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IL FUTURO DEI SOSTEGNI
Dagli standard alla Qualita di vita

Riorientare i percorsi di vita delle persone con disturbo del neurosviluppo
attraverso programmi personalizzati per le transizioni, ’inclusione e la vita

indipendente.

Giulia Di Gioia
Raffaela Donati
Kelly Sessa
Simone Zorzi
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Servizi per le Disabilita e
cambiamenti




Programmi per l'inclusione e
‘indipendenza

* superamento
dell’approccio
istituzionalizzante wansen,

Knapp, Beadle-Brown, & Beecham, 2007).

e adozione di approcci
orientati all’inclusione

SOCId |e (Cobigo, Ouellette-Kuntz, Lysaght &
Lynn. 2012; Buntinx & Schalock, 2010; Giangreco, 2017).

* programmi orientati
all'lincremento
dell’indipendenza e
dell’lautodeterminazione

(Wehmeyer & Schwartz, 1998; Stancliffe, 2001).




. _ . _  Gli studi hanno identificato un
Efficacia ed effetti dei collegamento tra lo sviluppo
orogrammi per dell’autodeterminazione e outcomes
autodeterminazione nelle collegati alla vita adulta (Test, Mazzotti

i et al. 2009):
nersone con disabilita

 Effetto causale tra sviluppo
dell’lautodeterminazione 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 individuata una ricaduta
positiva generale sulla Qualita di vita
della persona (Lachapelle, Wehmeyer
et al. 2015).



Efficacia ed effetti dei programmi per
'indipendenza nelle persone con disabilita

Nonostante le difficolta che possono esserci, un aumento dei livelli di
indipendenza e considerato un traguardo importante anche per le
stesse persone con DI (Kuijken, Naaldenberg, Nijhuis-van der
Sanden e Van Schrojenstein-Lantman de Valk, 2016).

Un maggiore livello di indipendenza e 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).
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Riferimenti normativi

Legge quadro
«Legge delega
in materia di

Convenzione L. 18/09 — Ratifica L. 112/2016 D.D. n. 808/17, disabilita»
L. 328/00 ONU 2006 Convenzione ONU “Dopo di Noi?  Vita indipendente ~ PNRR 2021 227/2021

L.R 06/06 DGR 458/2012 DGR 1331/2017 Art. 20 bis e art. 20 ter
FAP «Linee guida PDZ» Fondo «Dopo di Noi» L.R.41/96

bild

(7229 3 $ 2 Journal of Intellectual Disability Research
Published for the British Institute of —:?l“auida Iourml Of POIICY and Pra.'cnc.e _]I} ]I DR Published on behalf of mencap and in association with 1ASSIDD.
Joural of Applied Research i Intellsctual Disabifties Learning Disabttes i Intellectual Disabilities

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 i Robert L. Schalock M. A. Herps i W.H.E. Buntinx, R. L. Schalock, G. J. P. van Breukelen, L. M. G. Curfs

First published: 11 February 2004 | https://doi.org/10.1111/j.1468-3148.2004.00175.x | Citations: 126 . . - . .
First 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/10.1111/jir.12245 | Citations: 10


http://www.lavoro.gov.it/documenti-e-norme/normative/Documents/2017/DD-808-del-29dic2017-Linee-guida-vita-indipendente-anno-2017.pdf

: -. 2.
Cosa suceede tipicamente

nei servizi?
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Q-VAD: valutazione delle condizioni di vita della PcD

Gruppo di Lavoro Regionale per la Disabilita

Area Welfare di Comunita /J
Decreto n. 1050/SPS del 03/08/2017 _ portnons >
e 1. Sezione Socio anagrafica \ Goriga
* Informazioni anagrafico certificative e rappresentative delle condizioni di e\ - A
vita delle persone (abitative, tempo libero, relazioni, tecnologie ...). - >

—— s Sostegni al funzionamento % REGIONE AUTONOMA
* indaga i repertori piu rappresentativi ed essenziali del vivere quotidiano FRIZLT VENEZIA GIUUA

della persona.
mmm  S- Qualita di vita

* raccoglie e orienta la valutazione su dimensioni qualitative riferite al
benessere personale

s 4. Opportunita
* Analizza le opportunita ed i sostegni forniti dai servizi alle persone

e . Disturbi del comportamento

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

= 0. Salute

Zorzi, S., Zuttion, R., Cecotti, R., Lazzati, A., Tossut, D., Francescutti, C. (2021) Indagare le condizioni di vita delle persone con disabilita: costruzione e prima
applicazione del questionario Q-VAD nei servizi della Regione Friuli Venezia Giulia. Giornali Italiano Disturbi del Neurosviluppo. Vol. 6, n. 1, pp. 101-119.

