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Qualita di vita — definizioni e dimensioni coinvolte

il benessere psicologico e la soddisfazione

il benessere fisico e materiale

le relazioni sociali sperimentate
I'autodeterminazione e le possibilita di scelta
la competenza personale

la possibilita di vivere in modo indipendente
l'integrazione comunitaria ——— EMPOWERMENT
'accettazione sociale e lo status sociale

lo sviluppo personale e la realizzazione

la qualita dell'ambiente di vita e dei supporti
il tempo libero

I'avere una occupazione

la normalizzazione

—/

(Hughes et al., 1995; Nota e Soresi, 2002; 2007)



Programmi per le persone con disabilita

Negli ultimi decenni si &€ progressivamente affermato un cambio di paradigma nel modo di

impostare i programmi in favore delle persone con ID che prevede: s
il superamento dell’approccio istituzionalizzante (Mansell, Knapp, Beadle-Brown, & Beecham, 2007). C b S

« Tladozione di approcci orientati all’inclusione sociale (Cobigo, Ouellette-Kuntz, Lysaght & Lynn.
2012; Buntinx & Schalock, 2010; Giangreco, 2017).

« programmi orientati all'incremento dell'indipendenza e dell’autodeterminazione (Wehmeyer &
Schwartz, 1998; Stancliffe, 2001).

Nonostante le difficolta che possono esserci I'indipendenza ¢ considerato un traguardo importante
anche per le stesse persone con ID (Kuijken, Naaldenberg, Nijhuis-van der Sanden e Van
Schrojenstein-Lantman de Valk, 2016).

Un maggiore livello di indipendenza ¢ correlato con un aumento degli indicatori di felicita, di
soddisfazione personale (Haigh et al., 2013) ed, in generale, di una migliore Qualita della vita (Dollar,
Fredrick, Alberto, & Luke, 2012; Sigafoos et al., 2005).



" Autodeterminazione riguarda tuttil

JASH-Now titled RPSD (Research and Practice for Persons with Severe Disabilities) apyright 1998 by

1998, Vol 38, No. 1, 5-16

The Association for Persons with Severe Handicaps

Self-Determination and Individuals With
Significant Disabilities: Examining
Meanings and Misinterpretations

Michael L. Wehmeyer
The Arc National Headquarters

There appears 1o be a belief held by many people, both in
the field of disability services and ameng people in the
general public, that seli~determination is a topic not rel-
evant for people with significant disabilities. This article
reviews how the term has been defined and conceptualized,
examines misperceptions of the term that may have
comributed to the exclusion of peaple with significant
disabilities, and seeks to find common ground fo move
forward 1o promote self-determination for people with
significant disabilities.

DESCRIPTORS: adults, choice making, decision
making, quality of life, Rehabilitation Act

with significant disabilities?" Until we can answer the
former, the latter will remain uncertain and prone to
misinterpretation.

The premise of this article is that because the mean-
ing of the term has not been understood clearly or,
more specifically, has been misundersiood, there is a
growing and fundamentally mistaken belief that it does
not or cannot apply to people with significant disabilities.
The following section examines issues related to the
definition of self-determination and explores current
conceplualizations. The second section examines mis-
conceptions of the construct and their influence on how
self-determination is conceived for people with significant
disabilities.

AUTODETERMINAZIONE VS AUTONOMIA

AUTODETERMINAZIONE VS LIVELLO DI FUNZIONAMENTO



Effetti dei programmi per 'autodeterminazione
nelle persone con disabilita

Gli studi hanno indentificato un collegamento tra lo sviluppo dell’autodeterminazione

e outcomes collegati alla vita adulta (Test, Mazzotti et al. 2009): Ly
T f ’ ’
L
G R W

* Incremento dei livelli di autodeterminazione a lungo termine (Shogren, Palmer,
Wehmeyer et. al, 2012);

+ Effetto causale tra sviluppo dell’autodeterminazione e inclusione nella comunita (Power et
al., 2012);

» Maggior probabilita di ottenere esiti positivi nell’occupazione e nella partecipazione
sociale e nello sviluppo personale (Shogren, Wehmeyer et al. 2012)

* Viene individuato una ricaduta positiva generale sulla Qualita di vita della persona (Lachapelle,
Wehmeyer et al. 2015).




