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Dov'e la QdV?

La mancanza di QdV e percepita come bisogno di sostegni...
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Cosa abbiamo avuto fino ad o0gqgi?

* Diagnosi:
— guoziente intellettivo
— Adattamento (ADL)
* Limitazioni
« Comportamenti problematici
« Assistenza

 Cure sanitarie
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Istituzione

Professionisti

Servizi sanitari

Lavoro
Tempo libero
Educazione

Servizi sanitari }
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10° Sistema AAIDD e SIS

1.Comprendere il cambiamento di paradigmal!

Quali sono gli sviluppi nella scienza e nella societa che
hanno aumentato la diffusione del modello AAIDD e
della SIS?

« Cambiamento nel modo di pensare le disabilita
« Cambiamento nella visione prospettica
« Cambiamento nell’erogazione dei servizi

Fondazione Sospiro



m Cambiamento nel modo di pensare le disabilita
Abbandonare il modello patologico individuale

La disabilita non € un problema “dentro” la persona, ma € legato al
funzionamento dell’individuo nel suo ambiente

Diagnosi e assessment di disabilita
Intellettiva devono sempre includere
I'assessment del contesto di vita
della persona.

Molti problemi delle persone con
disabilita intellettive sono
maggiormente legati al loro
contesto di funzionamento piuttosto
che a limitazioni cognitive.
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Cambiamento nel modo di pensare le disabilita

La disabilita intellettiva e un problema
multidimensionale.

Dato che il funzionamento umano e
multidimensionale, un problema nel
funzionamento — come una disabilita
Intellettiva — deve essere considerato In
una prospettiva multidimensionale.
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Cambiamento nel modo di pensare le disabilita

La prospettiva multidimensionale

« Condizioni di salute ed eziologia

* Livello organico: funzioni e strutture corporee

* Livello delle attivita: abilita di comportamento adattivo

* Livello sociale: partecipazione e ruoli social

« Ambiente: condizioni a livello micro, meso , macro

* Fattori personali: genere, educazione, stile di vita, ecc.
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Cambiamento nella visione prospettica

Uguaglianza e inclusione

1948 - Universal Declaration Human Rights

1971 - Universal Declaration Rights of Persons
with Intellectual Disabilities

1975 - Universal Declaration Rights of Persons
with Disabilities

1994 - Standard Rules on the Equalization of Opportunities for
Persons with Disabilities

2006 - Convention on the rights of persons with disabilities

1996/2003 - Equal opportunities for people with disabilities:
a European action plan

2004 — Included in society (deinstitutionalisation)
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Ake Johansson spant 32 years of his life in a rasidential institution for people
with Intellactual disabliities In Sweden. Ha raports:

"What happansto people who Iiva i this? They becoms passive and to bs passive
entaile not knowing what is going on arcund them and not caring about it. You taks
the day sa It comea and you do not wonder why averything is the way it s, Everyons
around you behavsa the same way; thay all walk around in & sort of lethargy that
becomsa somnambuler. You do not sven havs to cara about your own clothes:
Everything Ie decidad for you.

Eventuslly thie environmant comss to represent safety. That which ie new or
different causes fear As-a result, no one causse any problams; no one atarts to
shout, wanting to leava. Ths will to lsave le broken down; It doss not sxist any
more, Thers ia no room for real life inside such walls; this js why it Is not to bs found
thees aither, You do not live, you exisL”

tn Soclety

This publication & a result of the project “Included In Socisty® siming at snalyzing
the conditions in ard prevalences of large eeidential Institutions for dieabled paopls
in Europe. Tha participating organisationa and universities collectsd information on
the living conditions In largs rssidential Institutions in 25 Europsan countriea, This
Is the basis for policy mcommeandations addresasing the nead for mors community-

Results and Recommendations

B0 MO I S v of the European Research Initiative

Thia publication s also avallable In Frsnch, German, Hungarian, Polish and Romanian. on Community-Based Residential Alternatives
Summary veraions of this document are avaifable in all EWEEA and acceasion .

country languages to favour natioral dzbetas on realdantial servicea for disablad for Disabled p90p|e

psopls.

www.community-living.info

This project has been supportsd @nd financad by the Euwmpsan Commission, Unit of m
Integration of Peopls with Dissbilities, within tha framawork of tha Ewopsan Year of

Paopla with Disabilities 2003: Contract ne ¥&/2003/0833, Supparted by the Eurcpesan Commission



Cambiamento nella visione prospettica

Qualita di Vita

- non solo “trattamenti”

* non solo “curare” e “assistere”

* ma: sostenere al fine di vivere una vita buona e
soddisfacente - benessere

Include: trattamento, cura, protezione, accesso alle risorse della
comunita, amicizia, ruoli sociali riconosciuti, diritti, non discriminazione,
educazione, vivere nel territorio, accedere ai servizi sanitari, accedere al
lavoro e ai guadagni, ecc.
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Cambiamento nell’erogazione dei servizi

Il cliente e non il professionista al centro
L'empowerment del cliente (diritti, scelte, accesso alle risorse...)

Progettazione individualizzata e non per gruppi o categorie

Non grandi istituti, ma vivere, lavorare e divertirsi nel territorio, nel modo piu
vicino agli altri cittadini

Usare quando possibile i servizi generici e solo quando necessario quelli
specialistici

Usare risorse molteplici e generali per fornire sostegni, e non solo servizi e
professionisti specialistici (usare famiglia, amici, aiuti informali, servizi
generici, ecc.)

