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PREMESSA GENERALE

Il presente documento costituisce una bozza
delle linee guida per l'implementazione di
“buone prassi” capaci di garantire adeguati
standard di Qualita nell’erogazione di sostegni
alle persone con disabilita intellettiva adulta
(siano essi in regime residenziale, diurno o
ambulatoriale).

La struttura delle presenti linee guida si riferi-
sce principalmente ai modelli condivisiin le tte-
ratura scientifica sulla Qualita della vita, sui
Sostegni e sull’"approccio centrato sul compor-
tamento positivo e sull’autodeterminazione.
Particolare riferimento viene fatto alle docu-
mentazioni elaborate dai gruppi di lavoro dell’-
American Association on Intellectual and deve-
lopmental Disabilities (AAIDD), I'International
Association for the Scientific Study of Intellec-
tual Disabilities (IASSID), la Word Health Orga-
nization (WHO), I'’American Psychological Asso-
ciation (APA), la North American Nursing Dia-
gnosis Association (NANDA), il Royal College of
Psychiatrists, e National Association for the
Dually Diagnosed (NADD).

| capitoli proposti sono I'espressione di una
bozza che nell’lambito della consensus confe-
rence sara rivista e integrata.

Le linee guida sono articolate in 4 PARTI:
1. Diagnosi

2. Descrizione e classificazione

3. Programmazione deisostegni

4. Valutazione degli outcomes.

PARTE 1: DIAGNOSI

Descrizione e scopi

La diagnosi di “Disabilita intellettiva” puo esse-
re opportunamente formulata se e solo se ri-
corrono tutte e tre le seguenti condizioni:

1. Limitazioni significative del funzionamento
intelle ttivo (sezione 1)

2. Limitazioni significative nel comportamento
adattivo (sezione 2)

3. Insorgenza delle suddette limitazioni prima
dei 18 anni (sezione 3).

Infine, deve essere attribuita specifica atten-
zione al rapporto tra diagnosi, giudizio clinicoe
giudizio di & quipe (vedisezione 4).

Sezione 1 - Quoziente intellettivo
RACCOMANDAZIONI

Raccomandazione 1:

Utilizzare nella valutazione del livello intelletti-
vo un test standardizzato con campione nor-
mativo italiano. A fini diagnostici, laddove la
persona fosse gia stata valutata con un test
intellettivo, lo stesso deve essere stato sommi-
nistrato negli ultimi 12 mesi.

Raccomandazione 2:

Perla diagnosi didisabilita intelle ttiva il crite rio
utilizzato deve essere di 2 DS (deviazioni stan-
dard) al disotto della media. Deve essere tenu-
to in considerazione I'errore standard di misu-
ra dello strumento utilizza to.

Raccomandazione 3:

Affinché I'uso di test intellettivi sia efficace, e
quindi valido, nell’inte rpretazione dei punteggi
e nella formulazione della valutazione com-
plessiva si devono considerare le seguenti spe-
cificita:

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

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

e Per lo stesso individuo, molto frequente-
mente le limitazioni coesistono con i punti di
forza

e Un obiettivo importante della descrizione
delle limitazioni € produrre un profilo dei so-
stegni necessari

e Con sostegni personalizzati appropriati e
forniti per un adeguato periodo, il funziona-
mento esistenziale della persona con ritardo
mentale in genere migliora.

L'utilizzo di uno strumento di valutazione co-
gnitiva che prescinda dalle caratteristiche delle
diverse persone come pil sopra specificato
prod uce valutazioni non attendibili.
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Sezione 2 - Il comportamento
adattivo

RACCOMANDAZIONI

Raccomandazione 1:

Le limitazioni nel com portamento adattivo
devono essere stabilite attraverso misure
standardizzate sulla popolazione generale.
Le limitazioni significative sono definite da
performance che si trovano almeno 2 DS
sotto la media in:

a) uno dei tre domini: sociale, concettua-
le, pratico

b) un punteggio complessivo di una misu-
ra standardizzata di abilita concettuali,
sociali e pratiche

c) Osservazioni, interviste e altrimetodidi
raccolta di informazioni sono molto utili,
ma NON possono sostituire la misurazione.
Il funzionamento adattivo va valutato con
test standardizzati che prevedano i tre
fondamentali domini del comportamento
adattivo: concettuale, sociale e pratico.

Il test utilizzato deve avere un adattamen-
to italiano e uno studio su un campione di
standardizzazione nazionale. A fini diagno-
stici, laddove la persona fosse gia stata
valutata con un test adattivo, lo stesso
deve essere stato somministrato negli ulti-
mi 12 mesi.

Laddove una persona non conseguisse un
punteggio che raggiunga il cut-off ma si
disponga all'interno di 1 DS dallo stesso e
necessario:

a) rivalutare il soggetto con lo stesso stru-
mento

b) rivalutare il soggetto con un altro stru-
mento.

Raccomandazione 2:

Nella valutazione del comportamento a-
dattivo devono essere considerate anche
le dimensioni seguenti:

a) inesperienza

b) raggirabilita

Questi due aspetti devono essere conside-
rati allinterno della valutazione del com-
portamento adattivo anche se assenti dagli
attuali test adattivi. Questa valutazione, in
attesa di misure affidabili, & ottenuta me-

diante il giudizio clinico (per le raccoman-
dazioni generali sul giudizio clinico si ri-
manda allo spe cifico paragrafo).

Raccomandazione 3:

Il comportamento problema non rappre-
senta una dimensione o una caratteristica
del comportamento adattivo. La presenza
di un comportamento problema non e
considerata una limitazione del comporta-
mento adattivo anche se puo rappresenta-
re un fattore rilevante nella interpretazio-
ne dei punteggi(cioe nel giudizio clinico) ai
fini della diagnosi.

