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                                                                                            Affiliata ad Autismo Italia onlus 


Progetto Multifunzione di Servizi alla Persona di tipo Psico educativo e di  Comunicazione concreta
“Spazio Autismo Villetta Rosa Maria “
Le premesse:

Progetto nato dal bisogno/ diritto di trovare adeguate risposte concrete alle necessità dei bambini/ragazzi con Autismo e DGS, sia con l’attuazione di interventi auto gestiti, sia con la propulsione e lo stimolo del Servizio di NPI e dei Distretti dell’Ulss 6 di Vicenza, attuato grazie ad una Convenzione con la Fondazione Brunello onlus -  progetti integrati per Anziani e Minori - presso Villetta Rosa Maria, in via U. Foscolo 52 a Vicenza. 

L’obiettivo principale del progetto consiste nel fornire ai pazienti autistici e con DGS ( ICD 10 categorie da F.84.0 a F. 84.9 ) , di età compresa tra i sette anni e l’età adolescenziale-adulta, le competenze diagnostiche e riabilitative necessarie a raggiungere una diagnosi corretta, in collaborazione con il Servizio di NPI Ulss 6 e a sviluppare un progetto riabilitativo globale volto alla massima autonomia, evitando agli utenti la dispersione e la disomogeneità degli interventi, in collaborazione con L’U.O. Materno Infantile e U.O. Handicap del Distretto .

L’équipe del Centro Spazio Autismo è  multidisciplinare, composta da operatori   di varie professionalità. Il personale ha seguito e segue una formazione sulle metodologie utilizzate nel sistema di interventi TEACCH, compresa la Comunicazione Aumentativi Alternativa. 

Il modello di intervento, derivato dal Sistema TEACCH, è stato pensato all’interno di un Dispositivo Integrato di Cura per l’Autismo ( DICA ) , ovvero un approccio che prevede una collaborazione costruttiva ed indispensabile tra le diverse forze che interagiscono attorno al singolo soggetto. I tre principali sottosistemi che devono integrarsi nel DICA sono: 

· il sistema socio-sanitario (Neuropsichiatria Infantile in rete con altri servizi quali Pediatria di

           base e di Comunità e in rete con l’U.O. Materno Infantile e U.O. Handicap del Distretto .); 

-     il sistema scolastico; 

· il sistema famiglia. 

Si è messo in atto un approccio virtuoso che ha permesso lo scambio di competenze e il supporto reciproco fra i vari sistemi, con l’obiettivo di migliorare la qualità di vita della persona con autismo.

Viene presentata l’esperienza del Centro Spazio Autismo, considerando gli interventi e le iniziative  realizzate dal Centro per l’autismo per il bambino, con la famiglia, con la scuola e con gli altri servizi socio-sanitari, con particolare riguardo all’intervento di “Servizi alla Persona di tipo Psico educativo e di Comunicazione concreta” attuati attraverso il Tutoraggio Scolastico e Familiare che comprende anche la gestione del tempo libero.
Introduzione e storia
Il progetto di diffondere le corrette metodologie per il trattamento e la cura dell’Autismo è in atto dal Gennaio 2000, con la nascita dell’Associazione regolarmente costituita davanti ad un Notaio. Dal 2000 ad oggi l’Associazione ha organizzato cinque Corsi di formazione con i maggiori esperti europei in Autismo e ha spinto il Servizio di NPI dell’Ulss 6 ad organizzare due conferenze regionali e ha organizzato una Conferenza Nazionale. Ha inoltre creato le condizioni necessarie per la stesura del Progetto Giaretta, scritto nel 2001 a quattro mani dalle NPI delle quattro Ulss della provincia di Vicenza e terminato a dicembre 2003. Grazie a questo Progetto è stata messa in atto , nella nostra provincia , una serie di interventi di riqualificazione dei Servizi di NPI e nello specifico nell’Ulss 6, è stato possibile nominare una Equipe Multidisciplinare .

Organizzare un Centro per l’Autismo e Disturbi Generalizzati dello Sviluppo, che offra tutti quei Servizi necessari ai bambini/ragazzi con Autismo ma non offerti dall’Ulss 6 per i noti motivi di carenze del Sistema Pubblico, è stato un passo ineludibile per i genitori coscienti che, sui propri figli, i ritardi Istituzionali non dovevano pesare oltre. Molti genitori, stanchi di vagare alla ricerca di risposte, non sempre qualificate, disillusi dagli interventi passati e confusi  dal proliferare delle più svariate proposte terapeutiche, con il supporto della Fondazione Brunello , sono passati così dalle parole ai fatti. 