§
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Quali sono i bisogni di sostegno?

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

medio-bassa
intensita

bassa intensita media intensita
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Quali sono le opportunita?

Sezione 4: Opportunita

SOCIALI

PARTECIPARE ATTIVITA RICREATIVE — 48,90%

SOCIALIZZARE INCONT

ICERCARE/SVOLGERE UN LAVORO

RICO A VALENZA LAVORATIVA

AVERE IMPEGNI P

41,00%

APPRENDIMENTO| OCCUPAZIONE

APPRENDERE AUTONOMIA ESTERNA

APPRENDERE ABILITA COGNITIVE

APPRENDERE AUTONOMIA PERSONALE

I |
_ 37,40%

PARTECIPARE AD ATTIVITA DELLA COMUNITA

P 35,70%

<
—_
o= S
< > UTILIZO SERVIZI DELLA COMUNITA
= 3
e SPOSTARTI NEL TERRITORIO
o UTILIZZO TECNOLOGIE
(@)
=
ek CURA AMBIENTI
S
(@]
()

CURA PERSONA

54,40%

— 76,50%
I I I I I I I

Non ha mai o quasi mai
avuto I'opportunita di:
- ricercare/svolgere un
lavoro (94,8%);
- apprendere abilita
cognitive, scolastiche,
tecnologie (79,20%);
- sviluppare autonomie
esterne nella vita di
comunita (83,90%)
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§

MAAONAET Quali il livelli di soddisfazi | ia vita?
uall SONOo 11 1ivelll al soddistazione per ia propria vita:
Sezione 3: Indicatori di Qualita di vita
o
= % SCELTE RELAZIONI 24,60%
w N
() 0, . . . Y .
|9 E SCELTE PER ATTIVITA 43,60% | Vengono Indlcatl pIU baSSI
D = » o . . ge . . .
= E ESPRIMERE PREFERENZE DEISDERI ASPETTATIVE |IVE"I dl SOddleaZIOne in:
2 3:' ACCESSO A NUOVI RUOLI 7,50% . S . .
s < \ viluppo personale: basse
20 IMPARARE NUOVE ABILITA 14,40% .
= percentuali per
h W METTERE | 20,90% .
= - | | apprendere e mettere in
z ATTIVITA SOC. TERRITORIO [ 32,40% tica | )
= |
g AMICI — 13,40% > pra Iee) s proprle
= y
m e e competenze e accedere a
o mp— . nuovi ruoli;
S U
5 T -t vl
4 LUOGHT TNCONTRO ‘ ‘ Inclusione: solo il 18%
= RELAZIONI TERRITORIO ‘ ‘ 48,10% nelle attivita sul
= AMBIENTI ‘ ‘ ‘ ‘ 58,10% territorio;
i PRIVACY | | | | 49,40% e Relazioni: solo il 13% per
< g g . .
= OGGETTI BENI | | | | " 51,60% relazioni amicali;
g SODDISFAZIONE PER ATTIVITA | | | | %
5 FELICITA | | | | 71,70%
E AGIO NEI LUOGHI DI VITA | | | | 62,50%
S RIPOSATO | | | 49,10%
- ENERGICO | | | ‘39,10%




Cosa stiamo
provando a
modificare nel

nostro sistema di
programmazione dei
servizi?
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Azienda sanitaria Shoves' A ) Rl
universitaria Zoi /A T
Friuli Centrale £ - g b
N, | REGIONE AUTONOMA TN N -
%> | FRIULI VENEZIA GIULA 2
Percentile SIS N. N.
R servizi | Persone
Tipologia di servizi - accolte
Centri diurni ad alta intensita di bisogni di sostegno 65/75 - 100 S >4
Centri diurni a media intensita di bisogni di sostengo 65/75—35/45 6 77
Bl AR Centri diurni a bassa intensita di bisogni di sostegno <35/45 7 96
Servizi per la transizione inclusione ¢ la vita indipendente <35/45 2 17
Tot. 20 229
Residenze protette ad alta intensita di bisogni di sostengo 65/75 - 100 1 25
Comunita alloggio per medio-alta intensita di bisogni di sostegno 65/75 —35/45 > 38
Servizi residenziali 7 5 1
Comunita alloggio per medio-bassa intensita di bisogni di sostegno =35/45 ?
Progetti di Cohousing per la vita indipendente <35/45 1 4
Tot. 9 86




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

(aspettative,
preferenze, desideri e

valori)

Servizi dei SD-ASUFC Udine
RICONVERSIONE

Le persone “vivono e
imparano ad abitare
una vera casa”.
Frequentano e
svolgono
guotidianamente
attivita “reali” in
Juoghi “reali”.

