l'attuazione di interventi di integrazione sociale che vengono realizzati quando  la disabilità e l'handicap sono già  diventati una realtà, a volte complessa e difficile, a volte anche tragica e drammatica.


Anche sotto il profilo farmacologico non si intravedono innovazioni capaci di dare una svolta  significativa o di agevolare efficacemente il recupero di soggetti in condizione di handicap, in quanto i progressi fin qui attuati hanno riguardato  in particolar modo lo studio di benzodiazepine o di altri neurolettici,  sedativi e antiepilettici.  Sicuramente, però, tali  farmaci non intervengono  direttamente  sulla modificazione dello stato di disabilità cioè sull'apprendimento di abilità cognitive, motorie, sociali;  per dirla in termini  ironici, non é stata 
ancora inventata "la pillola" che fa  apprendere a riconoscere i colori o a leggere e scrivere o ad andare in bicicletta.


Fatta questa premessa breve e superficiale é necessario focalizzare  l'attenzione  su quelle che sono le conseguenze funzionali della menomazione spostando, quindi, l'asse del recupero e dell'integrazione dalla causa organico-biologica all'effetto  (centrando l'intervento operativo sulle disabilità funzionali, sulle carenze di apprendimento, e sugli svantaggi sociali che il danno organico ha provocato). Per quanto riguarda ad esempio le disabilità mentali, che sono le più difficili da trattare, la ricerca sperimentale nel campo dei processi  di  apprendimento ha dimostrato che l'handicap, tradotto come svantaggio, non é il prodotto diretto del solo danno organico, ma che il deficit deriva dal ritardo di apprendimento che tale danno organico ha causato, provocando anche una serie ben più vasta e articolata di effetti collaterali. Di fatto la mancanza di talune abilità cognitive, motorie e relazionali produce notevoli difficoltà al soggetto nell'area della partecipazione sociale agli eventi inerenti al proprio progetto di vita (inteso come insieme di situazioni esistenziali che si avvicinano maggiormente a quelle considerate normali per persone di pari età e livello socioculturale), come condurre una vita autonoma in casa, avere e mantenere una attività lavorativa (più o meno protetta), raggiungere livelli di partecipazione attiva, gratificante e soddisfacente nelle situazioni di tempo libero. Tali parametri di "partecipazione" e "normalizzazione" sono contenuti non solo nella maggior parte degli attuali sistemi di valutazione e programmazione abilitativa, ma anche nei linguaggi e nei modelli  diagnostici internazionalmente condivisi, validati e adottati come il già menzionato ICF (OMS, 2001) e la 10° revisione di Ritardo Mentale, Definizione, Classificazione e Sistemi di Sostegno (American Association on Mental Retardation, 2002).  


Il ritardo evolutivo, pertanto, non  é il solo prodotto di fattori organici, ma di una serie di concause in quanto un soggetto meno apprende da un mondo che non comprende, meno può essere messo in grado di apprendere. Va ricordato che si entra in un circolo vizioso in cui il deficit aumenta anche perché vengono richieste al  soggetto  con disabilità mentale  prestazioni  gradualmente sempre inferiori, alle quali egli si adeguerà dando risposte di  livello  sempre più basso ed inadeguato. In altre parole é l'ambiente circostante (famiglia, scuola, tempo libero, ecc.) che, comportandosi in modo inadeguato con la persona  disabile, crea la diversità. Per capire ciò é sufficiente pensare a come siano diversi gli stili educativi nei confronti dei  disabili:  al bambino handicappato vengono paradossalmente date sempre minori occasioni di apprendimento togliendogli del tutto la possibilità di  apprendere e rieducarsi, invece di aiutarlo nel recupero fornendogli un numero sempre maggiore di tali stimolazioni e occasioni per  imparare. E' facile vedere come molte volte i genitori non consentono al proprio figlio di apprendere sostituendosi ad esso o limitandone notevolmente la sfera di azione. 
Ad esempio, mentre ad un bambino normale vengono insegnate, dandogliene l'opportunità, alcune abilità riguardanti l'autonomia  personale,  come  vestirsi, lavarsi, etc., al bambino con disabilità psichica, ciò 
non viene garantito perché non si è in grado di insegnare, tutt' al più lo si  assiste e accudisce sostituendosi in ogni situazione, con la convinzione che essendo disabile non possa imparare. In conclusione, invece di dare alla persona con disabilità più occasioni  per apprendere, gliene  si  dà addirittura  di  meno che a un soggetto con normale  dotazione biologica, aggiungendo così lo svantaggio educativo alla menomazione organica.

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Capitolo  2

 

L'AUTISMO E I DISTURBI PERVASIVI DELLO SVILUPPO: PECULIARITA’ DELLA SINDROME E APPROCCIO ABILITATIVO

Possiamo con sicurezza affermare, alla luce dei dati sperimentali e delle esperienze disponibili, che l'autismo è i DPS (disturbi pervasivi dello sviluppo) rappresentano le disabilità mentali tra le più impegnative da trattare dal punto di vista abilitativo.


Per esse è necessario mettere in atto modelli di presa in carico e strategie educative molto articolate.

In queste sindromi, un precoce disturbo neuro-biologico condiziona irreversibilmente lo sviluppo delle funzioni cerebrali determinando, per i soggetti che ne sono affetti,  modalità percettive e cognitive qualitativamente diverse alle quali si possono associare forme più o meno gravi di ritardo mentale. 


Le principali compromissioni si osservano nelle aree dell'interazione sociale, della comunicazione, degli interessi e delle attività.


L'insieme dei comportamenti deficitari ed eccessivi che li contraddistingue, sono la conseguenza delle loro modalità differenti di percezione, interpretazione e comprensione del mondo ed è proprio la qualità di pensiero profondamente diversa rispetto alle persone normo-dotate o con ritardo mentale, che impone strategie abilitative in grado non solo di far fronte alla necessità di tempi più lunghi nelle acquisizioni  cognitive, ma in grado di aggirare le loro difficoltà di elaborazione dei significati, di attenzione e di percezione, sfruttando per contro le  caratteristiche mestiche, visive e la peculiarità dei loro interessi.


Le strategie d'intervento devono inoltre fare i conti con le modalità e intensità diverse con le quali i deficit e le aree di abilità si presentano nei vari soggetti e che fanno sì che le sindromi si presentino con un ampio range di gravità. 


Pur non esistendo attualmente una "cura risolutiva",  le persone con autismo e DPS possono andare in contro a miglioramenti sostanziali purchè usufruiscano di una presa in carico multidisciplinare con un progetto terapeutico finalizzato: 


-          allo sviluppo cognitivo e motorio;


-          a migliorare l'integrazione sociale;

-          ad arricchire la comunicazione;

-          a favorire un ampliamento degli interessi ed una maggiore flessibilità degli schemi d'azione;

-          a favorire l'autonomia e l'indipendenza.

 
Negli anni l'esperienza riguardante le metodologie da applicare per favorire l'abilitazione delle persone con autismo e DPS, ha ricevuto notevoli impulsi consentendo l'elaborazione e la realizzazione di diversi strumenti applicabili in contesti di vita differenziati (nella scuola, nei Centri Riabilitativi Diurni, nel tempo libero etc.). Ciò  ha comportato l'elaborazione di modelli globali di presa in carico comprendenti diverse aree di intervento e conglobanti le principali metodologie derivanti dalla psicologia dell'apprendimento in particolare, e dalla applicazione del metodo scientifico in campo socio-educativo.