Fondazione Sospiro
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Comprendere il cambiamento di paradigma in
Europa

Ritmi diversi di transizione

Es. Paesi Bassi:

« numero di persone con IDD: 117.000

* numero di persone in istituti: 30.000

e riforma istituzionale nei contesti territoriali: oltre 35%

ITALIA ISTAT, Indagine sulle condizioni di salute e ricorso ai servizi sanitari, 2004-2005
Disabili 16| 06| 06| 09| 13| 25| 55 9,7 17,8 44,5 4,8
Confinamento 01| 02| 03| 03| 06| 09| 21 3,9 7,8 22,3 2,1
individuale
Difficolta nelle 14| 03| 03| 05| 06| 12| 29 5,2 10,6 32,9 3,0
funzioni
Difficolta nel 02| 01| 02| 03| 06| 13| 29 4,9 9,2 22,1 2,3
movimento
Difficolta vista 02| 02| 02| 03| 03| 06| 09 2,0 3,3 10,1 1,1
udito, parola
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Comprendere Il cambiamento di paradigma in
Europa

* ‘Normalizzazione’ > 1960 — 1970- 1980
» Svezia
 Danimarca
« UK
» Paesi Bassi

* Integrazione e de-istitutionalizzazione - 1980 — 1990
» Svezia
« Danimarca
« UK

* Inclusione nella societa - 1990 -2000 - ...
* Europa

Fondazione Sospiro
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10° Sistema AAIDD e SIS-

Modello estremamente concreto,
adatto ad essere usato nel servizi
(pragmatismo operativo che tende ai
bisogni)

LUCKASSON, R., BORTHWICK-DUFFY, S., BUNTINX, W.H.E.,
COULTER, D.L., CRAIG, E. M., REEVE, A., et al. (2002). Mental
retardation: Definition, classification, and systems of supports

(10th ed.). Washington, DC: American Association on Mental
Retardation

(Trad. it. Ritardo mentale: Definizione, Classificazione e Sistemi
di sostegno. 10° Edizione. Gussago (BS): Vannini Editrice, 2005.)
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DISABILITA’ INTELLETTIVE

AAIDD 10° Edizione

E una disabilita caratterizzata da significative limitazioni del

funzionamento intellettivo e del comportamento adattivo,

considerato come insieme delle abilita adattive concettuali,
sociali e pratiche. Tale disabilita insorge prima dei 18 anni.

5 assunti essenziali per I'applicazione della definizione:

1.

Le limitazioni del funzionamento attuale devono essere considerate
all'interno del contesto ambientale tipico dei pari e della cultura propri
dell’individuo

Una valutazione valida prende in considerazione la diversita culturale e
linguistica, nonché le differenze nei fattori della comunicazione,
sensoriali, motori e di comportamento

Per lo stesso individuo, molto frequentemente le limitazioni coesistono
con i punti di forza

Un obiettivo importante della descrizione delle limitazioni e produrre un
profilo dei sostegni hecessari

Con sostegni personalizzati appropriati e forniti per un adeguato periodo,
Il funzionamento esistenziale della persona con ritardg mentale in

genere migliora Fondazione Sospiro




R.L. Schalock, R.A. Luckasson, K.A. Shogren con S. Borthwick-Duffy,
V. Bradley, W.H.E. Buntinx, D.L.Coulter, E. (Pat) M. Craig, S.C.
Gomez, Y. Lachapelle, A. Reeve, M.E. Snell, S. Spreat, M.J. Tasse,
J.R.Thompson, M.A.Verdugo, M.L.Wehmeyer e M.H.Yeager

Nuova dicitura per il ritardo mentale:
comprendere il passaggio verso il termine
disabilita intellettiva

American Journal on Mental Retardation, Edizione Italiana, 6, 1, 7-
20, 2008
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Le persone con Disabillita
Intellettive (Dl)

DI € uno “stato”, non un “tratto”

—Squilibrio tra le richieste degli ambienti e le
competenze individuall

* Le persone con DI sono individui che
richiedono sostegni eccezionali per
partecipare pienamente nella societa

» Se vogliamo comprendere le persone con
disabilita in funzione dei loro bisogni e NON
dei loro deficit, abbiamo bisogno di
strumenti che valutino | bisogni




Assessment
Funzioni Moduli
Diagnosi >

Punti di forza
e limitazioni
Pianificazione
del sostegni

E
i}
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Diagnosi

Obiettivo:

Determinare se e attribuibile, al caso in
guestione, la diagnosi di Ritardo Mentale

Attivita:
1- identificazione e denominazione del
problema di funzionamento

2- Indicazione per accesso al servizi e ad
altri benefici

3- Indicazioni per la tutela legale

Fondazione Sospiro
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10° Sistema AAIDD e QdV
| FUNZIONAMENTO INDIVIDUALE

|. CAPACITA
INTELLETTIVE

II. COMPORTAMENTO
ADATTIVO

lll. PARTECIPAZIONE,
INTERAZIONI,
RUOLI SOCIALI

IV. SALUTE

V. CONTESTO

DOMINI QdV

Benessere Emozional

Benessere Fisico

Benessere Materiale

Sviluppo Personale

Relazioni Interperson:

Autodeterminazione

Integrazione Sociale

Diritti




~ 1. Quali sono i problemi e le possibilita per |
nostri clienti?

» L'assessment delle disabilita intellettive e un
sistema multidisciplinare finalizzato alla
comprensione piu estesa dei punti di forza e delle
limitazioni nel funzionamento delle persone.

Il modello AAIDD e un linguaggio comune
e una cornice di riferimento per 'assessment.

Ogni sistema e organizzazione puo includerlo nel
proprio approccio alle disabilita.

Fondazione Sospiro



mz. Quali sono 1 bisogni di sostegno del nostri
clienti?

« Valutare e orientare | bisogni di sostegno e uno
sforzo comune dei professionisti e dei sistemi di
riferimenti ecologici (famiglia, amici, territorio,
servizi) al fine di migliorare la Qualita della Vita
delle persne con disablilita intellettiva

Fondazione Sospiro



m Persone che svolgono del compiti VS
persone che hanno una vita piena

Domini di Qualita della
Vita

“Attori”

Persone che vivono
pienamente

Vita nellambiente
domestico

Vita nella comunita

Uscire a fare acquisti

Partecipare attivamente e
secondo i propri interessi

Apprendimento

Obiettivi definiti dai sistemi
di educazione

Scelta autonoma degli
apprendimenti

Occupazione

Avere qualcosa da fare

Portare un contributo utile

Salute e sicurezza

Socialita

Protezione e tutela

Fondazione Sospiro




m La relazione tra | bisogni di sostegno
e la qualita di vita

-
(@)
Bisogni di sostegno | —» 8 — | Qualita di vita

0p)
0

Domini?