L’esperienza e la formazione di alcuni genitori hanno permesso di coordinare alcuni operatori ,attentamente selezionati e in costante formazione, per lo svolgimento di una serie di interventi, sempre verificati e controllati sia dagli utenti stessi, sia dal Servizio di NPI Ulss 6. 

Il Centro Spazio Autismo, in funzione solo da un anno, ha aperto l’attività con cinque utenti ed ora segue 22 progetti abilitativi, operando anche con utenti provenienti da fuori provincia ( sette casi ). Si stima che, con le attuali risorse, il Centro Spazio Autismo possa seguire almeno 50 casi, senza contare che la struttura organizzativa è in continua evoluzione e crescita, e cura continuamente la formazione di altri operatori da inserire nell’organico. 

Ritenendo la conoscenza dell’autismo un presupposto di base, la formazione degli operatori avviene

in collaborazione con il Centro di formazione de “La Nostra Famiglia” di Conegliano, con l’Opleidings Centrum Autisme di Anterwerpen BE e la Fondazione Bambini e Autismo di Pordenone. Guida di riferimento è l’Associazione Autismo Italia, che attua programmi di formazione permanente con la Fondazione Fabietti per l’autismo di Milano e progetti integrati di Servizi per le Persone con Autismo in alcune Università , Aziende Sanitarie e Centri di riabilitazione privata ( IRCSS Eugenio Medea di Bosisio Parini de “ La Nostra Famiglia”  ) .   

Per rispondere in modo individualizzato alle diverse esigenze di ciascun soggetto, nei progetti abilitativi, nella consapevolezza che “nessuna tecnica da sola è  sufficiente”, si contempla la revisione continua e l’integrazione degli interventi condivisi dalla Comunità Scientifica Internazionale. 

Infatti poiché non esiste attualmente  “IL” trattamento per l’autismo, riteniamo che l’obiettivo principale, per un servizio di presa in carico globale, deve essere la creazione di un modello metodologico-organizzativo di servizio, come il Programma TEACCH dello Stato del North Carolina

Il Progetto Spazio Autismo nasce ed è già operativo da un anno con i seguenti obiettivi:

Servizi alla Persona :

1. Valutazione funzionale e psicoeducativa, secondo procedure concordate con il Servizio NPI ( vedi PDZ Ulss 6 – Progetto Autismo NPI);

2.  Attuazione di servizi alla persona di tipo psico educativo e di Comunicazione concreta con rapporto uno a uno, che permettano di dare risposte anche alla fascia di utenti non servita dal SNPI, che comunque ne ha diritto, utilizzando le risorse disponibili ( Famiglia, Scuola, Territorio ) secondo il seguente iter:

· Formulazione di un progetto abilitativo individualizzato, da verificare periodicamente con la famiglia e la scuola, grazie anche al riconoscimento formale ricevuto dalla Direzione dei Servizi Sociali dell’Ulss 6 nel dicembre 2003 e prima da parte del SNPI nel settembre 2003 e contemplato nel PDZ Progetto Autismo NPI Ulss 6;

·   Attivazione di interventi educativi-abilitativi sui bambini, individuali e di gruppo, sia all’interno del Centro che in contesti comuni, per il tempo libero;

· Consulenza e sostegno alle famiglie, in particolare attraverso attività di formazione e gruppi di auto-aiuto per genitori che si svolgono mensilmente, con incontri a tema e la guida delle  Psicologhe, dell’Educatore e dell’Assistente Sociale; formazione continua dei nostri Operatori, in contatto con altri Centri nazionali e internazionali; verifiche continue sull’efficacia terapeutica degli interventi. 

Empowerment delle Istituzioni: 

1. Diagnosi precoce: stimolare e rendere permanenti le competenze del Servizio di NPI nella diagnosi precoce e differenziale da RM, Disturbo Specifico del Linguaggio e Disturbo da iperattvità, in collaborazione con Pediatri di base e di Comunità, Servizi Ospedalieri ed Universitari . In partneriato con la Fondazione Brunello onlus la giornata di formazione ( 18.09.04 ) per i Pediatri LS sull’uso della CHAT list vedi PDZ Ulss 6 – Progetto Autismo NPI;

2. Presa in carico globale : stimolare e rendere permanenti le competenze della Scuola sia attraverso sperimentazioni didattico metodologiche a carico della Scuola, sia con la formazione di Insegnanti su incarico dei CTI e del CSA di Vicenza, coinvolgendo la Fondazione Brunello onlus, il Comune e la Provincia ( vedi corsi di formazione attuati dal 14 al 19 giugno presso la Sala Infermieri dell’Ulss 6 )

3. Formazione di personale socio-sanitario ed educativo del territorio, per costruire risorse competenti sulle tematiche dell’autismo e DPS, che interagiscano nel DICA, anche in collaborazione con gli Enti Locali. 

