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VALUTARE LA QdV: DA CHI?

§ spesso altre persone prendono decisioni al posto 
delle persone con DI 

§ possono influenzarle nel prendere decisioni

§ importanza della 
prospettiva del proxy, 
soprattutto quando 
differisce da quella 
della persona con DI

Brown et al. (1997); 
La parola ai giurati (12 Angry Men) Sidney Lumet, 1957.



proxy, familiari o altri prestatori abituali d’assistenza

Ø Possono aggiungere dati precisi, chiarezza e 
approfondimenti utili non solo quando la persona 
con DI presenta un grave deficit nelle capacità 
comunicative.

Ø Possono aggiungere nel tempo stabilità e chiarezza 
all’espressione contingente della persona

(Verdugo, Schalock, Keith, & Stancliffe, 2005).

VALUTARE LA QdV: DA CHI?

condizionata da diversi fattori,
eventi di vita, stati psicologici 
o psicopatologici



L’auto-valutazione deve essere considerata centrale 
e occorre fornire alla persona con DI ogni mezzo 
necessario affinchè possa esprimere il suo punto di 
vista

(Koch et al., 2015; Perry & Felce, 2002; Schmidt et al., 2010);  (Cummins, 2001, 2002; Petry, Maes, & Vlaskamp, 2005; 
Schwartz, 2005).

QOL ASSESSMENT



(Koch et al., 2015; Perry & Felce, 2002; Schmidt et al., 2010);  (Cummins, 2001, 2002; Petry, Maes, & Vlaskamp, 2005; 
Schwartz, 2005).

QOL ASSESSMENT

Comprehensive system 
integrazione di auto ed 

etero-valutazioni



Ø Inter-rater reliability  
Ø Dati non omogenei su coerenza tra le auto-valutazioni 

e quanto riportato dai proxy
Ø Le informazioni ottenute da diversi proxy non correlano 

fra loro e con quelle ottenute dalla stessa persona con 
DI. 

QOL ASSESSMENT: risultati contrastanti

• Al contrario, un numero di 
ricercatori ha riscontrato un 
sostanziale accordo tra le 
auto e etero valutazione 
della qualità della vita

Verdugo, M. A., Schalock, R. L., Keith, K. D., &amp; Stancliffe, R. J. (2005). Quality of life and is measurement: Important principles and guidelines. Journal 
of Intellectual Disability Research, 49(10), 707–717.; Cummins, R.A. (2002) Proxy responding for subjective well-being: A review. International
Review of Research in Mental Retardation, 25, 183- 207. McVilly, K.R., Burton-Smith, R.M. &amp; Davidson, J.A. (2000) Concurrence between subject
and proxy ratings of quality of life for people with and without intellectual disabilities.
Journal of Intellectual &amp; Developmental Disability 25, 19-40.



La valutazione effettuata dal proxy 
può variare in base a diverse variabili:

• livello culturale
• caratteristiche personali
• la natura della relazione
• coinvolgimento affettivo
• attitudine 
• informazioni limitate su cosa 

pensano e provano le persone che 
non possono rispondere alle 
domande e non riescono ad 
esprimersi.

• rischio di non poter evitare di 
proiettare i propri pensieri e 
pregiudizi, interpretazioni.

Balboni, Coscarelli, Giunti, & Schalock, 2013; Claes, van Hove, van Loon, Vandevelde, & Schalock, 2010; Schalock et 
al., 2002;Pickard & Knight, 2005). (Petry, Maes, & Vlaskamp, 2009; Pickard & Knight, 2005. 

PROSPETTIVA DEI PROXY: LIMITI 



Brown I. et al., Centre of Public Health, University of Toronto, 1995;
Bertelli 2015
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QdV: differenze nella valutazione



Bertelli & Brown, 2006; Brown, Schalock, & Brown, 2009; Cummins, 1993b; Lyons, 2005)

La valutazione della QdV nelle persone con DI SEVERA è 
un problema complesso.

Lyons ha sviluppato un sistema (2005) per valutare 
l'importanza e la soddisfazione delle persone con DI grave 

in base all'osservazione sistematica dei loro

REPERTORI COMPORTAMENTALI RICORRENTI

VALUTAZIONE QdV IN DI GRAVE 

• Questi comportamenti possono essere organizzati ed 
interpretati dai familiari e dalle altre persone più vicine



INDICATORI DI QDV

Quali sono i migliori 
indicatori/descrittori della 

qualità di vita? 