Sviluppano abilita e competenze
per la sperimentazione di
indipendenza nelle diverse
attivita di vita quotidiana; ruoli
sociali di persona adulta ed esiti
evolutivi di significato

(Renwick e Brown,1996)

Abitare a bassa soglia.

Servizi diurni alternativi
sperimentali per I'inclusione

sociale.

SIDINES

cieltzliana p@Sturbi deluroswilupy
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Covid-19: da catastrofe ad acceleratore di cambiamenti

Review > Intellect Dev Disabil. 2020 Oct 1:58(5):355-360. doi: 10.1352/1934-9556-58.5.355.

How COVID-19 May Change the World of Services to
People With Intellectual and Developmental

Disabilities

Valerie J Bradley '

Covid-19 as

«Focusing
Event»

BIRKLAND'S FOCUSING EVENT

THEORY

The theory says that unexpected
events that disrupt the norms of
society can potentially initiate
public policy changes.

The theory also says that the
amount of recognition the media
gives to the situation and the
political reactions to the situation
is what affects the public policy
implications of these events.

Birkland's Type One Focusing
Event is considered a normal
focusing event, which means the
event has occurred in the past
and it is predictable.

Birkland's Type Two Focusing
Event is considered a new
focusing event, which means the
event has never occurred before.

Boyle classifies both the Munich
Olympic attack and the Boston Marathon
Bombings as Type Two Focusing Events.

b ASU FC -

Azienda sanitaria
universitaria
Friuli Centrale

‘ W REGIONE AUTONOMA

> FRIVULI VENEZIA GIUL'A

PIANO TERRITORIALE PER LA
RIORGANIZZAZIONE SERVIZI PER LA
DISABILITA’

Se da un lato I'emergenza apre infatti
scenari del tutto inaspettati rispetto alle
tipologie e alle modalita di erogazione
delle prestazioni da garantire alle PcD e
alle loro famiglie, dall’altro sembra
costituire un acceleratore rispetto alla
necessita di pensare ad un insieme di
risposte flessibili e alternative a quelle
tradizionali al fine di riconvertire i
Servizi per le disabilita (gia presenti ante
Covid) richiede di avviare da subito
un’ampia riflessione in merito all’attuale
assetto e sistema dei servizi dedicati alle

persone con disabilita.
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Programmi di palestra abitativa,
Servizi per la Transizione e la Vita Indipendente
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Indipendenza

Indipendent living measurement index scale
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Zorzi, Dalmonego, De Vreese, Gomiero (2021). In press
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L | . I . | L | k|
VALUTAZIONE]|
3 g \ FREQUENZA | TIPOLOGIA Pval. ____
METE OBIETTIVI - ESITI | & < STRATEGIE E ATTIVITA' DI DEI DEI INDICATORI DI |2¢ val. VERIEICA
2 —
QDv ATTESTI Q|u SOSTEGNO ESITO 3Fval. ______
F |2 SOSTEGNI | SOSTEGNI Punteqgio 02
consegnare i documenti attivita di distribuzione con o svolgera |'attivita di 1%val: 1 |
sviluppo personale |correttamente F | » |accompagnamento e progressiva settimanale Edu‘_:atw"_ consegna per almeno |2%val.: __2__ madifica
riduzione degli aiuti ambientali 134 min da solo 3val:_1_
~ [svolgere e mantenere un|spostarsi nel territorio uscite (piedi, bus, bici) educativi, raggiungera il servizio |1°val.: _1___
i
™ incarico utile per sée  |in modo autonomao F commissioni.. accompagnamento quotidiano ambientali e |conil bus in modo 2%val: __1__ continua
E |perla comunita e riduzione aiuti tecnologici  |autonomo Ival:__2
sentirsi utile per automonitoraggio eriflessione raccontera di sée 1%val: 1
|"attivita P sul lavoro svolto (schede, cattimanale educativi dell'attivita (indicatori |2°val.: _2__ continua
supporti visivi...) rinforzi sociali soggetivi) 3wval: _1