Raccomandazione 4

E importante riuscire a distinguere fra limi-
tazioni del comportamento adattivo e le
difficolta derivanti dalla condizione fisica e
mentale del soggetto (limitazioni del com-
portamento adattivo derivanti da partico-
lari condizioni sensoriali, emozionali o fisi-
che). Tale valutazione deve essere effet-
tuata mediante il giudizio clinico che deve
essere opportunamente docume ntato.

Raccomandazione 5

La valutazione del comportamento adatti-
vo deve essere accompagnata da un giudi-
zio clinico circa le opportunita di partecipa-
zione alla vita della comunita e le opportu-
nita di apprendimento che la persona ha
potuto avere (o ha) nella sua storia. Que-
sto aspetto deve essere tenuto in conside-
razione al momento della interpretazione
dei punteggi. Il giudizio clinico va opportu-
namente documentato.

Raccomandazione 6

La valutazione del comportamento adatti-
vo deve essere effettuata in relazione ai
contesti tipici dei coetanei del soggetto.
Un’osservazione condotta in ambienti ati-
pici (quali ad esempio istituti residenziali o
centri diurni) deve vedere formulato uno
specifico giudizio clinico in grado di orien-
tare una corretta interpretazione dei pun-
teggi. Il giudizio clinico va opportunamente
documentato.

Raccomandazione 7
Gli aspetti relativi alla specificita sociocul-



turale vanno opportunamente tenuti in
considerazione nella valutazione del com-
portamento adattivo. Le aspettative com-
portamentali possono essere diverse in
gruppi culturali diversi. Questa attenzione
deve essere affrontata, con il giudizio clini-
co, allinterno della interpretazione dei
punteggi piuttosto che nella procedura di
scoring.

Sezione 3 -Insorgenza

RACCOMANDAZIONI

Raccomandazione 1:
Documentata insorgenza delle limitazioni
prima dei 18 anni. E richiesto il giudizio
clinico laddove non sia chiaramente deter-
minabile, né recuperabile, il dato relativo
all’eta diinsorgenza.

Sezione 3 - Diagnosi e giudi-
zio clinico

RACCOMANDAZIONI

Il giudizio clinico & particolarmente racco-
mandato in tutto liter diagnostico nelle
seguenti circos tanze:

a. la persona proviene da un background
culturale e/o linguistico che differisce si-
gnificativamente da quello principale

b. le informazioni precoci mancano o so-
noincomplete

c. sorgono difficolta nel determinare I'eta
diinsorgenza

d. per ragioni di sicurezza o per ragioni
mediche il comportamento adattivo non
puo essere valutato in modo coerente con
quanto previsto dalla definizione diagnosti-
ca, cioé nel contesto naturale per eta e
cultura

e. le procedure standardizzate di valuta-
zione non sono adatte perché la persona
ha disabilita multiple, limitazioni senso
motorie e/o comportamenti problema che
limitano l'uso o linterpretazione valida
degli strumenti standa rdizzati
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f. gli usi individuali di una lingua, di un
dialetto o di un sistema di comunicazione
differiscono significativamente da quelli
delle popolazioni su cui gli strumenti sono
stati normati

g. sorgono difficolta nel selezionare infor-
matori o nel convalidare le informazioni
dellinformatore (comportamento adatti-
vo)

h. ilgiudizio clinico va formulato di norma
(edin tutte le circostanze in cui possibile &
un riferimento obbligato) avvalendosi di
una équipe multidisciplinare.

PARTE 2
DESCRIZIONE E CLAS-
SIFICAZIONE

Descrizione e scopi

| sistemi di classificazione sono uno sche-
ma organizzato per categorizzare i vari tipi
di osservazione.

Esistono diffe renti sistemi di classificazione
che i ricercatori, i clinici e i professionisti
utilizzano a seconda dei fini precipui che
ciascuno si pone (ICF, ICD-9-CM, AAIDD,
DSM 1V, ICD 10 Guide for Mental Retarda-
tion, ecc.). Tali sistemi di classificazione si
possono basare, ad esempio, sull’inte nsita
dei sostegni necessari, sull’eziologia, sui
livelli di intelligenza misurata, o sui livelli di
comportamento adattivo.

| sistemi di classificazione multidimensio-
nali identificano i punti di forza e le limita-
zioni principalmente nelle seguenti 5 di-
mensioni: capacita intellettiva, comporta-
mento adattivo, partecipazione, interazio-
ne e ruoli sociali, salute (fisica, mentale e
aspetti eziologici), contesto. Per un utilizzo
appropriato della descrizione si consiglia
|‘utilizzo della funzione 2 del quaderno di
lavoro del 10° sistema AAIDD. Per classifi-
care sulla base dei bisogni di sostegno, &
raccomandato I'utilizzo di uno strumento
standardizzato su campione italiano che
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analizzi I'intensita dei bisogni di sostegno
in riferimento al costrutto e alle dimensio-
ni di Qualita della vita (Supports Intensity
Scale, SIS; Thompson et al.,2004, trad. it.
2007-2008).

| ricercatori, clinici, responsabili ammini-
strativi dei programmi, e tuttii professioni-
sti attivi nell’area della disabilita intelletti-
va dovrebbero conoscere i principali siste-
mi di classificazione.

Gli obiettivi della classificazione includono
la definizione di categorie ai fini del rim-
borso o del finanziamento del servizio,
della ricerca scientifica, dei servizi e della
comunicazione delle diverse caratteristiche
dei problemi.