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 Capitolo  3

 

L'APPROCCIO METODOLOGICO E APPLICATIVO

 

IL PROGRAMMA TEACCH

Quando si parla di modelli di presa in carico per persone con autismo, non si può non far riferimento al lProgramma TEACCH (Trattamento ed Educazione di Bambini con Autismo ed altre Disabilità di Comunicazione) considerato a ragione il più vasto ed influente modello di presa in carico di persone con D.P.S., per l'ampio ventaglio di interventi che propone e per la capacità di organizzare questi in tutti gli ambienti di vita mettendo in relazione fra loro famiglie, operatori e tutti i servizi preposti al trattamento e alla cura delle persone con autismo. Il programma TEACCH si prefigge come obiettivo non il raggiungimento della "normalità" da parte  delle persone autistiche, ma il raggiungimento della loro indipendenza e dell'inclusione sociale.

 

Estratto da "La comunicazione spontanea nell'autismo" Watson - Lord - Schaffer - Schopler    ed: Erickson

Ill programma TEACCH è un'organizzazione di servizi su base statale creata nello stato americano della Carolina del Nord, all'interno dell'Università, da Eric Schopler e dei suoi collaboratori circa trentacinque anni fa.  Offre servizi alle persone con autismo e alle loro famiglie; offre inoltre formazione e consulenza alle scuole. Le scuole si convenzionano con centri TEACCH per avere la formazione e la supervisione al lavoro dei bambini autistici. I servizi TEACCH continuano poi anche per le età successive, rispondendo anche a necessità di abitazione e di lavoro per persone autistiche adulte. L'efficacia dei servizi prestati è stata misurata con varie ricerche controllate e si ha la percentuale più bassa di persone autistiche ricoverate in istituzioni. 

TEACCH è quindi una delle organizzazioni che applica interamente il sistema integrato di interventi prima descritto. La ricerca e l'elaborazione di strategie di educazione sono tra gli scopi dell'organizzazione. Seguendo le sue strategie e i suoi principi TEACCH applica poi i metodi e le conoscenze più valide e aggiornate di educazione e trattamento, senza badare se sono elaborati in abito TEACCH o da altri, collaudandone l'efficacia.

Principi della divisione Teacch

-          Conoscenza dell'autismo: i deficit sociali, comunicativi e cognitivi, del bambino fin dall'inizio della sua vita richiedono un'intervento che offra i significati che da solo il bambino non è in grado di organizzare; il fatto che il disturbo, pur migliorando, duri tutta la vita, richiede un'offerta di servizi per il ciclo di vita, e di educare il bambino oggi alle necessità dell'uomo di domani; il fatto che ogni persona con autismo sia diversa dall'altra con caratteristiche e punti di forza impone un'estrema individualizzazione dell'intervento. 
-          Collaborazione con le famiglie: secondo Schopler i genitori sono i migliori esperti del loro bambino; essi sono capaci di individuare per lui le priorità e scoprire forme di educazione efficaci. 
Gli operatori professionali, d'altro canto, sono esperti di bambini in generale, di autismo e di trattamenti educativi speciali. I migliori risultati quindi provengono da un'efficace collaborazione tra i due tipi di esperti. La collaborazione tra genitori ed operatori è inoltre fonte di reciproco sostegno, necessario quando il lavoro  e la vita hanno caratteristiche di impegno gravoso, come nell'autismo, e quando serve esercitare un'adeguata pressione presso le amministrazioni per ottenere servizi migliori. 

-          Scopo generale e fondamentale è favorire l'incremento di abilità: nel bambino, nel genitore, ma anche nelle persone che costituiscono l'ambiente di quel bambino e di quella famiglia, è nell'operatore che ha il compito di aiutarli. L'incremento di abilità, così inteso, porta al miglioramento della qualità della vita, permette il miglior adattamento possibile, da un lato insegnando al bambino abilità adattive, e dall'altro adattando l'ambiente alle necessità del bambino. 

-          Modello teorico di riferimento cognitivo-comportamentale: esso informa tutto il mondo dell'educazione speciale, e garantisce un'educazione basata su dati; ciò che conta è disporre di un modello teorico che porti ad un sistema in grado di connettere e di integrare le conoscenze che ci derivano dalla ricerca: quindi cognitivo-comportamentale, psicobiologico, evolutivo, sistemico.

-          Approccio generalista: l'autismo richiede che gli operatori siano formati ad una mentalità non specialistica, ma generalista. E'  necessario, per intervenire efficacemente, essere in grado di vedere l'arco dei problemi nella sua interezza e nelle sue connessioni e saper immaginare le necessità del futuro. Ciò ci permette di scegliere priorità e di definire obiettivi realizzabili, con l'effetto di un miglioramento della qualità della vita e quindi della soddisfazione di tutti; la mentalità specialistica spesso diffusa porta invece a dedicarsi a terapie anche costose per poi abbandonare la persona alla sua delusione nel momento in cui queste terapie settoriali si rivelano inefficaci. 
Metodologia

-         Individualizzazione. Attenzione Schopler e colleghi non ci propongonoun percorso rigido da applicare tappa per tappa a tutti i bambini con autismo. Ci insegnano e mostrano modi e strumenti per individuare priorità, obiettivi, punti di forza e stili di apprendimento tipici di un singolo bambino, come priorità e punti di forza di una singola famiglia; modi e strumenti per insegnare al bambino aggirando le sue difficoltà.
-         Flessibilità: Questi modi e strumenti non sono definiti una volta per tutte, ma si modificano in base all'esperienza, ai risultati della ricerca, alle buone idee venute a operatori e genitori: Le modalità tecniche vanno messe al servizio del progetto, che è il miglioramento della qualità della vita.
-         Principio di indipendenza: Il punto di equilibrio tra incremento delle abilità del bambino e l'incremento delle capacità dell'ambiente di rendersi adatto al bambino è l'esercizio indipendente cioè senza guida o aiuto, delle abilità possedute. Tale punto di equilibrio è la base per successivi passi in avanti. Gli sforzi di educatori, terapisti e genitori, non sono quindi limitati all'insegnamento di nuove abilità ma concentrati anche sulla facilitazione dell'uso indipendente, utile, significativo, il più possiibile flessibile e spontaneo delle abilità possedute.

-         Diagnosi e valutazione: Una corretta diagnosi, secondo i criteri più aggiornati del DSM IV e dell' ICD, è fondamentale per l'inizio di un piano di trattamento. E' altrettanto fondamentale che già dal momento della diagnosi si costruisca la collaborazione con i genitori. Occorre rendere trasparenti i processi che portano alla diagnosi e utilizzare in modo esplicito e manifesto le informazioni che provengono dai genitori. Questo scopo si raggiunge utilizzando una stanza di osservazione a specchio unidirezionale, con i genitori che osservano il bambino insieme agli operatori, dalla stessa parte dello specchio. Inoltre, per la diagnosi, si utilizza la scala CARS che permette di controllare in modo accurato il giudizio clinico e di disporre di materiale preciso con cui svolgere il passo successivo: la spiegazione della diagnosi. Spiegare la diagnosi in modo scientificamente accurato e in un linguaggio che permetta al genitore di capire davvero ciò che gli stiamo dicendo è un altro elemento che facilita la collaborazione successiva. Chiedendo la partecipazione dei genitori all'osservazione ( e potendo ripetere alcune osservazioni grazie al videoregistratore) è più facile trovare il modo di rendere loro chiaro quali sono i comportamenti del figlio che giustificano la diagnosi di autismo. Con la scala CARS si ha un punteggio che ci permette di diagnosticare l'autismo e definire la gravità. 