Programmazione personalizzata

L. 18/09 — Ratifica L.112/2016 D.D. n. 808/17, Legge quadro
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Original Manuscript

Person-Centred Planning or Person-Centred Action? Policy and
Practice in Intellectual Disability Services

Individual support plans of people with intellectual disabilities in
residential services: content analysis of goals and resources in
relation to client characteristics

Models of Disability, Quality of Life, and Individualized Supports:
Implications for Professional Practice in Intellectual Disability

Jim Mansell, Julie Beadle-Brown
Wil H. E. Buntinx g Robert L. Schalock M. A. Herps % W.H.E. Buntinx, R. L. Schalock, G. J. P. van Breukelen, L. M. G. Curfs
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t published: 13 December 2010 | https://doi.org/10.1111/j.1741-1130.2010.00278.x | Citations: 153 First published: 13 November 2015 | https://doi.org/10.11114jir.12245 | Citations: 10



Cosa succede nei servizi per adulti e cosa
sappiamo REALMENTE
delle «condizioni di vita» di queste persone?




Q-VAD: valutazione delle condizioni di vita della PcD

Regione Friuli Venezia Giulia
Gruppo di Lavoro Regionale per la Disabilita
Area Welfare di Comunita

Q-VAD

Strumento per la valutazione delle condizioni di vita delle PcD
Francescutt, Zorzi et al. {2017}

Decreto n.1060/SPS del 03/08/2017

Genere N %

Femmine 766 45,4
Maschi 922 54,6
Totale 1688 100,0

1. Sezione Socio anagrafica

* Informazioni anagrafico certificative e rappresentative delle condizioni di
vita delle persone (abitative, tempo libero, relazioni, tecnologie ...).

2. Sostegni al funzionamento

* indaga i repertori piu rappresentativi ed essenziali del vivere quotidiano
della persona.

3. Qualita di vita

* raccogliere e orientare la valutazione su dimensioni qualitative riferite al
benessere personale

4. Opportunita
» Analizzare le opportunita ed i sostegni forniti dai servizi alle persone

5. Disturbi del comportamento

» Approfondire la presenza dei disturbi del comportamento rintracciabili con
maggior frequenza in questa popolazione

6. Salute




Quali sono i bisogni di sostegno?

Sezione 2: Sostegni al funzionamento
Sezione 5: Disturbi del comportamento
Sezione 6: Condizioni di salute

100

90

80

70

60

50

40

30

20

10

o ulllll




Quali sono le risposte attuali?
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Primo rischio: tempo di permanenza nei servizi
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Alcuni indicatori “preoccupanti”

Nel corso della tua giornata esci per fare le cose che desideri?

a . 1e . . Uscite nella giornata e amicizie NO S|
Solo la meta delle persone dichiara di poter uscire nel corso Nel corso della tua giornata esc per fare le cose che o _
della giornata per svolgere le attivita che desiderano. desideri? ’ ’
Hai degli amici che non siano i compagni del centro 643 357
diurno o residenziale? ’ ’
. ) o ) ) . ) Esci con loro? 31,3 68,7
Hai degli amici che non siano i compagni del centro diurno o
residenziale?
Solo 1 persona su 3 dichiara di avere amici fuori dal circuito dei
servizi e di questi solo 2/3 ha anche la possibilita di uscire con
loro
Mobilita autonoma NO Sl
Ut|||-22| i mezzi di trasporto da solo/a (es. treno, 86,7 13,3
corriera, autobus)?
Utilizzi i mezzi di trasporto da solo/a? (pubblici o di proprieta) Utilizzi la bicicletta? 874 126
Utilizzi il motorino/scooter? 99,4 0,6
Solo poco pill di una persona su 10 usa un mezzo pubblico Guidi l'auto? 996 04

autonomamente e sempre uno su 10 usa la bicicletta.

Rischio di vivere una vita parallela



Quali sono il livelli di soddisfazione per la propria vita?

Sezione 3: Indicatori di Qualita di vita

Vengono indicati piu bassi livelli di soddisfazione in:
- Inclusione: solo il 18% nelle attivita sul territorio;
- Relazioni: solo il 13% per amici;
- Sviluppo: basse percentuali per apprendere e mettere in pratica le proprie competenze e accedere a nuovi ruoli;
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Quali sono le opportunita?

Sezione 4: Opportunita

Non ha mai o quasi avuto I'opportunita di:
- migliorare le abilita per la cura della propria persona (63,4%);
- apprendere abilita cognitive, scolastiche, tecnologie (68,20%);
- per sviluppare autonomie esterne nella vita di comunita (75,60%)
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Quali sono le relazioni tra opportunita, qualita di vita e

sostegni?