Sezione 1 — Capacita Intelletti-
ve

RACCOMANDAZIONI

Raccomandazione 1

Nell’analisi della capacita intellettiva devo-
no essere es plicitati sia i punti di forma che
le limitazioni.

Raccomandazione 2

Le limitazioni nell’intelligenza dovrebbero
essere considerate alla luce delle altre 4
dimensioni: Comportamento adattivo,
Partecipazione, interazione e ruoli sociali,
Salute, Contesto.

Raccomandazione 3

Per quanto imperfetti, i punteggi di Ql, se
ottenuti con strumenti standardizzati e
appropriati, sono ancora la misura che
meglio rappresenta il funzionamento intel-
lettivo.

Sezione 2 — Comportamento
adattivo

RACCOMANDAZIONI

Raccomandazione 1
Nell’analisi del comportamento adattivo

devono essere esplicitatisia i punti diforza
che le limitazioni nell’ambito delle abilita
concettuali, sociali e pratiche.

Raccomandazione 2

Le limitazioni del com portamento adattivo
dovrebbero essere considerate alla luce
delle altre 4 dimensioni: Intelligenza, Par-
tecipazione, Interazione e ruoli sociali, Sa-
lute, Contesto.

Sezione 3 — Dimensione par-
tecipazione, interazione, ruoli
sociali

RACCOMANDAZIONI

Raccomandazione 1

Nell'analisi della Partecipazione, Interazio-
ne e ruoli sociali devono essere esplicitati
sia i punti diforza che le limitazioni.

Raccomandazione 2
Le limitazioni della Partecipazione, intera-
zione e ruoli sociali dovrebbero essere
considerate alla luce delle altre 4 dimen-
sioni: Intelligenza, Com portamento adatti-
vo, Salute, Contesto.

Raccomandazione 3

Siraccomanda la rilevazione degli elementi
che determinano tutte le limitazioni nella
disponibilita e nell’accessibilita di risorse, e
servizi, che possono determinare la man-
canza di partecipazione.

Raccomandazione 4

La partecipazione denota il grado di coin-
volgimento e comprende anche la ris posta
della societa al livello di funzionamento
della persona.

Sezione 4 — Dimensione salute

RACCOMANDAZIONI

Raccomandazione 1
La corretta valutazione dell’ eziologia della



disabilita intellettiva deve comprendere
un‘indagine approfondita estesa e docu-
mentata della storia clinica e delle condi-
zioni cliniche attuali della persona e della
sua famiglia attraverso una raccolta anam-
nestica dettagliata delle informazioni sui
fattori di rischio a partire dal momento del
concepimento e relativamente ai periodi
prenatale, perinatale e postnatale, nonché
dell'interazione sinergica di questi fattori
nel corso dell’evoluzione.

Raccomandazione 2

La corretta valutazione dell’eziologia della
disabilita intellettiva deve comprendere
un‘indagine approfondita, estesa e docu-
mentata della storia psicosociale e delle
condizioni psicosociali attuali della persona
e della sua famiglia attraverso una raccolta
anamnestica dettagliata delle informazioni
relative allo sviluppo psicologico, all'educa-
zione ricevuta, alla carriera scolastica, all’e-
ventuale inserimento lavorativo, alla vita in
comunita e al contesto socioculturale pre-
gresso e attuale.

Raccomandazione 3

La corretta valutazione dell’eziologia della
disabilita intellettiva deve comprendere
un’indagine approfondita, estesa e docu-
mentata delle condizioni obiettive fisiche
della persona con disabilita intellettiva
attraverso un esame obiettivo fisico com-
pleto relativamente a tutti gli organi e ap-
parati corporei, ovvero tutte le strutture e
le funzioni corporee (si raccomanda I'uso
della terminologia ICF).

Raccomandazione 4

La corretta valutazione dell’eziologia della
disabilita intellettiva deve comprendere
un’indagine approfondita, estesa e docu-
mentata delle condizioni obiettive neuro-
logiche della persona con disabilita intel-
lettiva attraverso un esame obiettivo neu-
rologico completo relativamente a tutti gl
organi e apparati del SNC e SNP, ovvero
tutte le strutture del sistema nervoso e le
funzioni neurologiche (si raccomanda I'uso
della terminologia ICF).
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Raccomandazione 5

La corretta valutazione dell’ eziologia della
disabilita intellettiva deve comprendere
una indagine approfondita, estesa e docu-
mentata delle condizioni obiettive psichi-
che della persona con disabilita intellettiva
attraverso un esame obiettivo psichico
completo relativamente alle funzioni psi-
chiche, ovvero le strutture e le funzioni
mentali (si raccomanda l'uso della termi-
nologia ICF).

Raccomandazione 6

La corretta valutazione dell’eziologia della
disabilita intellettiva deve comprendere
indagini di laboratorio, strumentali e testo-
logiche appropriate, approfondite, docu-
mentate e prescritte sulla base del livello
di accertamento valutativo della procedura
diagnostica in corso. | livelli di accertamen-
to possono essere: screening di popolazio-
ne a rischio, sospetto diagnostico eziologi-
co, formulazione/certificazione diagnostica
eziologica, monitoraggio, valutazione degli
esiti.

Raccomandazione 7

Le informazioni raccolte attraverso i dati
anamnestici clinici e psicosociali, I'esame
obiettivo fisico, neurologico e psichico, le
indagini di laboratorio, strumentali e testo-
logiche, devono essere classificate e de-
scritte come fattori di rischio attivi nella
determinazione della condizione di disabili-
ta intelle ttiva nell’ottica del modello multi-
fattoriale dell’eziologia della disabilita in-
tellettiva. | fattori di rischio cosi individuati
devono essere classificati e documentati in
base a 4 categorie eziologiche: fattori di
rischio biomedico, comportamentale, so-
ciale, educativo.

