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Come si e arrivati alla definizione di
disabilita intellettiva?

Enfasi sul funzionamento
mentale deficitario

Disabilita .
. . Ritardo mentale
intellettiva
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Primo problema: la valutazione
dell’intelligenza

* Misurare i costrutti NESSUN PROBLEMA £ TANTO 6ROS-]
latenti e difficile... 50 0 COMPLICATO CHE NON 6Ll Sl
POSSA SCAPPAR VIA |

* ... figuriamoci quando
non sappiamo neanche
definirli.




In particolare nella disabilita intellettiva
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Stiamo cercando di valutare punteggi “estremi’...
... € nessuno strumento funziona bene in queste zone




Lo stesso punteggio di
QI puo corrispondere a
profili cognitivi molto
diversi...

...alcuni limiti, i comportamenti
problema correlano
maggiormente con la
compromissione di specifiche
funzioni.

E quando arriviamo qui...
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Parallelamente a questo

* Cambiamento di
paradigma:
* da persone che hanno
deficit, menomazioni...

* ...apersone che
hanno una vita e
necessitano di
sostegni.




Dal paradigma
dei servizi...

—
— | —

offrire un servizio
: rispondere a un bisogno di sostegno

Q |
... al paradigma
O == dei sostegni

\\
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Cosa sono i sostegni!?

* Sostegni: risorse e strategie mirate a promuovere lo
sviluppo, 'educazione, gli interessi e il benessere
personale di una persona e che migliorano il
funzionamento individuale (Luckasson et al., 2009)

Bisogni di sostegno: costrutto |i>sicologico che fa
riferimento alla tipologia e all’intensita dei supporti
necessari a una persona per partecipare in attivita

collegate al funzionamento umano hormativo
(Thompson et al., 2009)
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John Donne (1572-1631)
No man is an lland,
intire of it selfe;
every man is a peece of the Continent,
a part of the maine

Citato in Thompson et al.
(2009)

TUTTI

ABBIAMO
BISOGNO DI
SOSTEGNI!
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Tuttavia le persone con DI...

* ... hanno bisogno che
vengano loro fornite
tipologie particolari di
sostegni:

* extra-ordinarie

e continuative




Finora abbiamo
parlato di
Disabilita, ma
non di Qualita
della Vita.

Come si
Inseriscono |
sostegni
all’interno del
costrutto di

QdV?

n colkaborazions con
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|. CAPACITA INTELLETTIVE

ll. COMPORTAMENTO
ADATTIVO

l1l. PARTECIPAZIONE,
INTERAZIONE, RUOLI
SOCIALI

N

\
~—

IV.SALUTE

V.CONTESTO

_—

//v

Funzionamento
individuale




| sostegni all'interno del progetto di vita

FASE I: FASE 2:
|dentificare esperienze di vita e Determinare il modello e

obiettivi desiderati I'intensita dei bisogni di

FASE 3: Sviluppare il piano individualizzato
- dare priorita alle preferenze e identificare i bisogni d
- identificare le fonti di cui una persona ha bisogno e quelle che sono
attualmente utilizzate
- stendere un piano individualizzato che specifichi il modello e le tipologie di
i cui una persona ha bisogno per partecipare alla vita di specifici
contesti e svolgere le relative attivita

FASE 4: Monitorare i progressi

Valutazione del piano individualizzato
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Valutazione dei
Sostegni
Reali

Cavagnola R., Corti S., Michelini G., Leoni M., Fioriti F., Miselli, G., Chiodelli G.

VA.SO.RE
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Perche un nuovo strumento?

* Non c’e uno strumento che misura il carico di dipendenza
relativo ai sostegni reali per la popolazione con grave
disabilita.

* Se sei grave, sei grave, c’e poca capacita discriminativa!

* Gli strumenti che attualmente usano le varie regioni italiane
sembrano inadeguati.

* |) non discriminano; 2) sono centrati esclusivamente
sul funzionamento.
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Perche un nuovo strumento?

* Gli strumenti presenti in letteratura non
offrono una adeguata rappresentazione della
condizione di psicopatologia nella D.I.

* Manca uno strumento orientato alla Qualita
di Vita.
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Obiettivi di VA.SO.RE.

 Misurare il carico di
lavoro derivante dalla

erogazione dei sostegni
necessari per il
conseguimento del
Progetto diVita sulla
persona con disabilita

orientato alla Qualita di .