Attivita?

Intensita?
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10° Sistema AAIDD e SIS

3. Quali sono i problemi e le possibilita per le persone?

Fondazione Sospiro
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idd Diagnosi, Classificazione e Sistemi di sostegno

5

FUNZIOMNE 2: Classificazione e descrizione

Litilizzare guesto modulo per descriver i ponti di forza e ke limitazioni della persona in ciascuna delle cingue

Cimensioni. Questa

informazionse pud essere

impisgata per swviluppare i

piani di sostegno

individu ale,

finanziamento dei servizi, nocerca, classificazione & comunicazione delle specifiche carattenstiche selezionate

(se necassario).

Pl rmee:

Eqguipe:

Crata:

Crata di nascita:

. CAPACITA
IMTELLETTIVE

. COMPORTAMEMTDO
ADATTIVO

1. PARTECIFAZIOMNE,
INTERAZHIMI,

RUOL SOCiaLl

L SALUTE

V. CONTESTO

| T
. | SOSTEGMI & —=———™
{ e _.‘_I —

| 1
I'- I
A

T .
| "
= .\_H /.f

Funziornamento
Indisiduale

Al Teriod i ek mentaks

Dimensiona . Capacita intellettive

Dascrivera i punti
sull'ossarvazions.

di torza a la
Indicara la faonis.

b rmitaziori

ralla capadcitda imaliaitive basandosi

zullla valutaziorns o tast a

Pundi dii forea
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Fomii dii informeeo: o
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Dimensione . Comportamento adattivo (continua)

Abilita concettuali del comportamento adattivo (abitlita cognitive e comuni-

cativelscolastiche) jcorifinuz)}

Auvtonomia decisionale

Sunt di forza: Fiducia in € © Tapaci*s desisionals
Lirm-tazions: Copactita critica
Fonti
Altro
FPurnt: o forza
Limtt@ziam
Fonmu:
Abilita sociali del comportamento adattivo
Abilita inmerpersonais
Punti df forza! E in orado di stapilire relazZioni Con i compagni
Lirmtazion:: Si arrabpbiz fFacilmente fino a raggivngere rapidamentco
{ogorossivitad verbale e *aivolra {a violenza Fisicsa
Foarrti
Responsabilita
Sunt: i Torza Nessono
LamnmitEZiani MNon 37 2ssume responsabi{iira doilec propric azioni e dedde
FseoFIrtive familiar: 47 cortesia & rispe¥®o
Font:
Autostirma
FPunmti di Taorza: Frducia Tn se sH¥Ccssa
Limstazicon:: Ecceoesso Jd7 £F£Jdwsia tn 58 sressa
Forti
= SNOOS AV AT P lsa v N rwnc sl s - CovaamtiarisD off A e v YardeTas Ednnco

Psicologoo

=ia
Insegnante

2ia

Z:a
Insconanto

Sus=2oc (Broso




Dimensione . Partecipazione, interazioni. ruoli sociali

Dascrivecer | et o fovrza & Mo NIrmtazioern naivvichsall rrer mach sociali & maelie miecraziory. whihizamnado 'os
SErvaSiovre airedite caelfe amivita Quotralicrrro. Incicace la forre.

Partecipazione ez asthata, swenil, orgaizesasioei)

Punt: di for=a: Par*ecipa ad ardivita
Lirmitarzioni Par¥ecipas ad atrivitad collecgare a2lle bande giovanili:
non LarIocipae ad a**ivire collegare 2ila scuola ==
Fornti: Insconantce
Interazioni 1es . amicL, 1&vvygha, COormpagn, visirs )
Punt ds forzae Presenza dellia zia e detlo zio
Lirmmitazion:: Gracie non ba molée possibilita di scet¥a in fatto

47 amici. che sono {imidadl a persone nadeguaio
Fonu: Zra

Ruoli soclall icomgrends antivita =g arryeo She SOOC COoONSederate TIiNche pear uano spoc oo grupeo o atal

1. Ruoli personali

Punti di forza- PDesidere unm ruoio significativoe
Lirmitazioni: 57 domanda quale e il proprio posto in Famiglia;
*ende a solozionare ruoli marginali Zia e Zio

Fanti: Psicologo

2. Ruoli scolastici
Punu d torza: Ncocssuno

Lamirtaazsoai: Non frequenta {a scuola su base reogolare
Z3a
Fonti: Insegnan?y

3. Ruoli nella comunita

Punti di forza: Desidora wun ruolo riconosciuto nelia comunita
Limitazior Non & considera®s nella comunita 2Zia
Assistend®i
Fonti: sociali

0 2005 - AANEY. Sitarcoo snontaie Cuaciaerss O Areower - Warwesmm Edtrswe - Geasnago (Semscin)




10° Sistema AAIDD e SIS

3. Quali sono i problemi e le possibilita per le persone?

Il modello AAIDD e usato per:
o framework per |'assessment interdisciplinare

e sviluppare procedure di assessment
o verificare le procedure di assessment esistenti

Fondazione Sospiro



10° Sistema AAIDD e SIS

4. Quali sono i bisogni di sostegno di una personae
come e possibile sviluppare un Progetto di Sostegni
Individualizzato?