Raccomandazione 8

Per ciascuno dei fattori di rischio che con-
tribuiscono all'eziologia devono essere
individuate e documentate le implicazioni
e le indicazioni per la programmazione dei
sostegni.
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Raccomandazione 9 Raccomandazione 13

| differenti fattori di rischio che contribui- | punti di forza e le limitazioni della salute

scono all’eziologia, classificati all'interno e fisica, neurologica, mentale e comporta-

o tra le diverse categorie, devono essere mentale devono essere opportunamente

valutati e documentati per quanto riguar- classificati e documentati.

da la loro interazione reciproca e perquan-

to riguarda il loro impatto combinato sulla Raccomandazione 14

programmazione dei sostegni necessari. Per quanto riguarda le procedure di valuta-
zione approfondita e la certificazione dei

Raccomandazione 10 fattori eziologici che determinano la condi-

Le informazioni raccolte attraverso i dati zione di disabilita intellettiva & possibile

anamnestici clinici e psicosociali, I'esame fare riferimento a specifiche strategie e

obiettivo fisico, neurologico e psichico, le protocolli di buona pratica riportati nella

indagini di laboratorio, strumentali e testo- letteratura Internazionale sulla base dell’i-

logiche, devono essere utilizzate per la potesi eziologica formulata.

formulazione delle eventuali diagnosi me-

diche, neurologiche e psichiatriche e com- Raccomandazione 15

portamentali in comorbilita con la diagnosi Le informazioni crescenti relative al fenoti-

didisabilita inte llettiva. po comportamentale e clinico delle sindro-
mi genotipiche che concorrono alla deter-

Raccomandazione 11 minazione della condizione di disabilita

La formulazione e la certificazione diagno- intellettiva, devono essere utilizzate per

stica di disabilita intellettiva e delle even- individuare le possibili manifestazioni at-

tuali diagnosi mediche, neurologiche, psi- tuali, la prognosie il decorso clinico e com-

chiatriche e comportamentali associate portamentale della sindrome stessa in rap-

deve essere registrata e documentata uti- porto con le implicazioni e con le indicazio-

lizzando sistemi di codifica diagnostica ni per la programmazione dei sostegni ne-

multiassiale riconosciuti a livello nazionale cessari.

e internazionale, come |l DSM-IV-TR

(Diagnostic and Statistical Manual for Men-

tal Disorders-IV-Text Revision), I'ICD 10

(International Classiciation of Diseases), Sezione 5 — Dimensione con-

'ICD 10 Guide for Mental Retardation,

FICD 9 CM. testo

Raccomandazione 12 RACCOMANDAZIONI

Le informazioni relative alla diagnosi di

disabilita intellettiva, alla diagnosi eziologi- Raccomandazione 1

ca e alle eventuali diagnosi mediche, neu- Nell’analisi contesto devono essere esplici-

ro|ogiche' psichiatriche e comportamenta li tati sia i punti di forma che le limitazioni

associate in comorbiditd complessa, devo- nelle  seguenti aree:  microsistema

no essere analizzate e utilizzate per la (persona, famiglia, tutore, operatori, ami-

compilazione e I'attuazione nel tempo di ci...), mesositema (residenza, servizi, terri-

protocolli personalizzati di monitoraggio torio...), macrosistema (normative regiona-

dei fattori di rischio per la salute fisica e lie nazionali...).

psichica della persona, sulla base delle

indicazioni della letteratura internazionale Raccomandazione 2

relative alle specifiche condizioni eziologi- Le limitazioni contesto dovrebbero essere

che e cliniche e in linea con icriteri di buo- considerate alla luce delle altre 4 dimen-

na pratica preventiva nelle diverse fasi del sioni: Intelligenza, Partecipazione, Intera-

ciclo divita della persona. zione e ruoli sociali, Comportamento adat-

tivo, Salute.



Raccomandazione 3

La valutazione del contesto, benché non
venga effettuata con misure standardizza-
te, € una componente necessaria del giudi-
zio clinico ed essenziale nel comprendere il
funzionamento individuale e I'erogazione
dei sostegni.

PARTE 3
PROGRAMMAZIONE

DEI SOSTEGNI

Descrizione e scopi

L'obiettivo della programmazione dei so-
stegni basati sulla Qualita della vita, e uti-
lizzare i dati dell'assessment allineati, al
fine di impostare una prospettiva esisten-
ziale perla persona che si traduca in modo
dichiarativo, operazionale e organizzato, in
progetti e programmi multicomponenziali
che possano essere successivamente agiti
dai molteplici attori dell’ecologia di vita
della persona disabile. Particolare attenzio-
ne deve essere data all'organizzazione di
sistemi di raccolta e analisi dei dati riferiti
agli esiti della prog rammazione.

La programmazione dei sostegni alla per-
sona disabile deve articolarsi nei seguenti
elementi metodologici:

- assessment con strumenti soggettivi e
oggettivi

- valutazione del bilancio ecologico divita
- progetto di vita personale

- programmazione dell’intervento

- valutazione degli esiti (outcomes).

Sezione 1 — Assessment

Descrizione e scopi

L’assessment, o valutazione, & un insieme
di procedure mirate a conoscere le carat-
teristiche specifiche di come una persona
funziona in rapporto al suo ambiente, al
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fine di modellare un piano di sostegni
(progetto di vita e programma di interven-
to) in linea con le sue necessita.