E' necessaria poi la valutazione sistematica delle abilità del bambino, sulla quale si definisce il suo profilo di sviluppo in aree essenziali: imitazione, percezione, motricità globale, motricità fine, coodinazione occhio-mano, performance cognitiva, performance cognitivo-verbale; e la valutazione formale dei comportamenti autistici, in cui si valuta la presenza di comportamenti devianti nelle aree: sensoriale, affettivo-razionale, uso degli oggetti e del materiale, linguaggio.

Ambedue le valutazioni vengono svolte con l'aiuto del test Profilo Psicoeducativo (PEP-Revised) (Schopler e al., 1990) In alcuni casi la valutazione formale viene completata con la somministrazione di un reattivo di intelligenza (le iter International Scale, WISC). La valutazione delle abilità si completa quindi, nel corso della prima seduta e poi durante il lavoro educativo, con procedure di valutazione informale che consistono nell'identificazione delle abilità possedute da un bambino allo scopo di poter svolgere in modo indipendente un compito scelto per lui come obiettivo.

-          Programmazione. Disponiamo ora di tutti i dati per proporre al bambino e alla famiglia degli obiettivi su cui lavorare. Una caratteristica della valutazione delle abilità con l'aiuto dei PEP è quella di sapere quali abilità sono emergenti nel repertorio del bambino. 


Un programma ben congegnato quindi, si svolgerà in tutti gli ambiti significativi di vita del bambino, casa, scuola, ambulatorio; sarà composto all'80% di compiti valutati al test come riusciti, cioè già presenti nel repertorio dei bambini, dei quali si promuove l'uso indipendente, al 20% di insegnamento di nuove abilità che risultano emergenti, e che saranno quindi apprese in tempo breve e relativamente con poca  fatica.

E' chiaro quindi che un programma ben congegnato non dedicherà alcuna parte di tempo al lavoro su abilità che alla valutazione sono risultate non riuscite. Questo permetterà di chiedere al bambino impegno su compiti a lui comprensibili, facilitando l'apprendimento e limitando i problemi di comportamento. Un lavoro difficile ma la cui importanza non deve essere sottovalutata è lo sforzo per impostare un programma che,  una volta rispettato il principio sopra enunciato, si concentri non su astratte finalità di sviluppo ma su abilità che saranno concretamente utili al bambino nel suo ambiente e che saranno utili alla vita dell'uomo autistico di domani; abilità che la persona potrà esercitare in modo indipendente. Compiti semplici, necessari, utili, nelle aree fondamentali dell'autonomia, della comunicazione, del lavoro, del tempo libero.

Concentrarsi su obiettivi in aree tradizionali dello sviluppo infantile è utile solo se questo può contribuire all'uso indipendente di un'abilità con significato e rilevanza funzionale, cioè concretamente utile nell'ambiente di vita della persona. Per esempio: prima di dedicarsi all'abilità emergente "Copiare sette lettere maiuscole", conviene dedicarsi all'apprendimento dell'abilità emergente "Chiedere aiuto con un gesto", data la maggiore rilevanza del secondo obiettivo in molti contesti di vita del bambino. E' importante qui sentire e tener conto delle priorità dei genitori, condividere con loro le scelte del programma.

-          Educazione strutturata. A questo punto insegnare abilità al bambino autistico è un'attività che si svolge secondo i comuni criteri dell'insegnamento: presentazione del compito, suggerimenti, rinforzo e motivazione, esercizio. Le caratteristiche della patologia autistica ci obbligano però a offrire al bambino un aiuto che aggiri o compensi le sue tipiche  difficoltà di apprendere. La difficoltà fondamentale per l'autistico è quella di ricavare e riconoscere un significato socialmente condiviso nelle varie attività: è questo significato che spesso funziona da "molla" per l'apprendimento dei bambini a sviluppo normale. La sua assenza o la difficoltà della sua  costruzione ci costringe a progettare attentamente la struttura del nostro insegnamento per permettere al bambino autistico di utilizzare, per apprendere, le sue caratteristiche di memoria meccanica, ripetitività, adesione a routine, oltre alla buona motricità fine e globale, capacità percettive spesso fuori del comune, abilità visive che compensano quelle uditive spesso carenti.

 Lo spazio fisico deve essere quindi progettato per aiutare il bambino a capire dove si svolgono determinate attività: uno schema della giornata va definito e comunicato adeguatamente al bambino con mezzi adatti alla sua comprensione. Questi mezzi sono spesso visivi, come sequenze di fotografie o disegni, spesso visivo-tattili, come sequenze di oggetti; a volte parole scritte o agende, a seconda delle necessità del bambino. Egli può dunque comprendere quando è il momento di svolgere determinate attività, e quindi, una volta terminate, cosa fare dopo. Per ogni bambino viene quindi approntato uno schema di lavoro che con mezzi di facilitazione gli permetta di lavorare in modo indipendente. Ogni compito su cui il bambino dovrà esercitarsi per raggiungere la padronanza potrà essere organizzato per presentargli con chiarezza i suoi aspetti rilevanti, in modo da permettergli di svolgerlo in modo del tutto indipendente, sganciato dai suggerimenti dell'educatore, che nel caso del bambino autistico possono diventare una trappola, distraendolo dalle variabili del compito. E' bene quindi che i compiti "parlino da soli", suggerendo al bambino cosa da fare e come. Lo schema di lavoro permetterà al bambino una chiara visualizzazione anche della quantità di lavoro da svolgere: per esempio i materiali di lavoro possono essere preparati in una vaschetta posta a sinistra del bambino, e messi in una vaschetta a destra quando sono stati completati. In questo modo il bambino ha rapidamente l'idea di quanto tempo avrà da lavorare. La difficoltà (e la sfida) per l'educatore è in questo caso quella di fornire al bambino il minimo di suggerimenti visivi o tattili sufficiente perché possa lavorare in modo indipendente, per permettergli di organizzarsi progressivamente il lavoro con maggiore completezza (pur sapendo che forse un certo grado di dipendenza da un'organizzazione del lavoro di tipo protesico sarà necessaria per tutta la vita); e inoltre quella di organizzare lavori che si modifichino continuamente fornendo difficoltà graduate superabili dal bambino, in modo da permettergli di svolgere il compito senza annoiarsi ma anche senza incontrare difficoltà per lui insormontabili.

Il lavoro educativo nelle aree dell'intersoggettività (riconoscere l'esistenza dell'altro e di sé come soggetti in interazione), della comunicazione (inviare e ricevere messaggi) e delle abilità sociali (saper vivere in relazione alle diverse situazioni sociali) ovviamente non potrà svolgersi come  lavoro indipendente, richiedendo l'interazione tra più soggetti; ma tener conto della necessità di inserire la pratica degli obiettivi scelti in queste aree all'interno di una chiara struttura, organizzando con chiarezza spazi, tempi, suggerimenti visivi o tattili, permetterà al bambino autistico di imparare qualcosa anche in queste che sono per lui le aree più irte di difficoltà. Il principio generale quindi è che l'organizzazione di una chiara struttura e l'utilizzo di modalità visive o tattili per comunicare al bambino compiti momenti della giornata, o sequenze di azioni, sono da considerare strumenti di facilitazione che permettono al bambino autistico di compiere quelle esperienze che a lui, come a tutti i bambini, sono necessarie per apprendere

-          Gestione dei comportamenti problema. La presenza nel repertorio del bambino autistico di comportamenti che disturbano o preoccupano le persone intorno a lui è cosa purtroppo ben nota: aggressività, comportamenti pericolosi, fughe, problemi dell'alimentazione e del sonno, stereotipie motorie e routine ossessive fanno tutte parte delle comuni descrizioni della patologia. E'  interessante il fatto che buona parte di questi problemi nascono della confusione che l'ambiente presenta per il bambino autistico, dalla eccessiva difficoltà delle richieste che gli vengono rivolte e  dalla mancanza di abilità sociali che gli impediscono di tener conto degli interessi delle altre persone. 