Vita.
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Obiettivi di VA.SO.RE.

* Avere uno strumento che
assegni il giusto peso ai
sostegni necessari adottando
un approccio empirico.

»
sia per i disturbi della \ s . i
condotta... “ \ .. s “Hiag
... che per tutte le altre NN

aree.
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Obiettivi di VA.SO.RE.

 Avere uno strumento in
grado di classificare i
bisogni per una corretta
allocazione delle
risorse.
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Popolazione clinica adulta con
Disabilita intellettiva e Autismo

A chi e rivolto lo strumento!?
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Cosa significa?

Bisogni di sostey’no reali

* Di quali sostegni ha bisogno la persona
per la sua QdV, per il suo Progetto diVita?

Di quali sostegni ha bisogno la persona
per esercitare le sue opportunita?

Linteresse non é:
« sui bisogni di sostegno tipici o
normativi

» sui bisogni erogati (cosa riesco a fare
per lui)
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Come ci siamo arrivati?

Studio Pilota 1 Estate 2013

Studio Pilota 2 - Autunno 2013

Studio Pilota 3 2014/2015
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Gentile Collega, la preghiamo gentilmente di compilare la tabella che ¢ allegata alla presente
lettera.

Cio che lei deve fare & di stimare su una scalada 1 a 7 il grado di impegno e carico lavorativo (sia
emotivo che fisico) nell'erogazione quotidiana di sostegni ad una serie di utenti che sono elencati
in tabella.

Lo puo fare cerchiando uno dei punteggi che secondo lei meglio descrivono il tipo di impegno e

carico che normalmente sono necessari quotidianamente per le persone in elenco

La valutazione & "globale", le si chiede pertanto di valutare "7" se un utente globalmente richiede
un impegno eccezionale, "1" se, al contrario, globalmente |'utente necessita di un caricodi
impegno che secondo lei & "molto basso"

N —

Sostegni e carichi di lavoro
richiesti dai vari ospiti

Studio Pilota |

C’e accordo tra gli operatori?
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Studio pilota |

A 28 operatori di 3 residenze (Assistenziale, Alto funzionamento e Disturbi del comportamento) e
stato chiesto di valutare il carico di lavoro richiesto da 30 ospiti

o e

DC 0.575 Moderata
AS 0.792 Buona

AF 0.815 Ottima

Le PcD vengono “ordinate” secondo
I'impegno che richiedono?

DC 0.371
AS 0.592

AF 0.636

Le PcD vengono valutate
numericamente con lo stesso
punteggio?
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Cio che lei deve fare & di stimare su una scala da 1 a 7 il grado di impegno e carico lavorativo (sia
emotivo che fisico) nell'erogare una serie di sostegni alla persona disabile in una serie di aree
tipiche di lavoro o nella gestione di alcune problematiche. Lo puo fare cerchiando uno dei punteggi
che secondo lei meglio descrivono il tipo di impegno e carico.

{
)

|

Medio carico di
Elevatissimo caric
di impegno

= | Basso carico di

»
~

Alimentazione : attivita di sostegno per sostenere
I'utente nella alimentazione

Igiene. attivita di sostegno per sostenere |'utente
nellaigiene

Controllo sfinterico e vescicale. attivita di sostegno

ner cnctenere I'itente nell'ecnletamentn delle

»
~

© © o | Mai sperimentatox

Sostegni e carichi di lavoro
richiesti dai vari ospiti

Studio Pilota 2

Che carico comporta erogare questo sostegno?
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A 146 operatori di 9 residenze ¢ stato chiesto di valutare il carico di lavoro richiesto da 40 diversi
compiti lavorativi

1- Attivita relative alla vita 2 - Attivita relative alla vita nella comunita e
quotidiana e alla cura del Sé alle abilita sociali

i : ] 4 - Attivita relative alla salute e
3 - Attivita occupazionali :
alla sicurezza

5 - Attivita atte a promuovere i

S 6 - Sostegni medici non ordinari
diritti della persona 5

7 - Sostegni per le problematiche
comportamentali
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i vari compi

io percepito per i

Carico di Lavoro med
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Primo passo: classificazione dei sostegni

I sostegni sono stati divisi in 5 categorie

-

Da-1,49 a Alimentazione, Abbigliamento, Esp. Sessualita,
-0,5 ds Medicazione stomie, ecc.