                  Tutoring a tesi di laurea in scienza dell’educazione e psicologia e relativi tirocini pre e 

                  post-laurea . 

                  Formazione permanente volontari.

Modello metodologico

Per rispondere agli obiettivi elencati nel Progetto, l’Associazione ha formulato un proprio modello metodologico-operativo, riconoscendosi parte del “Dispositivo Integrato di Cura per l’Autismo”, ovvero un nuovo approccio al problema handicap grave – e ai disturbi dello spettro autistico in particolare - che prevede una collaborazione costruttiva e competente tra le diverse forze che interagiscono attorno al soggetto disabile: il sistema sanitario (Neuropsichiatria Infantile in rete con altri servizi quali Pediatria di Famiglia e di Comunità, U.O. Materno Infantile e U.O. Handicap del Distretto ), integrato con il sistema d’interventi sociali, il sistema scolastico e la famiglia.

Obiettivo comune è fornire alla persona con autismo un “ territorio” adeguato ad affrontare le complesse problematiche poste  dalla patologia, reso “abilitativo” dalla competenza di tutti i componenti e dalla condivisione del progetto  individualizzato, in risonanza con il concetto di “riabilitazione ecologica” già utilizzato nell’ambito del trattamento dei disturbi neuromotori (Pierro, 2002).
La condivisione ottimale della progettualità, tra gli attori della rete di interventi, testimonia una ricerca di ottimizzazione degli interventi, distribuendo negli ambiti della vita quotidiana le competenze necessarie per garantire alla persona con autismo di usufruire delle  strategie interattive, comunicative e educative necessarie ed adeguate. L’empowerment dei servizi pubblici, fortemente voluto e perseguito dall’Associazione e dalla Fondazione, è una costante del sistema. 

Il lavoro del Centro Spazio Autismo è costruito come parte parte integrante dell’attività complessiva nell’U.O. di NPI e dei Distretti  ( PDZ Ulss 6 Progetto Autismo NPI ). In questo modo i sopraccitati Servizi possono ottimizzare e canalizzare le poche risorse disponibili, utilizzando le proprie professionalità non formate in autismo per tutti gli altri interventi richiesti, è dimostrato che l’utilizzo casuale delle risorse non specifiche è altamente improduttivo e sicuramente costoso sia in termini economici che in termini di risposte agli utenti. 

L’auspicio è che il Servizio Pubblico faccia propria l’attività avviata dall’Associazione, riconoscendole una convenzione per i Servizi offerti e soprattutto riconoscendo l’opportunità di una collaborazione strutturata e formale con un Servizio organizzato e verificato dagli stessi utenti. Questa modalità fortemente innovativa è uno dei criteri per Servizi certificati di qualità totale ( ISO 9001, 9002 ).

Risorse umane ed organizzazione 
· Leda Miele, Coordinatore Spazio Autismo

·  Mireya Moyano  , Psicologa Cognitivo Comportamentale 

· Alessandra Spanò , Psicologa, Psicoterapeuta Cognitivo Comportamentale

· Sabrina Urbani, Educatrice

·  Luciana Brunello,  Assistente Sociale

· Marina Gelai Logopedista ( non ancora con rapporto continuativo )

· Luciana Negrin Segretaria Amministrativa (  non ancora con rapporto continuativo )

Organizzazione del Centro Spazio Autismo.

L’organizzazione dei Servizi del Centro si basa su operatori formati adeguatamente, onde garantire agli Utenti la qualità di interventi e i collegamenti grazie al Protocollo di procedura concordato con il Servizio di NPI e da raccordare ( ad opera del Servizio di NPI ) con i Distretti di appartenenza degli utenti .

La  procedura interna che seguiamo è la seguente: 

	Colloquio Intervista  dei genitori

Ricezione documentazione del caso  ; informazioni sulle modalità di lavoro del Servizio; consenso informato, invio per accertamenti e diagnosi al Servizio di NPI e Centri di III livello.