Fondazione Sospiro
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Il ruolo del costrutto di Qualita della vita

‘Qualita della vita’:

« Un concetto in grado di sensibilizzare

 Basato sull'idea di parita: un orientamento
generale per la vita valido per tutti (disabilli
e non)

 Puo essere tradotto in bisogni di sostegno
e quindi in obiettivi di sostegno, risorse e
Progetti di sostegni individualizzati

Fondazione Sospiro




m Valor Schalock 1991

Aspetti dell’esperienza di vita

Aspetti legati alla specificita della persona

Le
percezioni
degli altri
significativi

Condizioni ogg
di esistenza

Caratteristiche
personali

Autopercezione

Indicatori QdV:
Indipendenza; produttivita; integrazione
comunitaria; soddisfazione dei propri
bisogni, rispetto dei propri valori e felicita
che accompagna tali realizzazioni

AN

Paradigmi di riferimento Supporti normativi

Fondazione Sospiro



Robert L. Schalock, lvan Brown, Roy Brown, Robert A. Cummins,
David Felce, Leena Matikka, Kenneth D. Keith, and Trevor
Parmenter

Conceptualization, Measurement, and
Application of Quality of Life for Persons
With Intellectual Disabilities: Report of an
International Panel of Experts

Mental Retardation, 40, 6, 457-470, 2002

Fondazione Sospiro



m DEFINIZIONI DI QOL NELLA D.l.

SCHALOCK 1989:

“La QdV viene riferita al grado di autonomia, realizzazione personale e
di integrazione di una persona, come si puo dedurre sia dai resoconti
soggettivi della stessa, che da valutazioni oggettive”

“Il miglioramento della QdV & considerabile come la misura
fondamentale dell’efficacia dei programmi riabilitativi e di sviluppo e
come indicatore del grado di adattamento delle persone al loro
ambiente”

Fondazione Sospiro



m DISABILITA’ INTELLETTIVA E
RELAZIONALE E QUALITA’ DELLA VITA

Schalock propone 8 domini per garantire QdV in persone con
Disabilita Intellettiva e Relazionale:

v" Benessere emozionale (felicita, v Benessere fisico (salute
tristezza, spiritualita, controllo, attivita quotidiana, tempo libero)
autocontrollo e mancanza di stress) v Autodeterminazione (controllo

¥ Relazioni interpersonali (vivere scelta, obiettivi, indipendenza)
comune, amicizia, interazioni, v Inclusione sociale come

relazioni, supporti, fattori di stress in
gueste relazioni come la mancanza , :
differenza tra 'essere

Ll grovendlie @ ol ootllo) fisicamente in una comunita ed
v" Benessere materiale (stato essere parte di essa

finanziario, occupazione, abitazione) v

v" Sviluppo personale (capacita
d’apprendimento, educazione,
competenze personali e prestazioni)

v

partecipazione sottolineando la

Diritti (umani, civili, legali)

Fondazione Sospiro
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Domini ‘Qualita della vita’

Sviluppo personale
Autodeterminazione
Relazioni interpersonali
nclusione sociale

Dirittl ed empowerment
Benessere emozionale
Benessere fisico
Benessere materiale

J

- Indipendenza

’ Partecipazione
soclale

. Benessere

Fondazione Sospiro



'IL PARADIGMA DI QUALITA’ DELLA VITA

Sempre secondo Schalock tale paradigma puo essere applicato a
tre livelli:

a) Al Microsistema ( sfera del personale); con questa espressione
si intende I'’essere sensibili riguardo a cio che é effettivamente
Importante per la vita della singola persona

b) Al Mediosistema: il costrutto di qualita della vita come elemento
unificante le diverse esperienze di vita (agenzie educative in senso
|ato)

c) Al Macrosistema (costrutto sociale): la qualita della vita come
principio comune da potenziare a livello di organismi sociali,

politici e culturali 7
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Esiste un modello della qualita di vita
allineato con un modello di presa In
carico delle persone con D.I.

* Sintetico inteso come Fruibile
*Pragmatico inteso come concreto

*Programmatorio inteso come capace di pianificare gli
Interventi

Efficace inteso come basato sull’evidenza

Integrato, cioe compatibile con modelli gestionali e
organizzativi

Allineato con | modelli di trattamento per persone con
disabilita intellettiva

Fondazione Sospiro



Il concetto di ‘Qualita della Vita’

‘Qualita della Vita’:

* Riconosciuto come un quadro di riferimento per
Il Progetto di sostegno individualizzato

* Riconosciuto come un quadro di riferimento
generale per le politiche

* Riconosciuto come un quadro di riferimento
genrale per valutare gli esiti dei servizi

Fondazione Sospiro



Progetti di sostegni individualizzati

Centrato sul miglioramento della Qualita
della vita:

Creando un nesso tra gli obiettivi personali,
le attivita e le risorse di sostegno
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Obiettivi QdV

Strategie di sostegno individuale

~~———

Risorse Attivita
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D.A., Schalock, R.L., Silverman, W.P., Tassé, M.J. & Wehmeyer, M.L. (2004).
Supports Intensity Scale. Users Manual

Washington: American Association on Mental Retardation.

Strumento SIS

Supports Scale

SIS Protocollo di intervista e profilo personale

e modello adatto all’evidence

= ...~ based
= === emisura dei bisogni dei

e sostegni e degli esiti del
e —— | management a 3 livell
(individuale, gruppo e

Per ulterion copie del protocollo contattare [0 030031 3374 o vis

INTERWSTATORE
Hame = Cognome Dualifica
EntefServizia ffiladans Telefone
= Indirizzo Emai
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0 Allineare le aree di assessment della Supports
Intensity Scale con i domini di Qualita di Vita

(Schalock, 2007)
DOMINI QdV

« Sviluppo personale

« Autodeterminazione
* Relazioni interpersonali
 Inclusione sociale

« Diritti ed empowerment

Benessere emozionale

« Benessere fisico

« Benessere materiale



vititare 1 sito wwwx anniniedtriceit

Per ulterion copie del protocollo contatae lo 030031 33740

Supports Scale

SIS Protocollo di intervista e profilo personale

———— Versione per adu o (=16 aml}

EIETTO ", CODICE KGHTFE o
Hame
Cograme Data interszta
Ireirizas oy o i Data naszita
13-
Generz OM OF
Telefarn ! Principale lingua parlata a cass
Persane o eni che famiscong i sosbegni di base:
Hame Reelazions Telefonn
Hame Relazicne Telefone
Hame Falazicne Telefene

Hir infarmazicni flevarki

Trad. it. Supports Intensity Scale
(SIS). Valutazione dell’intensita dei
bisogni di sostegno, Gussago (Bs),
“Vannini, 2007, 2008.