Da-0,49 a Controllo sfinterico, Attivita Sociali, Scelte e decisioni,
+0,49 ds Prevenzione furti, ecc.

Da+0,5a Ilgiene, Comprensione vita quotidiana, Prevenzione
+1,49 ds autolesionismo, ecc.
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Totale massimo raggiungibile: 1.000 - realisticamente 500

Secondo passo: assegnazione
dei punteggi alle scale
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Sono stati assegnati 500 punti
alle prime sei scale...

... € 500 punti alla scala 7 -
Sostegni per le problematiche
comportamentali
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1. Assistenza durante
I'alimertazione

stegno va .nteso non solo per difficolta

alimentazione ma anche per sersone che,

diversi motivi, presectanc problemi ad

lenzarsi [permselettivitd,

palimentazione]

17. 5o0stagnl erogatl par garantire lo
svolgimentc dellz attivita
cendatte preseo laborator
esterni al servizio.

Albedone Riboe slorni Tues dolle v dil

1zlo/plessn]

sed

sEO

seO

10 AD

L nessur caricn
L =yupervisione /¢ aiuti verbali

L3 dJurata del sostegno divents
contatore 1010 3 partire ¢a
affiancamento ed & fferita al < ng
paslo

2 = sFlanmmmentn o prossimita fisics per ks | attiv 6
2 = glwti fisici parziali
5= atutl fisict @l o Interventt sosttutivi

0 Nassun 0STEEN0 O NC 1 EONG previste am Ata ‘uoi dal
alesse oopure ka perzona con Jdisabilita run sea qe atlivita

i:ﬁnnmmjn,
4=gltrei i

L& drata dad sostegno divants
conlature sulu apaline
dallforganiczazione w preparazior
del materiale 2¢ ¢ < teritz al temp
$pess med amente settimanzime

1w Copanizee i e pre e accne ¢ el ateqiale

3= cozanizzeione e presgazicne col mateslale
superyisione dell att Ata

7 - Coganimazione e predérazicne cal i ateiale + sivt fisici
aer par e el allivita

10 = ongar cxazior= e preparacone del meteriz =« aiati fisic
ger tutts I sttivith

Teanmond 4 xe
2=dzd37cr2
4-dz7aldore
6-dal"a2lre
T=olar Nure

1. massimo 9 punti; 17. massimo 17 punti

Punteggio dei singoli
item

e stato calcolato in base al carico
lavorativo richiesto dal compito
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Scala 7: quattro categorie di comportamenti

A.Comportamenti che possono arrecare danno immediato a se
stesso o agli altri (es. aggressivita, SIB);

B.Comportamenti che possono portare danno alla persona se
protratti nel tempo (es. alcol o droghe);

C.Comportamenti che interferiscono nella vita comunitaria e
nella conduzione delle attivita di vita quotidiana (es. stereotipie);

D.Comportamenti di stigma che possono pregiudicare percorsi di
inclusione (es. comportamenti sessuali inappropriati)




Punteggio massimo
44 - Prev. aggressivita
45 — Gest. aggressivita
46 — Prev. distruttivita
47 — Gest. distruttivita
48 — Prev. autolesionismao
49 — Gest. autolesionismo

A: TOT 300

52— Pica

53 — Abuso alcool o droghe
54 - Pericolo per persona
60 — Comp. alimentazione

L BIBIS

B: TOT 100

00¢

50 - Furto

55— Comp. erratici

56 — Comp. di oppositivita
58 - Comp. stereotipat
59 — Comp. compulsivi

61 — Comp. disturbanti

62 — Comp. iperattivita

nund

51 - Comp. Sessuali D: TOT 20
57 — Comp,. stigma




Punteggio totale

¢ ottenuto dalla somma di

Sostegni Medico-
assistenziali

Ottenuto dalla somma di:

<= Scala 1: Attivita relative
alla vita quotidiana e alla
cura del Sé

< Scala 4: Attivita relative
alla salute e alla sicurezza

<= Scala 6: Sostegni medici
non ordinari

Sostegni per
I’Autodeterminazione

Ottenuto dalla somma di:

<+ Scala 2: Attvita relative
alla vita nella comunita e
alle abilita sociali

= Scala 3: Attivita
occupazionali

<= Scala 5: Attivita atte a
promuovere 1 diritti della
persona

Sostegni per le Problematiche
comportamentali

Corrispondente al punteggio
della:

<+ Scala 7: Sostegni per le
problematiche
comportamentali
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Chi compila il VA.SO.RE.?