Linee guida AIRIM (2010), NORMA UNI 11010:2016 - “Servizi per I'abitare e I'inclusione sociale delle persone con disabilita” (Francescutti et al., 2016)

SIDINS;

Societtaliana p@sturbi déurosvilupy
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Esiti sull’organizzazione dei servizi

Gennaio 2020 Gennaio 2022 Differenze
: .o - N. di N. di N. di N. di N. di N. di
Tipologia di servizio .. .. ..
SErvizi persone servizi persone servizi persone
é Centri diurni ad alta intensita di bisogni di sostegno 5 54 5 46 0 -8
;5 Centri diurni con media intensita di bisogni di sostegno 6 78 4 33 -2 45
3 Centri diurni con bassa intensita di bisogni di sostegno 7 96 7 83 0 — 13
£ | Servizi per la transizione ’inlcusione e la vita indipendente 2 17 4 36 /2 19\
@ | Assistenza Remota/Teleriabilitazione - 0 - 18 \ IV
Tot 20 247 20 216 0 -31
o § Residenza protetta ad alta intensita di bisogno di sostegno 1 23 1 24 0 1
:§ E Comunita alloggio per medio-alta intensita di bisogni di sostegno 5 38 5 38 0 0
(;)‘3 = Comunita alloggio per medio-bassa intensita di bisogni di sostegno 2 21 2 22 0 1
£ [Progetti di cohousing per la vita indipendente 1 4 3 10 ( 2 6 )
Tot 9 86 9 91 0 5

m

&



Confronto tra le due tipologie di offerta

SERVIZI
TRADIZIONALI
CENTRI DIURNI

RESIDENZE

PROGETTI A
VALENZA
ABILITANTE
PER LABITARE
E L'INCLUSIONE
SOCIALE
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Confronto dei bisogni di sostegno SIS
Programmi personalizzati di inclusione vita indipendente e/o abitare N=31

100,0
90,0
80,0
70,0

60,0
47,8 48,9 49,1
41,6

50,0
39,7

40,0 36,8

34,3

29,6

30,0

20,0

10,0

0,0

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

020 year  202lyea

Home Living Community Living Lifelong Learning Occupation Health and Safety

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

Programmi personalizzati di inclusione vita indipendente e/o abitare N=31

65%
] 52%

24%
14%

cura persona —
1

cura ambienti

tecnologie/elettrodomestic

assistenza ambiente domestico

arsi nel territorio

H

utilizzo servizi comunita

vita comunita

[\
9]
(9]
S

ipare ad attivita della

100% Yo
88%

0
37 417 7%
21% 16% 22983%
N
I 5,20
| || N i |

= 2 = g S 2 2 2
5 = 5 = s S = E
g = g $ = S ) )
S o o0 ) ) o — = =
=g o = o S = B =
< g ) < = < 1) g o -3
O Z = O on N = o o =
& — = () ) O O >
= X 2 £ — s = & £
= . < o @ <

5 ) D) — N > =
= — = D) 2] < 0]
o O = < N b=
o ol O L N <
< S > o s o — o
5 < .S ) < 'S
— — b — O

(oF < Q @)

Q, O .9 5
< E = .
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Mann-Whitney U test (interval .000 - .015, with a significance level of .05)
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Confronto Indicatori di QdV tra servizio

tradizionale e programmi per la transizione,
"inclusione la vita indipendente - N=30

Confronto indicatori di QdV CSRE - STIVI N=30
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Mann-Whitney U test (interval .000 - .015, with a significance level of .05)
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Altri esiti funzionali e personali
N=30

3 persone Abitano assieme
2 persone Avviate a percorsi di inserimento
lavorativo

1 persona Abita da sola in casa di proprieta




NNNNNNNNN

E ancora rispetto agli
esitl...
Diamo la parola alle
persone

Video intervista in riferimento a Q-VAD
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Ostacoli e difficolta

 Cambiamento di prospettiva dei servizi " OBSTAGLE

* Costruzione di reti e opportunita con il contesto sociale di
riferimento

Difficolta dell’'operatore a proporsi e a lavorare in un contesto poco
strutturato, senza la sicurezza delle «regole della struttura»

Rischio di appiattimento esistenziale e solitudine

FacorrA TEOLOGICA /N {\DOFAP \ .’ w ) C BA

: /¥ DELL'ITALIA CENTRALE | O
5 \// ZUCCHETTI ZUCCHETTI
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