Ed. it. a cura di M.Leoni e L.Croce
Standardizzazione di L.Cottini e
D.Fedeli

La SIS Europa

INTERWSTATI .
Hame  Cognome Relazione can 1 seqpetto Lingua parlata
: Tradotta in :
: *Olandese S I S
INTERMSTATORE A of tal | ano
Hame = Crgname Dualifica .Spagn0|o
Ent.e..'Sm'i:iu.'.!.l"ﬁia:ium Telefono .Catalano
L i Valutazione dell'intensita dei bisogni di sostegno
g . ‘Francese
; V Vannini Editrice - |dd o 7 =
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L.Cottini,D. Fedeli, M. Leoni e L. Croce

La Supports Intensity Scale nel
panorama riabilitativo italiano —
Standardizzazione italiana e procedure
psicometriche

American Journal on Mental Retardation, Edizione
ltaliana, 6, 1, 21-38, 2008
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D.A., Schalock, R.L., Silverman, W.P., Tassé, M.J. & Wehmeyer, M.L. (2004).
Supports Intensity Scale. Users Manual

Washington: American Association on Mental Retardation.

Supports Scale

SIS Protocollo di intervista e profilo personale

W La SIS nei Paesi

VBRETTO OO KEHTEE AT
Ham wio i -
o | ] |

Cegname Diata inte rista
: B e aS S I e I e I O
o 3-1
E Geners OM OF
E
E Telefo Principale Ingua parlata a casa
g Relazione —_ Telefone

- = = . Usata per
| * input nel PEI
— » stendere Il proflo individuale del
77" Dbisogni di sostegno
—— » monitorare la distribuzione delle
B _— risorse
N n (Relalo

— o e gestione delle risc
it = J Fondaaone Sospiro
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10° Sistema di Definizione,
Classificazione, e Sistemi di Sostegno per

le Disabilita Intellettive (AAIDD)

|. CAPACITA
INTELLETTIVE

II. COMPORTAMENTO
ADATTIVO

lll. PARTECIPAZIONE,
INTERAZIONI,
RUOLI SOCIALI

IV. SALUTE

V. CONTESTO

Funzionamento
Individuale

QUALITA DI VITA
(QdV)




Funzione 1: Diagnosi di
Ritardo Mentale

MMR Diagnosi, Classificazione ¢ Sistemi di Sostegno 1

FUNZIONE 1: Diagnosi di Ritardo Mentale

UnRzzave Quesio modulo per determnate wnn dugnost o rberdo mentale

2. Comportamonto Adattiy-

Nome: Data Data & nescita

Egupe

Oblattiv ogdla glagnosl, cessficazions ¢ planficozone dal somegni (vedi 1abela 1.1 nel
Manuake o 4.1 ned Quadamo di Lavoro)

1. Funzionamento intellettivo VALUTAZIONE PRECEDENTE |
'

Tent O l ‘ ‘

VALUTAZIONE CORRE | 2

| Uheanon commanti sul compamamanto adattive |

Vislutazloni aggiuntive |coreritey g raccsts)

Fonte guniton Oata ,‘
VALUTAZIONE PRECEDENTE | Fonte inaegnant| Data |
1 ‘ | I Dall i essarvarions Daln f
‘ [ Modulo Funncne 2 (cassficancne o descrizions) Data J
| | [ Ak fomi Datn |

> | 1 Al form Dunta

| | Homazione & supporc alogata (senco)

Uttance commant) sul lurzlonameno imetettve IfONTaziane aggLrmive sid compOnameo ndattiva:

| Signitcative kmtazioni nel

« Andisk concetiunll del comporamento adattivo O ] e
* Abllek pradiche del comporamanto adativo T sl ] ro
| * Apilea socall dol compotamanto stattive Os [Oro
* Componamenio adative genersle sy 0 mo
wmmmmwmmmum & oo W‘“WMMW o,
e Ty ' €t et mede, ST S ¥ e ey T o ST ] 1 2t hete ks, erataigs AT O TVem e

0O AR uau-- @ Lavwimd mat A Memale - vawws Lacs - Gassnge (Dasia)

© 004 - AMR Mnl.mﬂu“..“l.h wws k.
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Funzione 1: Diagnosi di
Ritardo Mentale

5 descriveno | puntl & vista @ & partecipasicoe delfindivicuo o dells sua lamigia;

Commmners circa In seweminanone def vt o esordo

|
;summmmmmmwmmm.ummm!
| MOnto sdattivo; |
| Pnma delfeta di 18 ann(? Cw oo \

Sono Mate risconirate | seguent] asaunt] sssenziall per bn detnisions? ‘
1. Le mdtnsiond nef furgiongmenio afuale 3ono ststs conmdests alls hew degli amteenti
di v Hpic) dex compagn & stk ¢ delin cutury del ndvidue?

Lwm no i

2. Le valtason| hanno preso i conpeiemaion i Gvernts cultursd & lngustcne

cosl come e (flerende rela comunicazions & ner taton se ek, Ao

¥ corTpOrmmerned 7 Cl = "o tubbio
Sl riconoscano | seguant! assunt nele furaiond 2 ¢ 3:
Nebhs slesss mdvidus, sgesan le livdazory coessinng con | punil & fures
4 Uno sopo fondamardse della descrizione dele brtzrom @ avhppam on prodio oe

scatngrs nacesea)

[

& Con gl sppmpraitl SOSISgN DErSONSRZIE Por Un POrodo 3 WmpPo prolungato, § nno-
namrants essterzisle el nEvauo con Maro mertale. genemimernte. megliorerd

| Si conferma ta diagnos! di ritardo mentale se sono verificate le seguen-
1 condizioni: : N I 4

A Sgniticative lmitazion! net unzionamento ntetetivo

b Signiicative linilazioni nel componampnio sdattivo 6oresso nelie abilith
| concatiual, sociall o pratiche