* Deve essere compilato da tutta I'equipe
= Alcuni sostegni sono assistenziali;
= Altri educativi;
= Altri infermieristici
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Quanto ci si mette?

* |l tempo di compilazione e di circa un’ora...

* ... anche se le prime volte potrebbe essere
necessario un po’ piu di tempo!

* Infatti ci sono tante indicazioni che, la prima
volta, devono essere lette interamente.
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Caratteristiche del sostegno

Durata del sostegno

22. Assistonzz durante “atthvtd
motoria {ginnastica,
nasseggiate, camminate,
allivila in palestra,
decmbnlasiaw ass alita,
cyclette e “orme simii..)

23, 5Cste@n0 erogato perccnsent re

#li ordirari spostamenti (per i
residenti comoletamente
allettati segnare "0 = nessun
rarice” )

SE

srO

10

AD

A=gnessun vativ o allvilid nun poevisla

Laduzaty dzl suslegoe Civzia
Anwmre sele a parrine da
supervisivue v aiuli ve: Lali vd
Arnferta al tempe spesn
Todlzments nolla sertimana

D= supernisione e/o 2iuti verbalt

=2t fim parzial

D = aiati Gsivi WAali lunuperalone 2 cevivew alla persuie
zcn cisabilita)

A = nessun nrrion artlvitanar T revista

M = fino a un‘ora

N=dalaZars

O-dadature

P=da%zsore

Q-pit d: Sore

"ndurara d-] sastegne fteonm
con=ors sclc a partire dagh ajug
fisld parzinll pd 2 rtfe--tta al ternn
speso mediomonie nella glornata

R=atur fi= = rarstall ([ azpme ® perelabmor e sestenura
nella dezmbulazicas. pud fara uso della carrozzina ma é

pravalane Jmusv catonuim delds = wssa)
= otart A5iel remalt (sastepgne del’a pomnna o5 nsa della

S rwesine venea vuows s dell ute e

. tastegno eragato per

"arrAamnaonemonts n=i coruisi

Sostegni Erogati/Progettati

Tipologia del sostegno

M &« menn dl meszars
N=tramezzora eun'ora
O = pid J. in'ore

A - uessun variku

SE: quel sostegno viene erogato
SP: quel sostegno e progettato (e

mesi).

verra erogato nei prossimi 6
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Caratteristiche del sostegno

Durata del sostegno

22. Assistonzz durante ‘attivitd
matoria (ginnastica,
passeggiate, camminate,
allivita in palestra,
des mbasiaw ass alita,
cyclette e “orme simii..)

23, 5cste@no erogato perccnsent re

zli ordirari spostamenti (per i
residenti comoletamente
allettati segnare "J = nessun
rarice™ |

SE |

srO

I® AQ

A=uessun varkv o allvitd mun poevista

Luduzaty dzl suslegou wivzna
Amwmors sole a parrine da
supervisivue /v aiuli ver Lali vd
Ariferta al tempe spesn
Todlaments rolla serrimana

D= supernisione e/o ziuti verbal

=2t fim parziah

D = it Gsivi Wiali (umvperabone 2 cedivew alla pecsuie
zen cisabilita)

A = nessan corion artlvira nan p-(Msu:

M = fino a unora

N=dalaZars

O-da3ature

P=da#zsore

Q-pitd Sore

"ndurara d-] sastegne dtvonm
conwors sclc a partire daglh aiug
fisld parzinll pd 2 ettt al terpn
speso mediomzne nella glornata

R=atur iz raretall ( azpime ® peretalm onte sestenuta
nella dezmbulazicae pud fara uso della carrozzina ma é

pravalane L usv catonome dells = kessa)
€= =lart Asiel temalt (sastegne del’a pommnna o/ uso della

S rwesine senea vnows s dell'ute e

. $2St2gno erogato per
'accompaznzmento nei servizi

Tipologia del sostegno

Sostegni Inadeguati/ Adequati

M &« menn dl meszars
N=tramegzora eun'ora
O = pid J. un'ore

A - nessun carku

I: il sostegno e inadeguato (ma
per adesso non riusciamo a fare

di meglio).