Buona parte dei problemi di comportamento sono quindi ridotti quando il bambino incontra un ambiente organizzato secondo i principi dell'educazione strutturata. Quando incontriamo comportamenti problema, è necessario chiederci prioritariamente quali abilità bisogna insegnare al bambino, e quali accorgimenti  sono necessari nell'ambiente perché esso risulti al bambino più leggibile. In aggiunta a questo principio, quello della prevenzione, possiamo ricorrere, per sconfiggere o ridurre il disturbo derivato da determinati comportamenti, alle tecniche psicoeducative neocomportamentali: l'analisi funzionale, il rinforzo differenziale di forme alternative di comunicazione, l'estinzione, il timeout, ecc.

Formazione degli operatori

Due parole sulla necessità di formazione degli operatori che intendono effettuare un trattamento dei 
bambini autisti basato sull'approccio psicoeducativo.

-          Aggiornata conoscenza teorica dell'autismo. La conoscenza di ciò che oggi si s sull'autismo non è "targata" TEACCH:  è bene che l'operatore sia al corrente dei risultati della ricerca nel campo, di ciò che è solidamente condiviso dalla comunità scientifica internazionale. Le caratteristiche dell definizione, le teorie eziologiche, le loro implicazioni, le conoscenze sul ritardo mentale e le altre sindromi associate, la storia naturale dell'autismo, gli elementi di prognosi sono base solide per la  lettura del comportamento di bambini apparentemente molto diversi l'uno dall'altro.

-          Aggiornata conoscenza teorico-pratica sullo sviluppo normale.  Diagnosi e valutazione del bambino autistico sono fondate sul confronto con il bambino normale, anche se non in modo assoluto e rigido; il bambino autistico va comunque visto come un bambino che si sviluppa e cresce, il cui sviluppo va aiutato.

-          Aggiornata conoscenza teorico-pratica sull'educazione speciale. Strumenti di valutazione; programmazione per obiettivi; educazione basata su dati; metodi e tecniche per la modificazione del comportamento e per l'apprendimento senza errori; tecniche per l'integrazione; training di abilità sociali e altri tipi di interventi scientificamente fondati.

-          Training intensivo e in itinere sull'educazione strutturata. Creazione di una mentalità pragmatica capace di manovrare le variabili dell'ambiente e i materiali educativi al servizio degli obiettivi  da raggiungere. Pratica diretta con i bambini, adolescenti e adulti con autismo con le caratteristiche più diverse: non si dimentichi che è sull'esperienza che si costruiscono le abilità più importanti dell'operatore. 

Un'implicazione di un approccio eclettico è la necessità per gli operatori di sapersi vedere in qualche misura come "generalisti ", esperti cioè delle caratteristiche generali dell'autismo  e delle necessità di vita , apprendimento e crescita delle persone da esso colpite. Gli operatori della divisione TEACCH provengono da molte discipline /educazione nella primissima infanzia, educazione speciale, logopedia, fisioterapia, psicomotricità, psicologia, ecc.), ma vengono selezionati e assunti se sono dotati di "buone abilità sociali nella relazione con le famiglie, interesse e abilità nel lavoro con i bambini, abilità di pensare in modo critico, di scrivere e di parlare chiaro" (Lord et al., 1993).

 

UN ESEMPIO ITALIANO: IL MODELLO SUPERABILITY / MINORABILITY 
A cura di: LUCIO MODERATO
Prefazione

In questo testo viene presentato il Modello Superability. 

Il Modello Superability adotta un metodo scientifico che prevede il controllo dei risultati, l’applicabilità del Modello in situazioni diverse. 
Il Modello trae origine e congloba al proprio interno le strategie e metodologie proprie del metodo cognitivo-comportamentale
La novità del Modello Superability sta proprio nel suo essere modello e per questo che prima di addentrarsi nella descrizione del Modello e delle sue caratteristiche è necessario soffermarsi nello spiegare due perché: perché si chiama Modello e perché si chiama Superability.

Entrambi questi termini, infatti, non sono stati scelti a caso, ma sono frutto di una riflessione personale umana e professionale.

Riguardo il termine Modello: Superability  è insieme, una tecnica abilitativa, uno strumento di valutazione, un insieme di strumenti di progettazione educativa/abilitativa; un sistema per l’organizzazione di attività psicoeducative strutturate; una modalità per l’organizzazione e lo sviluppo delle risorse umane; la strutturazione di un ambiente fisico che faciliti i processi di apprendimento e di abilitazione; una serie di procedure e di protocolli finalizzati alla presa in carico di persone con disabilità mentale e delle loro famiglie.

Il Modello Superability è la somma e il prodotto di tutto ciò inserito in un sistema di riferimento coerente, esplicativo, uniforme ed esaustivo, ma flessibile e adattabile ai bisogni individuali della persona disabile. 

Un Modello cambia taglia e misura senza perdere le proprie caratteristiche e specificità intrinseche e questo è il motivo principale del fatto che lo stesso può essere applicato e utilizzato in situazioni diverse (scuola Centri Diurni, Comunità alloggio, terapia occupazionale, inserimento lavorativo etc.) con diverse tipologie di autismo e disturbi pervasivi e generalizzati dello sviluppo, e con diverse fasce di età, senza perdere il suo livello di efficacia. Un Modello, infatti, si adatta alla situazione  in quanto sistema complesso, al contrario la tecnica si applica e funziona solo in alcune situazioni scelte.

Riguardo al nome. Superability/Superabilità (chiedo scusa per l’inglesismo) è un nome a cui possono venire attribuiti due significati: il primo legato al concetto di “superamento”  di ostacoli e difficoltà, il secondo al concetto di abilità superiori, fuori dalla norma.

Ogni persona autistica deve quotidianamente superare difficoltà in immaginabili legate alla patologia, ma soprattutto al pregiudizio e alla privazione dei più elementari diritti dell’individuo come quello dell’essere messo in grado di crescere, di apprendere, di sviluppare autonomia e indipendenza secondo le proprie capacità. Sono ostacoli da superare per elevare la qualità di vita delle persone autistiche  e delle loro famiglie.

Il secondo concetto si riferisce al possesso da parte delle persone con autismo di abilità superiori. Può sembrare un paradosso perché solitamente la persona autistica proprio perché disabile viene considerata un minus habens, una persona inferiore. Questo sarebbe vero se i livelli di partenza di due individui fossero uguali, se due cavalli ad esempio partissero dalla stessa linea di partenza ed entrambi dotati di quattro gambe. Ma così non è in quanto uno dei due cavalli parte indietro rispetto alla linea di partenza ed è in svantaggio perché ha solo tre gambe. Di conseguenza visto che parte con svantaggio (handicap) il risultato sarà che questo cavallo dovrà fare molta più fatica per fare la stessa strada del primo.