€. Exh & asordio pama dal 18 anni

s

| erttor diagnostict per il marde mentale sano devatt X" Ono

» A . - " ET————— eI —
LY T Y PPy R V) S — -~ v : - ~ e 1
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Funzione 2: Classificazione e
Descrizione del Punti di Forza e

delle Limitazioni

MMR Diagnosi, Classificazione ¢ Sistemi di Sostegno 5

FUNZIONE 2: Classificazione e Descrizione

Uinkzzave questo modulo pev descriveve | punt) of foza e lo imvtasiond delindividoo n Gascune
Oale 5 Dimenssont Quesia Nformanone pud essene inpiegat Cov SWLRea | piam o s00fe-
SN INAWAND, SOaiZIAMents Ol Sevvizl, oA, CRasslcazions! 58 Nec @ iwvscam-
bio comunicaivo repefio a deferminate carattenistiche dela papolanions valtata

Nome Data Data of nascia

Equipe

| | | CAPACITA

‘ INTELLETTIVE — 0 N
I GOMPORTANENTD [ ‘W
|

A PARTECIPAZIONE
PTERAZION:,
REGOLE SOCIM

— \("’:7

V. CONTESTO 13 J
\__/’

W.sAaUTE

Model foneo 8 A0 e

Dimensione L. Abilita intellettive

| Owsonvers ( puen of foca & e eetanioes iy
o @ Josaarvanone

VYANITTIE PRSSTIOOG SudN VERLEIIION! Iesioiogy

| Pt & foras

© 2004 RANK . Craimr OF Lavos Sl MG Mot - W rd Fonne - Omeags (W escu!

eologiohe o (asservasione
Abilith concettuali del comporta
cativeiscolastiche)

Linguaggio recettive
Purs & fovze

LUmitanond

5 o forem

Lyl rony

Lottura
Pum & foza

Lmitazon

Gorittura
Punil o foza

Limitazion:

Concetio di denaro jutmetcs, Smrus gratione el (esrr

Punii di forza

Limitaziont

© 3000 AUA Oummmns 3 Lo Bs Vs Ve - cavwd bine

(st Thmm

Fonft

Fonit

Fanlt

Fonll

Foott
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» La SIS fornisce informazioni utili al
gruppl di lavoro, ai servizi, alle
organizzazioni e
all’amministrazione per
comprendere | bisogni di sostegno
delle persone con disabilita
Intellettive ed evolutive

Scopo generale della SIS
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IFigura 1.1 - | cinque fattori che maggiormente influenzano | bisogni di sostegne
\J

Competenza personale
e Sociale

¢ Pratica

¢ Concettuale

e Fisica

Numero "
e complessita umero

delle attivita Modello e CO_mPICS:Sit'a.
di vita e degli ambienti

intensita
dei
bisogni
di sostegno

Bisogni Bisogni

di sostegno di sostegno
non ordinari non ordinari
di tipo di tipo
medico comporta-

mentale
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Composizione della SIS

Sezione 1 49 attivita esistenziali raggruppate in 6
Scala dei bisogni di sottoscale di bisogni di sostegno
sostegno

1. Vita domestica

Sezione 2 8 item ci 5 \ita N itela e
Scala Supp|ementare d|fesa p| . Ita IN comunita

di protezione e tutela 3. Apprendimento

legale 4. Occupazione

Sezione 3 15 €oNd 5 c,ute e sicurezza  BlEM
Bisogni di sostegno di comp S 2nte
non ordinari di tipo richiedo 6. Attivita sociali

medico e sostegn lai
comportamentale relativi bisoyim ur susieyno ueila

personain altre aree delle attivita

della vita Fondazione Sospiro




I PROGETTO di VITA

E un insieme di proposizioni elaborate
dall’'equipe con lo scopo di descrivere gl
scopl esistenziali (personal outcomes)
della persona all'interno dei grandi
domini di Qualita di vita allineandoli al
funzionamento, ai bisogni e al bilancio di
vita; conferisce una cornice di significato
alla successiva programmazione
dell'intervento.




Il progetto di vita e composto da due parti:

Una breve SINTESI globale, che rielabora tutti
| dati dell'assessment precedentemente
sintetizzati, che diventa in questo caso una
oremessa al progetto di vita

_'elenco METE esistenziali, allineate con |

nisogni attuali del soggetto, utilizzando |
DOMINI DI QUALITA’ DELLA VITA attraverso

Il MODELLO DEI SOSTEGNI
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Aree di SOSTEGNO (AAIDD, 2005, 2011)

. Sviluppo della persona
Insegnamento e educazione
. Vita nell’ambiente domestico
. Vita nella comunita
Occupazione

Salute e sicurezza
Comportamento

Sociali

. Protezione e tutela legale

© 0 NOUAWNE
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D

Desideri, aspettative, Performance

obiettivi

Discrepanza

La funzione del miglioramento della

Qualita e ridurre la discrepanza

Figura 1. Il processo di implementazione della

Qualita . .
Fondazione Sospiro



'La PROGRAMMAZIONE dei SOSTEGNI

ASSESSMENT: j>
- Funzionamento

- Bisogni

i> Qualita
di vita

SOSTEGNI




Tabella 1.1 - Differenze tra strumenti di misurazione del comportamento adattive e la 515

Caratteristica Scale del comportamento adattivo Supports Intensity Scale

Costrutto misurato le abilita adattive che un soggetto ha
appreso: questa e la misurazione del
rendimento o della performance

Focus Il modello dei comportamenti adattivi
manifestati da un soggetto

Utilizzi per diagnosticare il ritardo mentale e
per individuare gli obiettivi educativi
e di formazione pertinenti che
possono fare parte dei progetti di
educazione e formazione
individualizzati

Temi degli item una gamma di comportamenti
adattivi o di abilita necessari per
riuscire a vivere nella societa

Risposte degli item il livello di abilita o di competenza di
un soggetto in rapporto alle abilita
adattive

ltem aggiuntivi alcune scale includono indicatori di

problemi comportamentali
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Esempi di uso della SIS nella pratica clinica

Supports

Scale

SIS Protocollo di intervista e profilo personale

Pt

.