Si tratta di un processo che non si limita
alla fase precedente il trattamento, ma
prosegue nel corso di tutto il rapporto di
presa in carico ed & soggetto a continue
rivalutazioni. Anche la valutazione delle
risposte del soggetto alle proposte tera-
peutiche costituisce un’occasione preziosa
per conoscere e valutare il caso. Col pro-
cesso diassessment si giunge alla formula-
zione del caso specifico e alla strutturazio-
ne di un piano di intervento progressiva-
mente pil adeguato alle necessita del pa-
ziente.

L’assessment deve svolgersi nelle seguenti
aree:

e funzionamento (in ottica Qualita della
vita)

e bisogni e desideri(in ottica Qualita della
vita)

e funzionamento e bisogni medici

e funzionamento e bisogni infe rmieristici.

RACCOMANDAZIONI

Raccomandazione 1:

FUNZIONAMENTO (oggettivo): Deve essere
elaborata un’analisi dettagliata del funzio-
namento oggettivo della persona secondo
un modello multifattoriale, contestualista
e sostenuto da evidenze scientifiche. Si
consiglia 'uso combinato del Quaderno di
lavoro del 10° Sistema dell’ American Asso-
ciation on Intellectual and Developmental
Disabilities (AAIDD; Luckasson et al, 2002,
ed. it. 2005) e dell’'International Classifica-
tion of Functioning (ICF; WHO, 2001, ed. it.
2002). Deve essere presentata una sintesi
in cui emergano chiaramente punti diforza
e limitazioni nel funzionamento nelle di-
verse dimensioni (es. Funzionamento intel-
lettivo, Comportamento adattivo; Parteci-
pazione sociale; Salute; Contesto) e una
sintesi globale che dia un chiaro quadro
delle potenzialita e delle criticita, contem-
plando anche la storia divita e di apprendi-
mento della persona. Una nota particolare
deve essere indicata sulla consapevolezza
della persona e dei suoi famigliari relativa-
mente alla condizione di disabilita diagno-
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sticata e sul livello di adesione al tratta-
mento in atto.

FUNZIONAMENTO (soggettivo): si racco-
manda il coinvolgimento nell’analisi in og-
getto, della stessa persona disabile, dei
famigliari e degli altri soggetti significativi
nel suo ecosistema, utilizzando sempre |l
modello multifattoriale.

Raccomandazione 2:

BISOGNI (oggettivo): Deve essere elabora-
ta un’analisi dettagliata dei bisogni oggetti-
vi della persona secondo un modello cen-
trato sul comportamento positivo e sul
costrutto dei sostegni. Deve essere utilizza-
to un test standardizzato con campione
normativo italiano (Thomson et al., 2005;
ed. it. 2007, 2008), che includa una valuta-
zione dei bisogni anche nell’area dei diritti
e della tutela e inoltre una valutazione dei
bisogni non ordinari di natura medica e
comportamentale. Deve essere specificata
una valutazione che analizzi le richieste del
contesto in ottica sistemica (dal meso al
micro-sistema). Inoltre deve essere elabo-
rata una sintesi complessiva dei bisogni
secondo il modello e le dimensione della
Qualita della vita.

BISOGNI (soggettivo): Deve essere prodot-
ta una valutazione dei bisogni anche dal
punto di vista della persona. A tal fine si
consiglia l'uso di un test standardizzato
con campione normativo italiano che valuti
desideri, aspettative e punti di vista della
persona (sia sul funzionamento che sui
bisogni), e che sia allineabile al modello di
Qualita della vita, come nel caso della Per-
sonal Outcome Scale (van Loon, J., van
Hove, G., Schalock, R.L.,, & Claes, C., 2008),
e che sia adeguato al livello di funziona-
mento e interazione del soggetto. Nel caso
di funzionamento cognitivo e adattivo
troppo bassi per questo tipo di approccio,
si devono riportare indicatori oggettivi
riferiti a tutte le dimensioni della Qualita
della vita. Quando le condizioni di funzio-
namento e interazione lo consentono, va
coinvolta la persona disabile, i famigliari e
gli altri soggetti significativi nel suo ecosi-
stema, utilizzando sempre come riferimen-
to il modello di Qualita della vita e lo stru-
mento standardizza to.

Raccomandazione 3:

FUNZIONAMENTO E BISOGNI _MEDICI
(oggettivo): funzionamento e bisogni medi-
ci vanno analizzati con riferimento a un
modello  multidimensionale evidence-
based, come quello proposto dai gruppi di
lavoro dell'International Association for
the Scientific Study of Intellectual Disabli-
ties (IASSID).

Raccomandazione 4:

FUNZIONAMENTO E BISOGNI INFERMIERI-
STICI (oggettivo): funzionamento e bis ogni
medici vanno analizzati con riferimento a
un modello multidimensionale evide nce-
based, come quello proposto dal North
American Nursing Diagnosis Association
(NANDA, 2009; Carpenito-Moyet, L.J., 200-
7).

Raccomandazione 5:

Il quadro didati raccolti nelle varie com po-
nenti dell’assessment, va organizzato in
una breve sintesi complessiva, che ha I'o-
biettivo di aprire alle successive fasi della
programmazione dei sostegni, e che pre-
senti le seguenti caratteristiche:

e chiara descrizione delle principali limita-
zioni e dei puntidiforza

e uso di una codifica multidimensionale e
contestualista

o definizione dell’interazione dei fattori di
vita personale e di apprendimento, nell’e-
mergenza del quadro attuale di funziona-
mento

e orientamento delle informazioni per far
emergere le aree di lavoro primarie su cui
il successivo progetto di vita e programma
diintervento sifocalizzeranno.