Brown I, Hatton C, Emerson E. Quality of life indicators for individuals with intellectual disabilities: extending current practice. Intellect Dev Disabil. 
2013 Oct;51(5):316-32.
Schalock RL, Verdugo MA, Jenaro C, Wang M, Wehmeyer M, Jiancheng X, Lachapelle Y. Cross-cultural study of quality of life indicators. Am J 
Ment Retard. 2005 Jul;110(4):298-311.



ü Diversi informatori portano a punteggi di QdV spesso 
sostanzialmente diversi.

ü bisogno di coerenza: per avvicinarsi a una 
valutazione più costante nel tempo e per investire 
meglio le risorse

üle valutazioni possono essere 
supportate da uno strumento generico 
che utilizza indicatori "specifici della 
persona" come facilitatori di affidabilità 
nel punteggio delle dimensioni.

INDICATORI DI QDV: considerazioni



ü AREEE valore emico

INDICATORI DI QDV

üINDICATORI individuali
≠

Indicatori ‘per tutti’ 

üDIVERSE DIMENSIONI per la 
gradazione individuale



L’obiettivo del presente lavoro è stato valutare 
l’impatto dell’uso di INDICATORI SPECIFICI di QdV 
sull’affidabilità tra proxy.

OBIETTIVO



ü La valutazione della QdV di 12 persone è stata effettuata con il 
BASIQ, adattamento italiano del QoL-Instrument Package, che 
comprende 4 dimensioni. 

1. I proxy hanno specificato a quali indicatori (situazioni, 
esperienze ecc.) si sono riferiti quando hanno attribuito il 
punteggio a ciascuna delle 4 dimensioni della QdV (Importanza, 
Soddisfazione, Partecipazione Decisionale, Opportunità).

2. Successivamente, è stato chiesto di riflettere e confermare o 
riconsiderare la loro valutazione dopo essere stati informati degli 
indicatori utilizzati dagli altri proxy. 

METODI

Brown I. et al., Centre of Public Health, University of Toronto, 1995; Becker et al, 1993; 



QoL-IP: QUALITY 
OF LIFE 

INSTRUMENT 
PACKAGE
for adults with 

developmental 
disabilities

Brown et al., 1997
Centre for Health 

Promotion
Quality of Life Research 

Unit
University of Toronto

BASIQ: BATTERIA di 
STRUMENTI per 

l’INDAGINE della 
QUALITÀ di VITA

Italian translation and 
adaptation of the 
QoL-IP

Bertelli et al., 2011

METODI  
Strumento



Modello centrato sulla persona: la sua struttura insiste sulla 
gradazione individuale di attribuzione di qualità alle aree che sono 
state definite di valore emico.
Il questionario è basato sul modello di QoL di Becker: 
importanza / soddisfazione

• Essere poco soddisfatti di un ambito di vita cui si attribuisce 
molta importanza può compromettere molto la QdV

QoL-IP- Cornice teorica

Brown I. et al., Centre of Public Health, University of Toronto, 1995; Becker et al, 1993; 

QDV
IMPORTANZA                                      S0DDISFAZIONE



ESSERE Essere fisico
Essere psicologico
Essere spirituale

APPARTENERE Appartenere fisico
Appartenere sociale
Appartenere alla comunità

DIVENIRE Divenire in senso pratico
Divenire nel tempo dedicato a sé
Divenire come crescita

LE 9 AREE DEL BASIQ\QoL-IP

Brown I. et al., Centre of Public Health, University of Toronto, 1995

descrive le 
caratteristiche 

principali 
della persona

descrive la relazione 
tra la persona e 

l’ambiente 
circostante

descrive quello che una 
persona fa nella vita e che 

cosa voglia diventare



• Importanza attribuita dall’individuo

• Soddisfazione percepita dall’individuo

• Opportunità disponibili

• Partecipazione decisionale (scelte fatte 
dall’individuo)

DIMENSIONI DELLA QdV
(I. Brown, 1995)