Ebbene uscendo dalla metafora ippica un individuo dovrà essere superabile, possedere abilità superiori per sviluppare quelle capacità adattive tali da consentirgli di vivere una vita il più possibile vicina alla normalità, nonostante talune considerevoli condizioni di svantaggio iniziali (menomazioni neurofisiologiche, errori educativi, pregiudizio socio culturale e chi più ne ha ne metta).

In altre parole chi riesce a correre con una gamba sola non è meno abile, è superabile anche se non riesce a correre alla stessa velocità di chi ne ha due o non riesce a raggiungerlo. E se ci si pensa bene tutti abbiamo diverse disabilità anche se abbiamo la presunzione di credere di essere “normali”. 

Basi scientifiche del modello.

Caratteristica del modello Superability è la strutturazione di attività abilitative secondo un metodo scientifico sulla base di parametri di efficienza/efficacia.


E' il programma abilitativo che definisce ruoli e competenze, obiettivi e metodologie, mansioni e organizzazioni sottostanti. In altre parole si tratta di realizzare non interventi di competenza, ma interventi competenti. Il programma individualizzato è, quindi, il punto di partenza del modello Superability.

 Per realizzare ciò  è necessario implementare, per ogni utente, un programma di intervento individuale, tarato sulle sue specifiche caratteristiche ed attitudini, potenzialità e problematicità: in altre parole, dopo avere effettuato un'accurata diagnosi funzionale, le abilità mancanti o carenti diventeranno gli obiettivi abilitativi da perseguire nei diversi contesti esistenziali (di riabilitazione, di tempo libero, etc.) sia con interventi individualizzati che di piccolo gruppo, mentre le abilità presenti saranno la base su cui fondare l'intero progetto di trattamento.


In questo modo si svolge una importante operazione riabilitativa che promuove autonomia e indipendenza nella persona con disabilità aumentando i suoi livelli di libertà con un contestuale miglioramento dei suoi livelli di qualità di vita (e non è forse questo il fine ultimo di qualsiasi intervento di riabilitazione/abilitazione/educazione al di là delle figure professionali che concretamente lo attuano?). 


Di frequente, nelle strutture assistenziali e riabilitative, viene fatto l'errore di confondere l'attività (che è l'occasione per imparare un'abilità) con l'abilità (che è lo strumento per svolgere non solo quella specifica attività ma anche altre a questa simili). In altre parole si cerca di insegnare l'attività in modo meccanicistico "sperando" che, attraverso questa, l'utente possa imparare alcune delle competenze sopra descritte. In realtà l'esperienza scientifica dimostra che è più efficace insegnare in via prioritaria le singole abilità necessarie per l'esecuzione corretta dell'attività. Di conseguenza l'attenzione si deve spostare sull'apprendimento delle abilità, in modo tale che queste possano essere utilizzate, non solo per l'esecuzione di quella particolare attività ma anche per tutte quelle che necessitano il possesso di quelle capacità discriminative, fino motorie, logico deduttive etc. E' per questo motivo che accanto ad attività di training individualizzato devono essere affiancate attività di "generalizzazione" da realizzarsi nei vari laboratori ed atelier (florovivaismo, ceramica etc...). 

In questo modo si rende l'apprendimento "intelligente", non "accidentale" e non meccanico, in quanto l'abilitazione non è la mera esecuzione ripetitiva di una attività, ma l'applicazione e l'adattamento di quest'ultima ad una situazione diversa e generalizzabile ad altre ad essa simili. Del resto è assodato che il possesso del numero più alto possibile di abilità nelle diverse aree può rendere l'individuo più autonomo e indipendente anche negli atti di vita quotidiana in quanto, per infilarsi, ad esempio, un maglione è necessario saper discriminare davanti e dietro e possedere capacità fino-grosso motorie.

Per realizzare tale modello e raggiungere "forti" obiettivi psico-educativi e abilitativi è necessario rispettare nella strutturazione del modello stesso almeno tre condizioni:
1.       Elaborare programmi riabilitativi/abilitativi/educativi individualizzati definiti operazionalmente sia negli obiettivi sia nelle metodologie da condividere con utente/famiglia.

2.       Realizzare task-analisys e algoritmi di lavoro riguardanti ogni attività occupazionale degli atelier che si vuole insegnare "protesizzando" in tal modo l'apprendimento.

3.       Avere e mantenere un approccio "generalista" e di presa in carico globale con suddivisione di compiti e competenze degli operatori su base funzionale, pur nel rispetto delle diverse specificità professionali. Questo per fare in modo che l'apprendimento si sviluppi non solo in alcuni segmenti di tempo tradizionalmente considerati abilitativi, ma in tutti gli atti di vita quotidiana a prescindere dalla presenza del singolo specialista del settore.
Per entrare nel dettaglio di ogni singola condizione sopra esposta, è necessario implementare e attuare programmi psico-educativi strutturati e ben definiti sia negli obiettivi sia nell'impostazione metodologica. Gli aspetti che riguardano l'apprendimento di abilità nelle diverse aree (cognitiva, motoria, relazionale, di autonomia personale etc.), devono essere descritti "operazionalmente", in modo tale da consentire la valutazione iniziale (BASE-LINE) e la successiva verifica (FOLLOW-UP). E' necessario a questo proposito usare strumenti criteriali di osservazione e di assessment, come ad esempio, CAPIRE, SAPERE, etc. per garantire l'oggettività dell'osservazione, l'intersoggettività della stessa, la verificabilità del livello di raggiungimento dell'obiettivo a distanza di tempo.

Per una classificazione globale e multifattoriale dell'individuo e l'identificazione dei livelli di partecipazione sociale dello stesso, diventa necessario integrare l'assessment delle competenze con la definizione del profilo di funzionamento del singolo in relazione alle capacità adattive possedute, facendo riferimento a strumenti valutativi e di classificazione come ad esempio Vineland, Adaptive Behavior Scales, Classificazione I.C.F. e Classificazione AAMR, 10° revisione.

La definizione di singole abilità, la cui presenza o assenza può essere verificata intersoggettivamente da parte di più operatori, permette inoltre, in accordo con le più recenti e già citate indicazioni della letteratura mondiale, di formulare una diagnosi e una programmazione degli obiettivi basata sulle capacità funzionali del soggetto e non sul suo stato di salute fisica/biologica, quindi, sulla malattia. Vale la pena ricordare che la disabilità intellettiva non deve essere considerata una malattia (nel senso tradizionale del termine), perché nella sostanza non lo è, ma è da considerarsi un "disturbo dello sviluppo", quindi un disturbo che riguarda le funzioni e il funzionamento.

Oltre a ciò l'identificazione di obiettivi "abilitativi" descritti operazionalmente, permette di uscire da una certa vaghezza nella identificazione di tutte quelle abilità necessarie alla riduzione della condizione di handicap e disabilità, attraverso il potenziamento delle funzioni e del funzionamento. In particolare, se è vero che lo scopo dell'intervento rieducativo/abilitativo è quello di migliorare la qualità di vita delle persone con autismo e disabilità mentale e dei loro familiari, è anche vero che gli operatori devono attivarsi per insegnare, attraverso idonee procedure (come ad esempio quelle contenute nel programma TEACCH, che può essere efficacemente usato anche nei confronti di persone non necessariamente autistiche), tutte quelle abilità che possono ridurre lo stato di disabilità e di handicap di un soggetto con ritardo mentale.