Sezione 2 - Valutazione del
bilancio ecologico di vita

Descrizione e scopi

Nel caso delle disabilita intellettive risulta
spesso complesso integrare i dati dell’as-
sessmentin un piano di intervento coeren-
te e condiviso. Il bilancio ecologico di vita,
rappresenta una modalita operativa per



ottenere, o meglio di riorganizzare, infor-
mazioni direttamente dalla persona disabi-
le e dagli altri significativi, e facilitare il
passaggio da una visione analitica, spesso
essenziale nel processo diagnostico e di
valutazione, con una visione sintetica e
strategica, indispensabile pergarantire una
buon programmazione in termini di effica-
cia ed efficienza dei sostegni erogati in
riferimento alla Qualita della vita.

RACCOMANDAZIONI

Raccomandazione 1:

Una valutazione del bilancio ecologico di
vita deve indagare le seguenti seiaree:

1) Desideri e aspettative della persona
disabile

2) Aspettative delle diverse ecologie di
vita (dal micro al mesosistema)

3) Comportamenti problematici per I'am-
biente e disfunzionaliperla persona

4) Performance (abilitd) della persona
non attualizzate (richieste) oggi dall’am-
biente

5) Equilibrio tra performance della perso-
na e richieste degli ecosistemi (cosa ci
“soddisfa” del comportamento attuale
della persona disabile)

6) Condizioni di malattia che possono
influenzare la ricerca della migliore qualita
divita.

Raccomandazione 2:

Il bilancio ecologico di vita € condotto se
possibile con la stessa persona disabile, da
persone che conoscono molto bene la per-
sona disabile e/o ne rappresentino i caregi-
ver (operatorideiservizi, familiari). |l bilan-
cio ecologico € un’operazione di sintesi di
lavoro di assessment e va condotta in un
contesto di équipe.

Raccomandazione 3:

Nel bilancio ecologico di vita vanno inter-
rogate esplorate e indagate le principali
ecologie divita della persona disabile.

Raccomandazione 4:
Il bilancio ecologico di vita va condotto al
termine del percorso di assessment della
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persona.

Raccomandazione 5:

Gli estensori del bilancio ecologico devono
essere sensibilizzati e formati al costrutto
di Qualita della Vita. Gli operatori che svol-
gono il Bilancio Ecologico di vita devono
essere in grado di produrre un allineamen-
to degli esiti con le aree dei sostegni cosi
come definiti dalla SIS e con i modelli di
Qualita della Vita (8 domini definiti dalla
consensus conference e pubblicati su
AJMR del 2002, Schalock et al.).

Raccomandazione 6:

Gli estensori del bilancio ecologico devono
essere opportunamente informati sulle
opportunita e sui limiti offerti dal sistema
normativo che & proprio del territorio in
cuivive la persona disabile.

Sezione 3 - Progetto di vita
personale

Descrizione e scopi

Il “Progetto di vita” & un insieme di propo-
sizioni elaborate dall’equipe multidiscipli-
nare e condivisa con la stessa persona di-
sabile e i suoi famigliari, che ha la presa in
carico della persona con disabilita. Deve
esplicitare le “Finalita Generali” che ispira-
no il lavoro di tutta I'equipe in relazione
alla persona con disabilita, con riferimento
ai domini di qualita della vita. Il progetto
comprende tutto cido che ci si propone di
compiere per il raggiungimento di talifina-
lita e obiettivi generali tramite un insieme
articolato di programmi tra loro sinergici e
organizzati per aree. Il progetto pertanto
deve essere inteso come |'insieme organiz-
zato delle risposte e degli interventi che
accompagnano la persona disabile nei suoi
cicli di vita seguendone la modificazione
dei bisogni nelle differenti fasce d’eta, in
relazione agli ecosistemi in cui & inserito,
con |'obiettivo di garantirglila piu alta qua-
lita di vita possibile.
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RACCOMANDAZIONI e essere allineato al Progetto divita
e essere allineato al linguaggio e ai domini
Raccomandazione 1: della Qualita di vita come definiti dalla
Nella strutturazione del progetto di vita si consensus conference del 2002 (Schalock
dovrebbe prevedere la presenza di 4 tipo- etal.)
logie di OBIETTIVI: e comprendere obiettivi diversificati nelle
- Outcomes clinici diverse tipologie di esito:
- Outcomes funzionali - Outcomes clinici
- Outcomes ambientali - Outcomes funzionali
- Outcomes personali - Outcomes ambientali
Le 4 tipologie di obiettivi devono essere - Outcomes personali.
calate all'interno dei grandi domini di Qua-
lita di vita, e conferiscono una cornice di Raccomandazione 2:
significato alla successiva prog rammazione Nella definizione degli “obiettivi” e degli
dellinte rvento. “esiti” previsti dal programma deve essere
prevista la valutazione della credibilita e
Raccomandazione 2: sostenibilita degli stessi in relazione alle
Il progetto di vita & definito tenendo conto risorse e alle caratteristiche della persona
dei domini della qualita di vita delle perso- disabile.
ne con Disabilita intelle ttiva (8 domini defi-
niti dalla consensus conference e pubblica- Raccomandazione 3:
tisu AJMR del 2002, Schalock etal.). Nella definizione degli “obiettivi’ e degli
“esiti” previsti dal programma deve essere
Raccomandazione 3: prevista la valutazione della desiderabilita
La definizione del progetto di vita deve degli stessi per la persona disabile e i suoi
essere allineata al bilancio ecologico di ecosistemi.
vita.
Raccomandazione 4:
Raccomandazione 4: Il programma deve essere steso in modo
Il progetto deve essere rivisitato almeno da prevedere la specificazione di quei so-
ogni 3-5 anni e in ogni caso ogni volta si stegni che garantiscano un appropriato
presentino condizioni che modificano so- livello di efficacia. Lefficacia dei sostegni
stanzialmente le condizioni personali. deve soggiacere al principio di evidenza.