Brown I. et al., Centre of Public Health, University of Toronto, 1995



IMPORTANZA SODDISFAZIONE QUALITÀ DI VITA

5

5 10
4 5
3 0
2 -5
1 -10

4

5 8
4 4
3 0
2 -4
1 -8

3

5 6
4 3
3 0
2 -3
1 -6

2

5 4
4 2
3 0
2 -2
1 -4

1

5 2
4 1
3 0
2 -1
1 -2

GRIGLIA PER IL CALCOLO DEL PUNTEGGIO DI QdV

- Il punteggio di QdV di 
ciascun item varia da -10 a 
+10.
- Il punteggio di QdV
massimo scaturisce dal 
massimo valore di importanza 
e dal massimo valore di 
soddisfazione. 
- Il punteggio minimo deriva 
invece dal massimo squilibrio, 
cioè dal massimo valore di 
importanza e dal minimo 
valore di soddisfazione. 

- Punteggio unico 
Importanza o Soddisfazione:
1: per nulla
2: poco
3: qualcosa
4: abbastanza
5: molto



CAMPIONE

CASO ESEMPIO:
Giuliano, sesso maschile, 49 anni, DI grave, 
tetraparesi spastica, sordo, ha limitate capacità 
comunicative che consistono essenzialmente in gesti 
grossolani e vocalizzi, vive in RSD dal 2004.

N’12 persone con DI
M=7, F=5;
Età media=59 anni 
(DS 6,1); 
Livello DI: 
8 grave, 
3 moderata, 
1 lieve.

Proxy informant:
3 educatori professionali, 
2 fisioterapiste, 
2 psicologhe psicoterapeute; 
10 familiari (sorella: 2, madre: 6, 
padre: 2;
età media 61,5 anni (DS 8,2); 
14 di sesso femminile e 3 
maschile.  





QdV di Giuliano nell’AREA 
IMPEGNO NELLA CRESCITA (Divenire)



QdV di Giuliano nell’AREA 
IMPEGNO NELLA CRESCITA (Divenire)



QdV di Giuliano nell’AREA 
IMPEGNO NELLA CRESCITA (Divenire)



QdV di Giuliano nell’AREA 
IMPEGNO NELLA 

CRESCITA (Divenire)

Es. Item 2. Migliorare le 
sue capacità fisiche
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Punteggi QdV di Giuliano– Prima sessione



RISULTATI

Caso di Giuliano:
Nella prima fase, l’inter-rater reliability tra 3 
diversi proxy (sorella/familiare, fisioterapista e 
psicologo), è risultata moderata
(Cohen’s K=0.7).

12 Case series:
Media Cohen’s K=0.71



Successivamente, è stato chiesto di 
riflettere e confermare o 
riconsiderare la loro valutazione 
dopo essere stati informati degli 
indicatori utilizzati dagli altri proxy. 

VALUTAZIONE QDV: SECONDO STEP
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Punteggio QdV di Giuliano – Seconda sessione



RISULTATI

Nella seconda fase, dopo che i proxy 
sono stati informati degli indicatori forniti 
dagli altri, l’inter-rater reliability è risultata 
più elevata

Caso di Giuliano
(Cohen’s K=0.82)

12 Case series:
Media Cohen’s K=0.84



ü Per una valutazione della QdV più esaustiva e 
attendibile sarebbe utile l’integrazione fra la 
valutazione fornita dalla persona stessa con DI e quella 
fornita dai proxy. 

ü Importanza dell’utilizzo di strumenti di QdV generici 
che permettano di evidenziare degli indicatori 
“specifici per la persona” per facilitare la concordanza 
riguardo le dimensioni valutate. 

ü Questo metodo di valutazione dovrebbe essere 
applicabile a ogni individuo, indipendentemente dalla 
condizione di salute, disabilità, provenienza culturale o 
stato socio-economico. 

ü Sono inoltre necessari studi metodologicamente più 
rigorosi da un lato, ma anche attenti riguardo 
efficienza e applicabilità nella pratica clinica, condotti 
con strumenti di valutazione che integrino i punti di 
forza di quelli già esistenti. 

CONCLUSIONI



Ritenere importante solo ciò che misuriamo

VS

Misurare ciò che è misurabile, e rendere misurabile 
ciò che non lo è (Galileo Galilei)

Franchini R., 2019
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