Eventuale valutazione formale presso Fondazione Bambini e Autismo di PN


	Tecnico per l’Autismo e/o Assistente Sociale* del Centro e Coordinatore del Servizio 

	Iscrizione presso l’associazione

 Raccolta dati anagrafici


	Assistente Sociale del Centro*



	Valutazione informale ( *** )

Intervista strutturata ai genitori, mirata sui comportamenti nei vari contesti e abitudini di vita

 ( Vineland )

(**Valutazione logopedica )
	Equipe Tecnici per l’Autismo,

Logopedista

è previsto un gruppo di controllo Ulss 6 con Pedagogista Coordinatrice e referente NPI**



	Programmazione intervento

con Servizio NPI e Distretto Ulss

( auspicabile in UVMD  )
	Tecnico per l’Autismo, Assistente Sociale e 

Coordinatore del Servizio del Centro con 

Referenti NPI e Referenti Distretto/ Pedagogista Coordinatrice**

	Restituzione ai genitori e Contratto di Orientamento/Tutoraggio con la famiglia e/o con la Scuola
	Tecnico per l’Autismo e 

Coordinatore del Servizio del Centro

	Inizio intervento psico educativo a casa e/o a Scuola secondo calendario stabilito
	Equipe Tecnici per l’Autismo

 e Tutor collaboratori con il potenziamento della famiglia



	          Intervento sociale ( se richiesto )
	Assistente Sociale del Centro*


*Fondazione Brunello onlus.

** Prassi già in atto ma non ancora formalizzata .

*** Entro l’anno operativo anche l’utilizzo di valutazioni formali PEP R e AAPEP. Le aree di osservazione, considerate nella valutazione, in seguito sono le stesse oggetto dell’intervento, sulle quali viene costruito un programma di trattamento di tipo psico-educativo e neuropsicologico. 

Tale programma prevede pacchetti/progetto  di servizio di circa trenta ore annue ad utente, per l’attuazione di singoli obbiettivi  es: prima fase valutazione , progettazione; seconda fase implementazione programma ecc.. , con operatori specializzati in autismo (nelle prime fasi di lavoro una psicologa, poi un educatore professionale, sui prerequisiti della comunicazione ed eventualmente in seguito una logopedista ) anche con la presenza del genitore; attività specifiche proposte nella scuola sotto la diretta consulenza degli operatori del Centro; attività mirate in ambiente familiare, conseguenti agli obiettivi discussi con la famiglia, con la consulenza degli operatori.    

 I Luoghi e le risorse                                            

Il Servizio si svolge nei locali arredati della Villetta Rosa Maria in via U.Foscolo 52, messi a disposizione in comodato gratuito dalla Fondazione Brunello onlus e comprendono anche la disponibilità di una stanza di valutazione con specchi unidirezionale e impianto di video registrazione, che i nostri tecnici utilizzano come prassi per documentare il lavoro svolto e i progressi ottenuti negli utenti. Sono eventualmente disponibili anche per il Servizio di NPI e per il Distretto di appartenenza a costo zero, se su servizio convenzionato.

I costi di manutenzione e gestione ( riscaldamento, acqua, luce, gas, telefono) sono sostenuti dall’Associazione Autismo Triveneto.

Il Servizio si svolge anche presso gli Istituti Comprensivi Statali e Scuole Paritarie con convenzione appositamente stipulata, presso il domicilio degli utenti e presso Strutture sportive Comunali o Strutture Educative per Disabili o altre situazioni sociali e lavorative in cui sia possibile un inserimento guidato della Persona con Autismo.

I costi e le risorse

Il Servizio si avvale di una segretaria amministrativa e di una Coordinatrice che gestisce gli operatori e i rapporti con utenti ed Enti. I contratti e gli adempimenti fiscali vengono eseguiti da un noto Studio di consulenza del lavoro ( preventivo Euro 3.000 annuali )

I costi degli operatori sono relativi a Contratti a progetto e in regime di libera professione con le seguenti modalità :

1. Una Coordinatrice con contratto a progetto per tre mattine la settimana (per un anno circa Euro 8.500,00 )

2. Una Psicologa con contratto a progetto per otto ore al giorno ( per un anno circa Euro 15.000,00 )

3. Una Educatrice Laureata in Scienze dell’Educazione con contratto a progetto per otto ore al giorno 

4. ( per un anno circa Euro 13.000,00)

5. Una Psicologa psicoterapeuta in libera professione attualmente per dodici ore la settimana ( Euro 50,00 l’ora )

6. Una Assistente Sociale, nella persona del presidente della Fondazione Brunello, che opera gratuitamente  per tre mattine la settimana .