E' un'affermazione ovvia dire che una  persona che è in grado di vestirsi da sola o di lavarsi da sola  vive meglio e fa vivere meglio con le persone che le stanno vicino. Lavorare per favorire le autonomie permette di vivere più adeguatamente consentendo inoltre di utilizzare al meglio il personale presente nella struttura riabilitativa.

Ma se questo è vero, è anche vero che nel programma abilitativo individualizzato non bisogna limitarsi a porre in maniera generica e non ben definita come obiettivo per un soggetto con ritardo mentale o autismo, ad esempio, genericamente l'incremento dei livelli di autonomia personale, ma bisogna definire tale autonomia in termini operazionali, cioè è necessario porsi come obiettivo l'insegnamento di infilarsi i vestiti, di togliersi le scarpe, di andare in bagno da solo etc. Tutto questo permetterà, parallelamente, anche l'incremento delle relazioni sociali di tale soggetto e dei suoi livelli di indipendenza e di "libertà personale". La definizione oggettiva di obiettivi favorisce, inoltre, l'instaurarsi di un altro criterio appartenente alla epistemologia scientifica, che è quella dell'intersoggettività, cioè della possibilità di vedere e valutare il fenomeno da parte di più persone anche in tempi e situazioni diverse. In questo modo è possibile scambiarsi più facilmente l'informazione tecnica tra persone dell'équipe, arricchendo le competenze del singolo operatore, in virtù del fatto che si confrontano dati tra loro omogenei, utilizzando linguaggi e modalità di comunicazioni simili.
Oltre a ciò nei trattamenti psicoeducativi, è doveroso fare costanti verifiche periodiche e follow-up. Questo perché, se l'operatore non ha la possibilità di verificare cosa succede nel tempo, non può sapere se la metodologia attuata è corretta o sbagliata, è efficace o inefficace, e se la stessa metodologia può essere applicata ad altri soggetti con patologie e problematiche simili. In altre parole si rischia di essere altamente efficienti ma totalmente inefficaci. La letteratura insegna, del resto, che la mancanza di verifiche attuate con rigore scientifico è alla base dei fallimenti di alcune forme di interventi educativi non strutturati, in quanto, il giudizio di efficacia o di inefficacia di tali trattamenti viene dato non sulla base di dati oggettivi e scientificamente basati, ma sulla base di convinzioni soggettive, mode e pregiudizi personali, che talvolta possono essere errati o inadeguati rispetto alla situazione e alla patologia del soggetto. Si corre, quindi, il rischio di diventare autoreferenziali, autoconvincendosi che solo per il fatto di attuare un qualsiasi intervento questo debba essere utile ed efficace.

Solo attraverso la presenza di un "forte" Programma Educativo/Abilitativo Individualizzato realizzato secondo i paradigmi sopra descritti si potranno avere dati certi riguardo l'efficacia dell'intervento e si potrà assumere nei confronti dell'utenza con autismo e disturbi generalizzati dello sviluppo quell'atteggiamento di presa in carico globale, aspetto questo fondamentale che rassicura i familiari in quanto permette loro di fruire di una rete integrata di servizi in grado di offrire risposte adeguate ai loro bisogni e a quelli dei loro figli disabili.  
Vale la pena ricordare brevemente che i bisogni delle persone affette da qualsiasi tipo di disabilità, sono bisogni "esistenziali", appartengono al ciclo di vita, e vanno, quindi, interpretati in modo multifattoriale utilizzando strumenti psicologici, educativi, riabilitativi, sociali, medici.

Per ultimo è necessario adottare l'approccio generalista che si può definire come una modalità di lavoro di équipe in cui ciascun professionista svolge operazioni che riguardano direttamente le proprie competenze coinvolgendo gli altri membri dell'équipe in tali operazioni in modo tale che non solo tutti ne siano a conoscenza ma anche abbiano lo stesso atteggiamento anche quando il singolo professionista non è presente alla situazione. In altre parole non è necessario essere laureati in psicologia o che sia presente "fisicamente" lo psicologo per avere nei confronti dell'utente un atteggiamento "psicologico", così come non è necessario che sia presente l'educatore professionale per attuare un intervento educativo o che sia presente l'infermiere per avere un corretto comportamento da un punto di vista igienico sanitario. Lo psicologo, l'educatore e l'infermiere, nelle parti di loro competenza e conoscenza, avranno il compito non solo di attuare ma anche di indicare a tutte le persone, operatori e non, che interagiscono con l'utente il tipo di intervento più idoneo per risolvere quel tipo di problema in quella particolare situazione. In tale ottica è importante sottolineare che l'attenzione si sposta quindi dall'intervento di "competenza" legato al ruolo dell'operatore (famosa ed eccessivamente ripetuta è la frase "non è di mia competenza" o "non è il mio ruolo") all'intervento "competente" legato cioè all'efficacia dell'intervento stesso al di là della persona che lo attua sia questo educatore, psicologo, infermiere, ausiliario socio-assistenziale, terapista della riabilitazione o addirittura genitore.
Dato questo approccio "generalista" e di presa in carico globale è chiaro che il raggiungimento di risultati da un punto di vista educativo e abilitativo è vincolato alla costruzione di sinergie operative con strutture territoriali con attività occupazionali o di formazione all'autonomia basate su programmi di lavoro complementari e articolati in diverse forme a seconda delle diverse situazioni che la persona disabile si trova a vivere. 

Solamente la creazione di una rete integrata di servizi permette di dare continuità e contiguità al progetto educativo individualizzato, in quanto il sostegno e l'affiancamento delle famiglie in cui siano presenti disabili più o meno in situazione di gravità, può essere reso concreto solo attraverso un effettivo sviluppo di una efficace rete di offerta dei servizi e delle prestazioni. Per essere veramente efficace senza "intrappolare" l'utente e la sua famiglia, la rete deve avere caratteristiche di flessibilità funzionale ed organizzativa.

Caratteristiche principali del modello

Una prassi rieducativa condotta secondo i criteri sopra citati deve richiedere l'applicazione individualizzata di programmi rieducativi/abilitativi, fattore questo che consente il superamento delle barriere costituite dai differenti tempi o modalità di apprendimento di ogni singolo individuo. Tali programmi devono contenere, oltre che lavori in gruppo più o meno allargato, anche fasi di insegnamento individualizzato che vengono inserite in una programmazione educativa di ampio respiro, curriculare e gerarchicamente organizzata dall'abilità più semplice a quella più difficile con una rigorosa definizione degli obiettivi (intesi come competenze da conseguire) ed un altrettanto rigoroso sistema di verifica del grado di raggiungimento degli stessi. All'interno di questa programmazione educativa possono trovare spazio momenti particolari della giornata in cui vengono approfondite e affrontate quelle difficoltà il cui superamento consente all'individuo una maggiore libertà di azione e una più ampia indipendenza nel mondo dei cosiddetti normali. 

Come già detto sopra e come affermato dalla più recente letteratura del settore, in particolare più un soggetto è grave più il programma abilitativo/rieducativo deve venire formulato con attenzione. Tutto ciò sempre con la finalità di migliorare la qualità della vita dei soggetti stessi e delle loro famiglie.