Raccomandazione 5:

Sezione 4 - Programmazione Il programma deve essere definito in modo
dei tegni da garantire una valutazione degli esiti

eisosteg basata sulle evidenze. Per questa ragione il
principio della operazionalizzazione degli
obiettivi deve stare alla base dei sistemi di
formulazione delle diverse tipologie di o-
biettivi, che sottostanno ai diversi outco-
mes contenuti nel prog ramma.

Descrizione e scopi

La programmazione (o programma) dei
sostegni e I'esposizione gerarchica, ordina-
ta, particolareggiata e articolata dei soste-
gni necessari per la persona disabile e il
suo ambiente, al fine del raggiungimento
dei diversi tipi di obiettivi definiti nel pro-
getto di vita.

Raccomandazione 6:

Il programma deve specificare la struttura-
zione dettagliata dei sostegni. Il program-
ma deve essere definito in termini di tipo-
logia, frequenza e durata di tutti i sostegni
che devono essere erogati alla persona
disabile, specificando qualitativamente e
guantitativamente le modalita di erogazio-

RACCOMANDAZIONI

Raccomandazione 1:
Il programma deve:



ne dei sostegni (es. chi, come, dove e
qguando).

Raccomandazione 7:

Considerando che il funzionamento esi-
stenziale di ogni persona disabile, con so-
stegni personalizzati appropriati e forniti
perun adeguato periodo, tende a migliora-
re, I'intervento in ottica di promozione del
comportamento positivo, dovra prevedere
una progressiva e contestuale riduzione
dei sostegni, in funzione del raggiungimen-
to progressivo del massimo livello di auto-
nomia e autodete rminazione possibile.

Raccomandazione 8:

Il programma deve essere aggiornato al-
meno ognianno e comungue ogniqualvol-
ta subentrino situazioni che modifichino
significativamente lo stato di benessere
della persona disabile.

PARTE 4
VALUTAZIONE DEGLI
OUTCOMES

Descrizione e scopi

La valutazione dei risultati (outcomes) del
programma dei sostegni rappresenta la
verifica di efficacia delle azioni che si sono
intraprese e quindi si configura come au-
tentico momento di validazione. Questo
processo deve essere operato per ciascuno
degli obiettivi definiti all’interno delle se-
guenti aree:

- Outcomes clinici

- Outcomes funzionali

- Outcomes ambientali

- Outcomes personali.

Sezione 1: outcomes clinici

RACCOMANDAZIONI

Raccomandazione 1:
Gli outcomes clinici devono essere misura ti
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come effetto della variazione o almeno
della stabilizzazione di variabili cliniche
opportunamente individuate nella fase di
assessment clinico. Il valore della singola
variabile clinica rilevato nella fase di asses-
sment costituisce la linea di base per la
misurazione della stessa variabile clinica, al
momento della valutazione degli outco-
mes.

Raccomandazione 2:

Le variabili raccomandate per la valutazio-
ne degli outcomes clinici devono essere in
grado di rappresentare con precisione |'e-
voluzione ed essere specificamente indica-
tive, del’andamento nel tempo della con-
dizione disalute della Persona.

Esempi di queste variabili sono:

1. parametri biologici di laboratorio e
strumentali

2. profilo sintomatologico clinico (medico,
neurologico, psichiatrico, comportamenta-
le)

3. profilo obiettivo clinico (medico, neuro-
logico, psichiatrico, comportamentale)

4. quadro diagnostico

5. effetti terapeutici dei farmaci sommiini-
strati

6. effetti collaterali dei farmaci sommini-
strati

7. bisogni di tipo medico e/o comporta-
mentale di tipo non ordinario

8. funzione corporee.

Raccomandazione 3:

Tra gli strumenti di misura raccomandati
per la valutazione e la classificazione degli
outcomes clinici vengono proposti come
esempi:

1. CGlI, Impressione clinica globale

2. DASH-II, Diagnostic Assessment for the
Severely Handicapped

3. PASS-AD, Psychopathological Asses-
sment Schedule for Adult with Develo-
pmental Disability

4. VAP-H, Valutazione psicopatologica per
I"Handicap

5. SPAID, Strumento Psichiatrico per I'A-
dulto Intelle ttivamente Disabile

6. CIRS, Indice cumulativo di comorbilita
7. MMSE, Esame dello stato mentale

8. AIMS, Scala divalutazione per i disturbi
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del movimento SIS sezione 3, bisogni di soste-
gno di tipo medico/comportamentale non
ordinari

9. ABC, Aberrant behavior checklist

10. Qualificazione delle funzioni corporee
menomate/non menomate come codificate da
ICF.

Raccomandazione 4:

In considerazione del fatto che i deficit cogniti-
vi e di linguaggio possono compromettere la
comunicazione dei sintomi nelle persone con
disabilita intellettive significative, si raccoman-
da di valutare gli stessi outcomes clinici attra-
verso appropriati indicatori comportamentali
che possono rappresentare adeguatamente il
decorso nel tempo della condizione di salute
della persona.

Raccomandazione 5:

Siraccomanda una particolare attenzione rela-
tivamente agli outcomes clinici che riguardano
il sonno, il dolore, i disturbi dell’alimentazione
come la disfagia, la stipsie I'obesita, in ragione
del fatto che rappresentano significativi fattori
di rischio e di cronicizzazione e hanno un ele-
vato impatto sulla qualita di vita quotidiana.

Raccomandazione 6:

La valutazione degli outcomes clinici deve es-
sere compresa e interpretata nella prospettiva
del modello della qualita di vita, alla luce della
valutazione integrata degli outcomes persona-
li, funzionalie ambientali.