7. Una segretaria amministrativa con contratto a progetto per tre mattine la settimana (per un anno circa Euro 8.500,00 )

8. Una persona per le pulizie con contratto di prestazione occasionale (per un anno c.a Euro 3.000,00 )

Si avvale anche di volontari che sono una risorsa insostituibile per la creazione dei materiali didattici, molto dispendiosa e continua e per la manutenzione della struttura.
Prossimi obbiettivi  a favore degli utenti: 

1. Realizzazione di  Servizi di respiro nel week end ( terza fase ns. Progetto Spazio Autismo Villetta Rosa Maria )

2. Realizzazione di Servizio di educazione domiciliare permanente ( attualmente è in fase sperimentale per il periodo estivo )

3. Realizzazione di un Centro Terapeutico Abilitativo Residenziale per Adolescenti e Adulti con Autismo e/o DGS.

E inoltre:

· Empowerment del Servizio di NPI Ulss 6 per l’attuazione di una ricerca sugli strumenti per la diagnosi precoce e l’adolescenza (in particolare approfondimento sugli aspetti cognitivi e linguistici, in collaborazione con l’Università di Verona, U.O. di Neuropsichiatria Infantile);

· Gruppo comune  di studio sulla metodologia di valutazione e trattamento nei bambini in età prescolare 

      ( Associazione, SNPI, Distretto, Scuole )

· Collaborazione ad un progetto di Master Universitario per Educatori con il SNPI, con l’Università degli Studi di Verona, in contatto con altri Centri nazionali e internazionali
Considerazioni conclusive

Possiamo rifarci alle conclusione espresse dal Servizio di NPI di Reggio Emilia che sottoscriviamo:

In attesa della ricerca in corso sulla validazione dell’efficacia degli interventi, i dati in nostro possesso ci confermano che il modello di intervento sperimentato risponde alle necessità degli utenti, ottiene riscontri positivi da parte delle famiglie, ha visto positivi cambiamenti nei bambini seguiti, soprattutto  nei casi in cui è maggiore la collaborazione tra i sottosistemi, a parità di gravità dei soggetti in carico. 

Purtroppo, anche se il “sistema curante” così attivato garantisce una positiva continuità progettuale,  il tempo dedicato ad ogni singolo utente dal Servizio Pubblico non è sufficientemente adeguato, per le note e diffuse carenze dei Servizi pubblici di NPEE  .

 Riflessioni finali sui punti di forza e punti critici del modello di “Sistema Curante”

punti di forza
· e’ una organizzazione coerente con i nuovi orientamenti programmatici e legislativi ( visto dentro la legge 328 del 2000, progettazione dei Piani per la Salute e Piani di Zona, Piano Sanitario )

· e’ basato sulla condivisione del progetto di intervento e sulla crescita di competenze dei sottosistemi

· promuove la “moltiplicazione” delle risposte e una forte alleanza tra le componenti del sistema 

· tende ad incrementare le autonomie dei soggetti disabili e a ridurne il peso assistenziale nel percorso di vita

punti critici (e per noi stimolanti)

· è piu’ dispendioso inizialmente in termini di tempo rispetto ad un modello  di servizi autoreferenziali e non integrati, ma a lungo termine riduce drasticamente i costi sociali per utenti che evolvono quasi sempre con esiti totalmente negativi. 

· richiede una revisione dello stile di lavoro di tutte le componenti (disponibilita’ al confronto, nuovi stili comunicativi, apprendimento “cooperativo”, pensare in termini di “noi” e non di singole identita’ istituzionali contrapposte)
· ci porta a definire nuove regole alla base dei rapporti tra istituzioni e famiglie, una maggiore collaborazione reciproca ma anche una ricerca di chiarezza nei ruoli, l’attivazione di iniziative di coprogettazione, la verifica congiunta dell’efficacia degli interventi.
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In allegato 

Relazione attività 2000/2004

Convenzione con Fondazione Brunello onlus

Associazione Autismo Triveneto onlus Iscrizione Reg.Vol. Veneto n° VI0391   Codice fiscale 95058290248

Sede :Via U.Foscolo, 52 - 36100 Vicenza  - Telefax 0444929278
e-mail : autismo.triveneto@tiscali.it   siti: www.autismoitalia.org  e  www.autismo.inews.it
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