Tali obiettivi possono venire raggiunti in due momenti diversi: 

- un primo momento può riguardare trainings di apprendimento individualizzati (un educatore/un soggetto) finalizzati al raggiungimento di particolari obiettivi riabilitativi riguardanti sia la sfera cognitiva, sia quella motoria, sia quella dell'autonomia personale. I risultati ottenuti in questo primo livello devono venire raccolti e quantificati sperimentalmente per avere un follow up e una verifica continua della situazione riabilitativa. 

- un secondo momento può riguardare attività di "supporto", strettamente collegate con il primo momento di insegnamento individualizzato attraverso il tenere in considerazione gli obiettivi raggiunti o da raggiungere durante i momenti di training individualizzato, garantendo in questo modo la generalizzazione delle abilita' acquisite in situazioni occupazionali nelle sedi dei diversi laboratori ed atelier ad esempio di florovivaistica, ceramica, assemblaggio, etc. Tali attività possono venire attuate in gruppo con altri utenti o in specifiche e particolari situazioni esterne. Tutto ciò permette in questa fase di organizzare la pratica abilitativa con soggetti presentanti differenti livelli di gravità e differenti velocità di recupero perché in uno stesso lavoro di gruppo possono essere identificate operazioni diverse, di difficoltà diversa che soggetti in possesso di competenze diverse possono svolgere.

Con una organizzazione di questo tipo il training di apprendimento individualizzato diventa funzionale e da' un significato alle attività lavorative di "supporto", perché permette la realizzazione delle stesse, e a loro volta le attività lavorative di "supporto" e/o di gruppo diventano funzionali e danno un significato ai trainings individualizzati, perché forniscono la motivazione per la partecipazione al training stesso. Ad esempio se l'educatore sta conducendo un'attività individualizzata avente per obiettivo l'apprendimento della discriminazione tra due colori, l'attività di supporto conseguente potrà essere pensata e realizzata utilizzando materiali diversi quali carta, legno, colori a dita, fiori in serra di diverso colore, forma e dimensione etc. ma focalizzando l'attenzione del soggetto sul particolare colore sul quale è stato fatto l'insegnamento individualizzato.

Di conseguenza alla fine di tali processi abilitativi alcuni dei soggetti che hanno acquisito una certa autonomia personale e sociale e determinate abilità motorie e cognitive possono essere passate ad un livello di difficoltà maggiore e possono essere inseriti in cooperative di lavoro, o inviati in scuole di formazione professionale per soggetti "normali", oppure immessi in tirocini formativi presso alcune aziende della zona.

In questo modo, e con il coinvolgimento e la partecipazione di tutto il tessuto sociale del territorio, si può realizzare il fine ultimo della riabilitazione di persone handicappate: collegarsi alla realtà quotidiana e costruire quell'intelligenza che altro non è se non l'utilizzo corretto delle proprie capacità in tempi e situazioni diverse. 

Un tale modo di procedere può e deve coinvolgere non solo il personale tecnico che si occupa direttamente del problema handicap, ma tutta la comunità che diviene così educante. Essa, infatti, viene inserita in quel complesso e variegato continuum che è la programmazione educativa, all'interno della quale ogni componente (famiglia, scuola, lavoro, tempo libero, etc.) può avere un proprio ruolo specifico in virtù soprattutto della presenza di una rigorosa e operativa definizione degli obiettivi e delle metodologie necessarie al loro raggiungimento. Tutto questo in accordo con l'approccio generalista di cui si è parlato nelle pagine precedenti.

 

 

 

 

Capitolo  4

 

LINEE GUIDA PER LA REALIZZAZIONE DI STRUTTURE  DIURNE E RESIDENZIALI DEDICATE A PERSONE CON AUTISMO E D.P.S.


Le complesse ed eterogenee caratteristiche delle sindromi autistiche e le conseguenti metodologie d'intervento avanti descritte, rendono evidente le molteplici problematiche che bisogna affrontare per la progettazione di servizi che si occupino di diagnosi, presa in carico,  formulazione ed attuazione del progetto terapeutico e di servizi residenziali che si occupino del progetto di vita in età adulta. Qui di seguito si descrivono una serie di indicazioni e caratteristiche tecniche che facendo riferimento alle esperienze più largamente condivise, aiutino  gli operatori nella progettazione e realizzazione di strutture che, adeguatamente sperimentate, possono essere replicate su tutto il territorio nazionale dando una risposta concreta a questi disabili e alle loro famiglie di una migliore qualità della vita.

Indicazioni per la realizzazione di centri diurni socio-educativi abilitativi per bambini e giovani con disturbi autistici.


La realizzazione di questi centri si rende necessaria affinchè  le persone con autismo e le loro famiglie non vivano una situazione di isolamento o non finascano per far riferimento a servizi  non attrezzati per rispondere alle loro necessità esistenziali. L'obiettivo di tali centri deve essere quello di riuscire a strutturare per ognuno di loro "un progetto globale e continuativo di vita".

Le Caratteristiche del servizio.


I centri diurni devono rendere quanto più possibile le sperimentazione di una vita di relazione dei soggetti con autismo attraverso l'incremento delle capacità comunicative ed indipendenza di ognuno di loro. Affinché ciò sia realizzabile il centro si dovrà configurare come il nodo sociale in grado di programmare e attuare interventi coordinati: 
- nella vita familiare;





- nel processo di integrazione scolastica;





- nel processo integrativo del lavoro e del tempo libero;





- nel processo di assistenza sanitaria.


Dovrà inoltre essere in grado di attuare al suo interno attività di svago e di studio permettendo ai disabili una frequentazione giornaliera con un rapporto fra personale addetto e assistiti di 1:1.


Dovrà essere aperto undici mesi l'anno e  per almeno trentasei ore settimanali.


Il modello operativo dovrà essere basato sulla scansione: Diagnosi - Valutazione - Trattamento - 
Verifica.

 

 

Le Attività da prevedere. 


Dovranno essere previste una serie di attività flessibili rispetto alle esigenze di ogni utente e quanto più possibile aperte al contesto sociale. 

Le attività dovranno avere come obiettivi:
- lo sviluppo della comunicazione;







- delle abilità cognitive;







- dell'autonomia;







- delle abilità sociali;







- delle abilità motorie;







- delle abilità di tempo libero;







- delle abilità professionali.

Le attività quindi, dovranno riguardare:
- attività occupazionali, ed educative di modalità di 
  


  comunicazione



- attività didattiche ed informatiche



 - attività di cura della persona, dell'ambiente e di animali



  -attività che favoriscono interazione con il contesto sociale




 - attività sportive - attività musicali



 -attività pre professionali artigianali o di classificazione e 
 
   assemblaggio

La Strutturazione della sede. 


I centri dovranno contenere al loro interno spazi adeguatamente strutturati per lo svolgimento di dette attività citate nel paragrafo precedente con particolare attenzione alla differenziazione fra spazi destinati al lavoro di apprendimento e spazi destinati al lavoro indipendente (entrambi dovranno avere posti di lavoro individualizzati nei quali saranno collocati ed organizzati i materiali didattici o da lavoro), fra spazi destinati al lavoro in piccoli gruppi e spazi destinati al relax e alle attività motorie. Dovranno essere previste stanze destinate all'accoglienza delle famiglie, dei colloqui clinici, dei counseling familiari e per gli incontri con gli operatori. 


Fondamentali saranno inoltre le stanze destinate all'osservazione clinica munite di specchio unidirezionale e complete di tutte le attrezzature tecniche per l'osservazione e registrazione dei comportamenti.