Versicne per afuho (16 ami)
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=
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18. ACTIVITY SUBSCALE AND COMPOSITE SCORE PROFILE

A. Home Living

B Communty Living

C L¥ehng Leaming

D Brploymem

E Healh & Safety

F. Soclal Activities

SIS Support Needs ndex

EOEREOE

Lite Actvty Subscale
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Input nel PEI

Suppur_t_s | | Scale
SIS Ilirotucollo di intervista e profilo personale l SommInIStraZIOﬂe |nterV|Sta SIS

llllllllll Versione per I'adu o (=16 amnl)

- 2. Discussione su quali item devono

; - e essere inseriti nel PEI (con 'utente, la
e e famiglia e i professionisti,

— considerando le priorita e cio che
desidera la persona)

3. Includere le attivita relative a questi

‘* item nel PEI

- 4. Valutare

E N Vannini Editrice B idd s

5. Adattare il PEI Fondazione Sospiro



PUNTEGGIO E PROFILO PERSONALE

CODECE EEMFEART ISP SETIOME 14: Attribuzione dei punteggi ai bisogni di sostegno
1. Inzeire | Puni=ogl greszi dela partl &-F, pp. 26
Home 2. Irzerire | Purizggl siandard e | Perombll wanda Fappendios €3,
3. Ireerire Indice dd bisognl 41 webegnc 515 ubdlkbzardo 'appeadice £5.
T Purkegd Farcantd] deh
Ly ';m -t:.:l::h m'“'._....:ﬂ L Hl."er-Id:i LY P p—— 1] I I f. I - d - - d I
e p” o Protio mndaiviaguale
B Al vbtia il Wi -
Daka dl complazions mita Eemaid il il af
Tams s == & il aF
] E ] Axd A &3 Py aF
* iehins ncwee a8 5 ol
Kome delfirri=r itatore P A s a7 i Az
TOTALE del purmteggl standand (eeea) 44
Far Fast Indics el bsogn di sostegn SIS . . e
s o e 1. analizza l'intensita
Percenitlle deBTrdics del bk ognl di sebegno pad apsda ol el "

SEZIOME 181 Profile dei bisogni di sostegne

Cerchizre 11 Perienglo standard per dascuna subecala delle sitieid e Pladice del bleagnl d sebsqec 55 Oulad] collsgans | valod
cerchie] nelle cscale in mods Em“ B grafica
] Tk pprerednris Tndien LT
Peramiis dfanbhaie | BT e | 0odcopanes | F S F. Zachie dal binaml
i il v il mriwgme H5
L W -al 17 =31 il W -al 17 -5 1 eal ElLFil LE]
T-1E TE-TE - T-1E TE-TE 13 [ THETIT
21} 141, ] T T+ T T 1X-113 ]
Y ] T = k| ] TR-TIT
L] TEI% L
[F [F] T [F N T TTE-11
= s m
S -1
2] mn I T 1 s 1]
T FIi- P
5] T L2 | T L2 i FRETE 71
]
L i) T ] T T T N [!]
AE
EL -] b1
| | H [ | | i ] b Sl
) Ra-ad b |
Ll L) Ll L) Ll LifT i
T T = T T L] T L2t L]
] 17 i ] & i Ml
T T+ T-T ] T T3 = O] T
SEDONE 2: Corsidernzioni M SEZIDME 3: Comidernzioni relative si bisogni di sostegno
sul sostegri relative li“ non ordinari di tipo medico & comportamentale
Fﬂlg- e tutela legale Lot
Elericam b= 4 stiivid d realos L Fawcin || momra dal paregoks totale ol proina & —
e buiela lgele con ordlae pi alm 10l maggnd e
e— - :.l.'-il-l-"-lﬂn.-'\-ﬂ“ i st il il el Eeel d ariges o g S pacied A7 | G 3 ]
& § CORFOATABERIALE
"""f'“.‘l“ﬁ é 1 bawiw || momira dal parmgols totale ol puoiea 7
1 wﬁrﬁm & 1 0 ixisda i magg i d 57 - LY
" : 1 Chdrarc i s lnH ol sals el oel Bkeged 4 mimoea d i anpatamrol| g ™
i F & ¥ pigina 77 P
q"ﬁ:* & S 05 ndak corchats e claoans dile doros b s elorie b st pra g Bl i saogecs
4 : T sil miggior] g of ieriemea el che Reea b s ndiee el Shoond 2l rariegee SK

dei bisogni di
sostegno

2. Crea una
rappresentazione di
come distribuire le
risorse di sostegho
modellate sul bisogni
della persona
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m Distribuzione di frequanza SIS Index (Sezione 1)
M=100; SD=15 (N=567)

50,00 170,00

SIS INDEX

Distribuzione dell'intensita dei bisogni di sostegno in 567 soggetti (Paesi Bassi)

POTENZIALITA’: individuare la posizione di un soggetto rispetto a un campione

statistico (nazionale o locale) F d . S -
onaazione >0SpIro



Standardizzazione italiana

| dati normativi: SEZIONE 1. SCALA DEI SOSTEGNI NECESSARI

Vita Domestica Standard

200

0

160

140

1201

100 -

80

60 -

40 -

20 A

0

2,0 4,0 6,0 80 10,0 12,0 140 16,0
3,0 5,0 7,0 90 110 130 150

Occupazione Standard

0,0 2,0 4,0 6,0 80 10,0 120 140
1,0 3,0 5,0 7,0 90 11,0 130

Vita in comunita Standard

200

100 1

1,0 30 50 70 90 110 13,0 15,0
20 40 60 80 100 120 140 16,0

Salute Standard

160

140 -

120

100 -

10 30 50 70 90 11,0 13,0 15,0
20 40 60 80 100 12,0 14,0 16,0

Apprendimento Standard

160

140

1201

100

80 1

60 1

40

20

0
00 20 40 60 80 100 12,0 140 16,0
10 30 50 70 90 110 13,0 150

Attivita sociali Standard

160

140

120

100

80

60

40 -

20

0

3,0 50 7,0 9,0 11,0 13,0 150
4,0 6,0 8,0 100 12,0 140 16,0

Attivita sociali Standard
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125,00 =