A: il sostegno e adeguato.
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Tipologia del Caratteristiche del sostegno Durata del sostegno
snstegno

22. Assistonzz durante ‘attivitd SEK lp: AD x=uen.1n Cetiu o allvild mon poeviste LUty Ozl suslegou iz

matoria (ginnastica, CHETRNNG SOR0 A JNSreSce
. . spO supervisivue /v aiuli ver Lali vd
passeggiate, camminate, Ariferta al temne spesn

allivita in palestra, Todlzments nolla sertimana
des mbasiaw ass alita,
cyclette e “orme simii..)

D= supernisione e/o ziut: verbalt M = fino a un‘ora
-= 2t Fsic parash N=dalaZars
D = aiati Gsivi Wwiai (unvperabone 2 cedivow alla peesoie O-da3 atore
zen cisabilita) P=da#zsore
Q-pitd Sore
23. 5cstea 10 erogato perccnsent re A = nessun psrion artlvita nan prevista "ndurara d-] sastegne dtvonm
R . . conwors sclc a partire daglh aiug
gli ordinari spostamenti (per i fisld parzinll pd 2 ettt al terpn

residenti comoletamente speso mediam:znx nella glornata
allettati segnare "J = nessun

rarice ) = atut! A= rarmtal (( azpite ® peretalmor e sestennra M = menn df meswors
nella dezmbulazicne pud Sarausodellaccrrozzinamaé  N-tramezzora eun'ora
pravalane L usv catonome dells = kessa) O = pid J. un'ore
€= =lart Asiel temalt (sastegne del’a pommnna o/ uso della
Lt rwesine venga vnow s dell ule e
24, tostagno erogato per A~ nestun ke

"'accompaznzmento nei servizi

Sono diverse per tutti gli item!

Sono sempre in ordine crescente di
carico lavorativo.

Ca ratte ri Sti C h e d e I Si parte da “nessun carico”, cioe non

c’e bisogno di nessun sostegno in

SOStegn (@) quel campo.
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Durata del sostegno
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24, sost2gno erogato per A~ uestan vk

'accompaznemento nei servizi

Anche qui l'ordine e crescente!

Deve essere indicato solo se

Durata del sostegno

vengono erogati (o sono stati
programmati) dei sostegni
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PROGETTARE IL FUTURO

Utilizzo del VA.SO.RE.

PROVE SUL CAMPO




Partecipanti
RSD1A 18
RSD1B 20
RSD2A 20
RSD2B 20
RSD3A 19
RSD3B 18
RSDSA 19
RSD8&8B 20
RSD4A 17
RSD4B 20
RSD5A 21
RSD5B 20
RSD6 51
RSD7A 20
RSD7B 21
RSD9A 20
RSD9B 20
RSD10 41
Totale 405

E la verifica della coerenza del

La standardizzazione i




Punteggio Totale scale 1 - 6 nelle diverse aree
180

VMewlia ns Mox
134T HR.A0 220100
143 68 &2.27 22100
17T ET1 23200

Punteggio TOT 1-6 - ANOVA

F,.402=37.22; p<.001; n*=.156

DC<AS, p<.01
DC>AF, p<.001

AS>AF, p<.001




Area Media DS

DC 105.71  77.59
AS 65.80 71.41
AF 73.93 76.12

E la scala 7?

Come era lecito aspettarsi era nettamente
piu alta nell’area dei disturbi del
comportamento!

Punteggio Scala 7 nelle diverse aree




B MEDICO - ASSISTENZIALE AUTODETERMINAZIONE B COMPORTAMENTALE

tiliZZO di VAS ORE per Nella riorganizzazione di un

servizio

I’allocazione di risorse




B Compgortamena s
Auademsrminazione
B Medico-assistenziale

452

Autisme Paralisi Carabrale Irfantle S ndraome di Down Ritardd mantale Altro

Centri diurni non

UtﬂiZZO dl VASORE PCT residenziali

la gCSti()HC del SerViZi Bisogni diversi per

diagnosi diverse
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PROGETTARE IL FUTURO

Concludendo

* VASORE si e dimostrato uno strumento utile per
una valutazione puntuale dei bisogni di sostegno
delle Persone con Disabilita;

* Somministrato ogni anno, consente una verifica dei
sostegni che sono stati programmati;

* A livello macro consente di valutare i bisogni di
diversi servizi.
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PROGETTARE IL FUTURO

Prospettive future

Pubblicazione con tutti i dati della
standardizzazione (Punteggi standardizzati,
percentili...);

Revisione in funzione di una versione piu agile.