Spazi separati saranno dedicati alla preparazione del materiale didattico, complete di archivio bibliografico e attrezzatura informatica.


Non dovrebbe mancare inoltre un grande spazio adibito a riunioni allargate con le famiglie e gli operatori delle varie agenzie territoriali.


Date le caratteristiche di dispercezione degli utenti rispetto soprattutto ad input sonori e visivi si raccomada:
- una particolare cura nell'isolamento acustico per evitare quanto più possibile rumori esterni e 


   situazioni di risonanza;



- una particolare cura nell'illuminazione prediligendo luce naturale (mai troppo forte) ed usando 


   luci artificiali mai abbaglianti, colorate a bassa intensità non fluorescenti sempre dirette dal 


   basso verso l'alto;



- uso di colori tenui ed uniformi a campo unico per pareti  e pavimenti;



- uso di arredi con superfici opache;



- posizionamento degli arredi sempre lungo le pareti per facilitare gli attraversamenti lungo la 


  stanza;



- non uso di  tendaggi svolazzanti, tappeti soprattutto decorati, quadri, pannelli e decorazioni 


  varie.


Date le loro caratteristiche cognitive sarà peraltro importante porre grande attenzione alla conformazione e distribuzione degli spazi e degli arredi, in particolare si raccomanda:

-         uso di mobili e oggetti morfologicamente auto-esplicativi rispetto alla funzione che devono svolgere (in 
  modo che sia sempre chiaro: dove si fa cosa e a cosa serve ogni elemento ambientale)

-         creazione di ambienti "dedicati" alla funzione che in essi si dovrà  svolgere ed essere resi riconoscibili attraverso colori, segnalatori, pannelli divisori.

-         creazione di luoghi dedicati  alla collocazione degli effetti personali, dei materiali delle attività;

-          individuazione e uso di segnalatori  dei luoghi di passaggio, delle aree di accoglienza (da cui ha inizio  la giornata) e delle aree di uscita (dove la giornata si conclude), e delle aree  preposte alla collocazione delle "agende consultabili".

Non sarà di secondaria importanza la collocazione della struttura in un contesto urbano per favorire attività di integrazione fra gli utenti e la comunità in cui risiedono.

Il Personale. 


Il personale dovrà prevedere nel suo organico figure professionali diverse: medici, psicologi, pedagogisti, educatori, terapisti, operatori addetti all'assistenza fisica degli utenti, operatori addetti alle pulizie degli ambienti, operatori amministrativi. Tali diverse figure professionali dovranno essere accomunati da un curriculum vitae relativo alla formazione ed al lavoro con soggetti autistici, A tal proposito potranno essere attuati corsi formativi.

 

 

 

Indicazioni per la progettazione di servizi destinati alla residenzialità di persone con disturbi autistici.


L'età adulta anche per le persone con autismo rappresenta il periodo della vita in cui avviene il distacco dalla famiglia d'origine per passare ad una vita indipendente all'interno della quale realizzarsi. Prevedere un servizio residenziale dedicato all'utenza affetta da autismo e D.P.S., non deve quindi rappresentare la previsione dell'istituzionalizzazione dei disabili allorché le loro famiglie non saranno più in grado di occuparsi di loro, ma deve rappresentare il luogo che offrirà  le opportunità di una vita di lavoro, di relazione, e di svago ovvero di realizzazione personale, oltre che a rappresentare la casa, intesa come per tutti, come abitazione,  luogo in cui si svolge la vita privata. Progettare una residenzialità per adulti non può prescindere da questo importante presupposto, che impone un'attenzione particolare alla strutturazione dell'ambiente, all'organizzazione del servizio (che dovranno essere, rispettose delle peculiarità delle persone che lo abiteranno), ed alle competenze degli operatori con cui l'individuo dovrà interagire. 

Le Caratteristiche del servizio.


Al fine di realizzare una buona qualità di vita, i servizi residenziali non dovranno solo avere una funzione assistenziale, ma dovranno attivare:

-          percorsi di formazione;

-          percorsi di avviamento;

-          percorsi lavorativi;

-          percorsi della gestione del tempo libero;

-          percorsi per la relazione con persone in diversi contesti sociali.


Le giornate saranno organizzate in maniera molto individualizzata e flessibile, nel rispetto delle caratteristiche, dei tempi, delle routine, delle esigenze personali di ogni utente,  sarà quindi fondamentale il rapporto con la famiglia e il lavoro integrato con i centri diurni.  


Le strutture residenziali dovranno inoltre tutelare sulla salute dei suoi utenti ed essere quindi in relazione con i servizi sanitari.

La Strutturazione della sede.


Per quanto riguarda l'ubicazione della struttura residenziale, sarebbe giusto che fosse collocata all'interno di un contesto sociale o comunque non lontana da un centro abitato.


Potrà essere progettata in un unico corpo di fabbrica, nel quale però siano nettamente divise le aree destinate alle attività giornaliere (lavoro, studio, relax) da quelle di riposo (le camere da letto che non dovranno mai contenere più di due persone). Sarebbe adeguata una netta separazione anche fra le aree di lavoro rispetto a quelle del relax, mentre le camere da letto con i relativi servizi dovrebbero essere configurate in modo tale da poter essere identificate come l'ambiente personale dove potersi rilassare e dove poter gestire eventuali situazioni di crisi. Valgono tutte le considerazioni sulla strutturazione degli ambiente fatte per i centri diurni e cioè rispettose e adeguate rispetto alle particolari caratteristiche percettive e cognitive degli utenti.


La struttura residenziale potrebbe altresì essere realizzata con diverse, individuali, unità abitative aggregate intorno agli spazi deputati alla vita comunitaria.


Potrebbero anche essere ipotizzate soluzioni di residenzialità vicina, seppur separata, per i genitori in modo da mitigare l'angoscia del distacco.

Il Personale.


Le varie figure professionali oltre ad avere una formazione generalistica sulla sindrome, dovranno essere adeguatamente formate per il lavoro della "residenzialità" in cui possono spesso presentarsi situazioni complesse e anche di crisi. A tal proposito si raccomandano corsi formativi ad hoc.

 

Fasi attuative dei progetti.


I progetti dovranno essere attuati attraverso il passaggio di almeno otto fasi che riguarderanno:

-  1^  fase
Reperimento della struttura idonea ad ospitare la residenzialità o del suolo su cui la struttura  


verrà costruita con relativo progetto di costruzione o ristrutturazione.

-  2^  fase
Analisi economica e finanziaria per stabilire l'entità degli investimenti strutturali e degli 



investimenti sugli arredi  e le attrezzature.

-  3^  fase
Analisi dei costi e delle modalità di gestione del servizio per stabilire il fabbisogno finanziario 


annuo e le modalità di reperimento dei fondi necessari.

-  4^  fase
Svolgimento degli atti amministrativi e burocratici agli enti locali.

-  5^  fase
Organizzazione di congressi e/o di conferenze stampa per la presentazione del progetto agli 


enti locali ed alla opinione pubblica.

-  6^  fase
Lavori edili di costruzione e di allestimento della struttura stessa.

-  7^  fase
Pianificazione e conduzione  di corsi per la preparazione del personale - svolgimento di 
parent-
training.

-  8^ fase
Valutazioni periodiche dell'esito del progetto e della sua adeguatezza strutturale ed 



organizzativa rispetto alla situazione.
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