100,00 =

SIS index

75,00 =

50,00 I
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Percentuale della variazione spiegata

Diagnostica

Sezione 3 della SIS

Ambiente ——
Sezione 1 della SIS

Figura 5.6 - Rappresentazione della regressione della quantita del finanziamento.
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Profiel ondersteuningsbehoeften Caberg (n=27)
15,0 -

1 ‘ 2 3 4 ‘ 5

~_¢_ eeeeee 11,0 ‘ 95 86 9.3 ‘ 9,9

Esempi di profili SIS di gruppo

 analizzare l'intensita dei bisogni di sostegno relativa
« indivduare i sostegni adeguati ad ogni gruppo
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15,0

14,0

12,0

11,0

10,0

9,0

8,0

7,0

6,0

5,0

Profiel ondersteuningsbehoeften Amby (n=29)

A\

—4— Reeks1

—4— Reeks1

10,2

9,6

11,6

11,7

9,3

11,0

11,8

9,4

G5
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Profiel ondersteuningsbehoeften BZW Profiel ondersteuningsbehoeften ‘individueel wonen'

15,9 15,6

14,9 14,

13,4 13,

12,4 12|

11,4 11,

10,4 /\’/‘ B W/

> — \// § :

8,0 / 8,0

70 7.0

6.0 6.0

5,0 5,0

1 2 3 4 5 6 7 8 | o 1 | 2 3 EE 6 7 | 8 9
Gemse | 75 | 79 | 91 | 90 | 82 | 87 | 104 | 103 | 106 Gemse | 90 | o4 | 97 | 98 | 93 | 97 | 98 | 98 | 101
SIS ondersteuningsdomeinen SIS ondersteuningsdomeinen
Profiel ondersteuningsbehoeften 'groep5-6'
10,2
[ Profilo SIS di 3

od Fotio | 3 Strutture

9,8 \

a0 //\

9,4 ¥
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0

a. Present budget FTE,
b. SIS based budget FTE per client,
A. Difference b-a per type living arrangement

bisogni di sostegno (SIS)

Valutazione del costo del personale
Confronto tra costi attuali e proiezione in relazione all’intesita dei

b. SIS b. SIS

a. present calculated a. present calculated
Profile Costs COSts Ac a-b staffing staffing As a-b
ﬁi%lgp 1 3622,5174 10370,0012 | -6747,4838 ,175491 ,3992 -,2237
Group 2
N=169 12511,3860 11162,4764 1348,9096 ,510881 4297 ,0812
Group 3
N=72 11528,1032 11704,2121 -176,1089 432228 ,4506 -,0183
Group 4
N=92 14238,0049 11287,2229 2950,7819 ,538217 4345 ,1037
Group 5
N=163 12329,9846 12467,6071 -137,6226 442215 4799 -,0377
TOTAL
service 11529,3545 11531,5687 -2,2142 444540 ,4439 ,0006
N=565

Esempio di uso della SIS nell’'allocazione delle risorse di budge
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Resultati...Ac a-b

00000000

—) —

_ |
* E . ATTES|

TIPOLOGIA DI STRUTTURA RESIDENZIALE
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m Conclusioni

Nuove prospettive per le persone con disabilita: godere appieno della
propria vita come membri della comunita

« cambiamento da una prospettiva di cura speciale ai sostegni e l'uso di
servizi integrati

Cura:
* uso di standard professionali per la definizione di problemi e bisogni

» focalizzato sull’individuo come soggetti passivi che ricevono la cura
* le risorse sonoi professionisti e | servizi special
* | professionisti controlano il processo

Sostegni:
- | bisogni sono definiti dalle persone stesse con i professionisti
- focalizzato sull’individuo e sulla rete dei sostegni/sistemi della perosna in

collaborazione con:
* le risorse sono quelle tipiche e generiche, la rete sociale e | servizi

specialistici
*sono le persone a controllare il processo
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Conclusioni

Europa
e transizione dalla cura speciale al sostegni
» transizione nell'orgnizzazione dei servizi

 una sfida in programma per il futuro:

* progetti individualizzati basati sui bisogni per tutti
* rendere flessibili 1 servizi attuali

—> | servizi piccoli funzionano meglio!
» miglioramento continuo della qualita
* ricerca sistematica della soddisfazione nei servizi
*Misurare le performance e gli outcomes (confrontare |
servizi)
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Sviluppare sistemi di qualita

Definizione: la capacita di un sistema di migliorare
performance e accountability attraverso:

1. Raccolta e analisi sistematica di dati e informazioni

2. Implementazione delle strategie operative sulla base di
gueste analisi

Obiettivo: migliorare la Qualita di Vita delle persone
attraverso politiche, pratiche, training e tecniche

Strateqie:

1. Sviluppare modelli mentali (pensare la QdV)

2. Fornire dati aggiornati

3. Costruire gruppi di apprendimento e miglioramento
4. Consolidare sistemi di verifica dell'efficienza
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Il modello AIRIM per I’allineamento dei
processi di qualita nei servizi alla disabilita

INPUT PROCESSI OUTPUT
Assessment su Ql
edC?tmportamenlo —DIAGNOSI m——
adattivo )
| Progetto di
8 o vita (3-5 anni)
Assessment sul CLASSIE] g‘i ©
FUNZIONAMENTO —BCAZIONE. rol -g ‘ > | > Funzionali
u —
- O o
o )]
. i g Programma
Qfggﬁﬂfm su @ ) di intervento
m individualizzat Clinici
o (1 anno)
Assessment
INFERMIERISTICO
e MEDICO e

|
ALLINEAMENTO >

(AIRIM, 2010; Leoni et al., 2011)  [RelaleL:A[o]gIelok] o]I{o)



The future has already happened,
and what we need to do Is to use
the changes as opportunities

Peter Drunker
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