Piu del 50% presenta delle
vulnerabilita

in riferimento a
dimensioni di Opportunita
o di Qualita di vita

st g .
e 632 374 1
- +4++ 170 101 2
+-- 80 4.7 3
£ o8 58 4
- 99 5.9 5
— + 147 8,7 6
70 41 7
i 392 23,2 8
Totale 1.688 100,0

Nel primo e secondo gruppo, che rappresenta quasi il 50% della popolazione, rientrano rutte le
persone che indipendentemente dal livello di necessita di sostegno mostrano alr - livelli di Opportu-
nita e di Qualira di vita. I gruppi dal secondo al sesto presentano vulnerabilita nelle Opportunira o
nella Qualita di vira, ralvolra associate ad alte necessita di sostegno (4 ¢ 6) e talvolta anche in presenza
di basse necessita di sostegno (3 e 5). Gli ultimi due gruppi rappresentano una quorta di popolazione
con basse Opporumi[h e (lualil':'l di vita, in assenza di rilevanti necessita di sostegno (gruppo 7) o con
elevate necessita di sostegno (gruppo 8).



Quali sono le relazioni tra tipologia di servizio e intensita di sostegno?

La questione dell’'appropriatezza dei sostegni

g i Tipo servizio
Tipo servizio 3,00
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Il grafico descrive un’estesa sovrapposizione tra le necessita di sostegno per le diverse tipologie di T . e i , %= e ’ .
. . . . . . . . - - Il profilo per necessita di sostegno dei servizi per I'inclusione & piti nettamente differenziato, tut-
servizio. In particolare i profili delle persone in comunita alloggio (rombo grigio) e quelli in residenze

. I T T . avia adrz 2 : allz a siz
protette (asta nera) sono sovrapposti a tutti i livelli di necessita di sostegno. Evidente anche la sovrap- tavia nel PRI ql‘ndr BILC, quello delle REISONC CON MECCsSIT di sostegno inferiori alla media sia per le

posizione tra il profilo degli utenti dei gruppi appartamento (cerchio nero) e delle comunita alloggio ADL-IADL che per la comunicazione, la sovrapposizione di profili per centri diurni e servizi innovati-
e in qualche caso anche con gli utenti delle residenze protette. vi & pressoché completa.



Abbiamo iniziato a guardare diversamente la
persona con disabilita?




Fattori contestuali: atteggiamenti ed aspettative

Atteggiamenti
visioni sociali
della persona
con disabilita

Esiti nei
processi di
sviluppo e
inclusione

Aspettative
sociali verso il
presente ed il

futuro della

persona

Opportunita,
tipologia di
interventi e
programmi



Inclusione sociale a che punto siamo?

Journal of Intellectual & Developmental Disability

155M: 13608250 [Print) 1459-9532 (Online] Journel homepage: hitp: Feww. tendfonline, comfloifcjid20

“We feel left out”: Experiences of social inclusion
from the perspective of young adults with
intellectual disability

Jessica Merrells, Angus Buchanan & Rebecca Waters

To cite this article: Jessica Merrells, Angus Buchanan & Febecca Waters (20173 "We feel left
out”: Experiences of social inclusion from the perspective of young adults with intellectual disability,
Journal of Intellectual & Developmental Disability, DO 10.3109/13668250.2017.1310822

To link to this article: http://dx.doi.org/10.3100/12668250.2017.1310822

Trenitalia, operatore non fa il biglietto al
gruppo di ragazzi disabili: “Troppo lenti”

- r gl

. |

1l easo alla stazione di Conegliano Veneto: "Ogni volta che i
nostri ragazzi si presentano a uno sportello c'é il pregiudizio e
tutti vogliono parlare con l'educatore, non tengono conto che loro

sono perfettamente in grado di capire”,

Ragazzi con la sindrome di Down
cacciati dalla pizzeria, «Non
sappiamo come gestirli»

La denuncia di una mamma su Facebook: «Una cosa che in tanti anni non mi era mai

successa e che ¢ ha provocato un'amarezza incredibile». Poi le scuse del titolare: «Una
frase infelice, un grosso malinteso, un gran dolore per tutti»

di Vialentina Santarpia




Tra «rischio» e inclusione

“Il mondo in cui viviamo non é sempre sicuro, protetto e
prevedibile ... Ogni giorno che ci svegliamo e viviamo la nostra
giornata, vi e un possibilita che ci troviamo nella condizione di
rischiare tutto, anche la nostra vita. Questo é il modo in cui il
mondo é reale. Dobbiamo lavorare per sviluppare tutte le
risorse umane dentro di noi, al fine di prepararci a questi giorni.
Negare a qualsiasi persona la propria esperienza di rischio e
renderla incapace di una vita sana”