Sezione 2: outcomes funzionali
RACCOMANDAZIONI

Raccomandazione 1:

Gli esiti funzionali devono potere essere og-
getto di controllo esterno. Per questa ragione
gli stessi devono potere essere oggetto di
quantificazione. Le modalita per la valutazione
degli esiti devono essere condotte con modali-
ta di misurazione conformi con le procedure
riconosciute in letteratura. Per potere produr-
re una valutazione quantitativa degli outco-
mes funzionali gli stessi obiettivi del piano di

intervento devono essere definiti in modo
operazionale.

Raccomandazione 2:

La valutazione degli esiti di obiettivi funzionali
puo essere condotta solo sesie in presenza di
una linea di base che sia rappresentativa della
condizione prima dell’avvio dell'intervento. La
linea di base ¢ il valore parametrale che con-
sente la possibilita di determinare I'efficacia
(efficacy). La raccolta della linea di base fa
parte integrante dell’assessment.

Raccomandazione 3:

Per potere raccogliere e valutare gli esiti, i
comportamenti operazionalizzati devono esse-
re misurati a partire da tre principali parame-
tri:

- frequenza

- durata

- intensita.

Raccomandazione 4:

I metodi di misurazione per la raccolta della
linea di base e per la valutazione successiva
degli esiti sono molteplici. La scelta e legata
alla tipologia dell’ obiettivo e alle risorse dispo-
nibili per la misurazione stessa. | sistemi racco-
mandati sono i seguenti:

1. conteggio della frequenza o registrazione
deglieventi

2. registrazione della durata

3. campionamento tem porale (a intervalli fissi
o variabili)

4. registrazione degliintervalli (o plotter)

5. rating scale relative alla intensita.

Sezione 3: outcomes ambientali
RACCOMANDAZIONI

Raccomandazione 1:

Gli esiti legati all’ambiente di vita dell’utente
rappresentano le modificazioni che si sono
prodotte negli ambienti di vita dell’ ute nte gra-
zie a un’azione intenzionale dei caregivers. la
valutazione degli esiti puo procedere in due
diversi modi. E particolarmente raccomandato
I'inclusione di obiettivi di questa natura (e



quindi anche la registrazione degli esiti) pro-
prio a partire dal costrutto ecosistemico che
sta alla base della definizione di disabilita in-
tellettiva contenuta nel 10° ed 11° sistema
AAIDD.

Raccomandazione 2:

Vi deve essere uno sforzo attivo per determi-
nare gli esiti che si producono nelle diverse
azioni sul’ambiente (fisico, normativo, relazio-
nale). Gli esiti possono essere valutati sostan-
zialmente con due diverse modalita:

1. una valutazione fondata sul giudizio clinico
che si produce in una équipe, giudizio clinico
che deve essere opportunamente documenta-
to

2. una valutazione che potrebbe produrre la
stessa persona disabile.

Sezione 4 — Outcomes personali

RACCOMANDAZIONI

Raccomandazione 1:

Il processo valutativo deve verificare se gli
obiettivi stabiliti nel programma dei sostegni
riguardanti i desideri e le aspettative della
persona disabile sono stati raggiunti, e in che
misura. Nel caso non siano stati raggiunti deve
identificare le probabili cause del mancato
raggiungimento, e stabilire se essi siano anco-
ra raggiungibili, in modo da orientare la suc-
cessiva progettazione

Raccomandazione 2:

Il processo valutativo deve verificare se gli
obiettivi stabiliti nel programma riguardanti i
desideri e le aspettative della famiglia sono
stati raggiunti, e in che misura. Nel caso non
siano stati raggiunti deve identificare le proba-
bili cause del mancato raggiungimento, e sta-
bilire se essi siano ancora raggiungibili, in mo-
do da orientare la successiva programmazio-
ne.

Raccomandazione 3:

La valutazione dei Personal Outcomes, sia rife-
riti alla persona disabile che ai suoi familiari,
puo essere effettuata in modo dicotomico
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oppure con una scala Likert a tre livelli, sul
modello della Personal Outcomes Scale.

Raccomandazione 4:

Il processo valutativo deve contenere anche
una misura della Soddisfazione dell’Utente
attraverso I'utilizzo di strumentidi qualita per-
cepita adatti e affidabili dal punto di vista psi-
cometrico.

PUBBLICAZIONE DELLE LINEE
GUIDA

La forma definitiva delle linee guida verra pre-
sentata in occasione del 5° Convegno sulla
Qualita della vita e disabilita,
“AUTODETERMINAZIONE E QUALITA DELLA
VITA”, che si terra il 17 e 18 giugno a Cremo-
na.

La sessione del mattino del 18 giugno, dal tito-
lo “La Qualita della vita diventa Linee guida”,
sara a cura di AIRIM.

Tra i relatori, oltre alla presenza di MICHAEL
LEE WEHMEYER, il principale studioso di auto-
determinazione nell'ambito delle disabilita:
Giulia Balboni, Roberto Cavagnola, Giuseppe
Chiodelli, Serafino Corti, Lucio Cottini, Luigi
Croce, Luigi D’Alonzo, Daniele Fedeli, France-
sco Fioriti, Roberto Franchini, Mauro Leoni,
Giovanni Merlo, Laura Nota, Salvatore Soresi,
Susanna Villa, Marilena Zacchini.

Per informazioni e iscrizioni contattare Fonda-
zione Sospiro:
segreteria.corsi@fondazionesospiro.it

Tel. 0372 620323 - 298 - Fax 0372 620374.

In forma cartacea le linee guida verranno pub-
blicate sulla rivista American Journal on Intel-
lectual and Developme ntal Disabilities Edizio-
ne Italiana (AJIDD; www.vanninie ditrice.it).