Perske, R. (1972). “The dignity of risk”. In Wolfensberger, W.P. The
principle of normalization in human services




Come programmare sostegni appropriati per le
persone con disabilita




Appropriatezza dei sostegni

“IMPORTANT FOR”
Fornire il “giusto
sostegno” alla persona per
svolgere le attivita della vita
quotidiana

“IMPORTANT TO”
Individuare e fornire il “giusto
sostegno” che le persone
vogliono ricevere



Integrare la questione del bisogno con quella del diritto

Pecple ranked by skill B a f"m?}e_:’rnnkedb& d‘ﬂ"‘ﬂ}j ey
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Indicatori oggettivi VS indicatori soggettivi



Espandere opportunita

Guardare la persona, non la di%

Utilizzare un approccio appropriato all’
PP pprop

R

Individuare esiti di sviluppo e apprendlme 6 ‘ ' .

Sostenere |'accesso a contesti di vita-tipici * .
__.-I--"'"

'a

5. Incoraggiare la spinta abilitante

w

6. Utilizzare i supporti naturali AW

April 2017 | Volume 74 | Number 7
Differences, Not Disabilities Pages 52-57

Issue Table of Contents | Read Article Abstract

Community Involvement of Young Adults with
intellectual Disabilities: Their Experiences and

Perspectives on Inclusion

Sarah A, Hall
Deperrtment of brehusive Senices end Enceptionel Lipeners, Ashland Lmversity, Cobombns, ©H, LS4

Expanding Opportunities for Students with
Intellectual Disability

Michael F. Giangreco

These six actions can move students from limited access to the supported
inclusion they deserve.

fccepted for publication 17 fidey 2016




Servizi per la transizione, I'inclusione e la vita indipendente (STIVI)

O

Dal contesto «artificiale» al contesto di vita tipico

Dai «perimetri dei servizi» ai contesti di comunita

Dal «programma di servizio» ai programmi personalizzati

Dal «servizio dove stare» al «servizio dove transitare»

Dalla logica del «carico assistenziale» a quella dell’esito personale

Dall’assistenza all’esistenza

| percorsi si sviluppano
a partire dalle “istanze”
delle persone

(aspettative,
preferenze, desideri e
valori)

Le persone “vivono e
imparano ad abitare
una vera casa”.

Frequentano e svolgono
guotidianamente
attivita “reali” in luoghi
“reali”.

Sviluppano abilita e competenze per

la sperimentazione di livelli di
indipendenza nelle diverse attivita
di vita quotidiana; assumono ruoli

sociali di persona adulta ed esiti
evolutivi di significato

Renwick & Brown, (1996)




Confronto tra Servizi diurni tradizionali e Programmi personalizzati di inclusione,
vita indipendente e abitare (STIVI e L. 112/16) N=25

Opportunita di vita quotidiana (Q-VAD)
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Mann-Whitney U test (interval .000 - .015, with a significance level of .05)



Confronto tra Servizi diurni tradizionali e Programmi personalizzati di inclusione,
vita indipendente e abitare (STIVI e L. 112/16) N=25

Intensita dei Sostegni (SIS)

47,8 48,9 49,1

38,7 tos o 39,7
) 34,3 33,8

277 29,6
24,6

2020 year  202lyear = 2020 year  2021lyear = 2020 year = 202lyear = 2020 year = 202lyear = 2020 year = 202lyear = 2020 year = 202lyear

Home Living Community Living Lifelong Learning Occupation Health and Safety Social Activities

Mann-Whitney U test (interval .000 - .015, with a significance level of .05)



La mia vita da persona adulta

“LA MIA VITA DA PERSONA
ADULTA"
NOME E DOGNOME;

DATA:

CONSAPEVOLEIZA E SVILUPPO PERSONALE

Zecondo me diventare grandifzssers adulti significa ...

Vivere senza genitori significa/richieda ...

Ezzers indipandenti significa ...

Per diventars pid autonomi sarve .

Le cose che sonc pit bravo 2 fare sono ...

Le cose che mi mettono pi in difficolta sono ...

Cuelie che sto imparando a fare sono ...
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