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PREM E S SA  

Un processo di analisi, revisione e cambiamento di un sistema di servizi necessita di un 
quadro di conoscenze il più possibile aggiornato sulla condizione di vita delle persone 
con disabilità. Utilizziamo propriamente un termine ampio come “condizione di vita” 
proprio per segnare una differenza con l’approccio dominante che vede nel “bisogno 
assistenziale” il riferimento unico per orientare le scelte di programmazione e i sistemi di 
finanziamento. La recente letteratura scientifica in materia di disabilità ha reso evidente 
la limitatezza della logica del “bisogno assistenziale” quando la stessa viene assunta 
come unico riferimento per la definizione di sistemi tariffari o per forme di pagamento 
diretto piuttosto che strutturazione di “budget personalizzati”. Quando consideriamo 
infatti i percorsi esistenziali delle persone nel loro intero ciclo di vita, dall’infanzia, 
all’adolescenza alla vita adulta fino ad arrivare alla senilità, è evidente che considerare il 
solo “bisogno assistenziale” confina l’orizzonte di vita entro un perimetro ristretto, 
impoverito, fuori da una prospettiva di sviluppo e partecipazione, mentre al contrario 
enfatizza la questione della “dipendenza” da altri come cifra esistenziale dominante. 

È evidente da tempo che, anche sul piano giuridico, la prospettiva debba cambiare e il 
documento simbolo di questa riconsiderazione della persona con disabilità è la 
“Convenzione ONU per i diritti delle persone con disabilità” ratificata dal nostro paese 
con la Legge 18/2009. L’orizzonte di riferimento per le persone con disabilità, anche per 
quelle con particolare necessità di sostegno, è l’eguaglianza e l’inclusione sociale e 
l’intero sistema di welfare, compresi i servizi sociosanitari, è chiamato a svolgere un 
ruolo chiave nella predisposizione di misure e interventi che possono dare concretezza a 
questa prospettiva. Centrale nell’organizzazione dei servizi è la promozione 
dell’autodeterminazione della persona con disabilità e l’esplorazione e ricerca delle sue 
preferenze. Il progetto assistenziale è ancillare e, per certi versi, secondario rispetto al 
progetto di sviluppo umano della persona che spesso è indicato con l’impegnativa 
espressione di “progetto di vita”. In ambito scientifico e tecnico questa prospettiva sui 
diritti si salda con il lavoro pluridecennale promosso a livello internazionale sulla qualità 
della vita e il modello dei sostegni e che sta alla base anche delle più recenti revisioni dei 
sistemi di diagnosi, classificazione e valutazione della disabilità intellettiva (AAIDD, 
2002, 2015).  

Il rischio, tuttavia, è che molto spesso questi nuovi spunti siano interpretati come una 
dimensione utopica o teorica che lascia il posto a considerazioni più “concrete”, “reali” e 
prosaiche sul “tenere le persone pulite, nutrite, protette e occupate”. Possiamo invece 
contare sul fatto che molte esperienze e pratiche concretizzano anche nel nostro 
territorio, in altre parti d’Italia ed Europa una prospettiva e una pratica radicalmente 
diversa e spesso anche testi normativi articolati e complessi configurano ripensamenti 
radicali del modo di riorganizzare servizi e regole di finanziamento. Ci soffermiamo su 
alcune di queste esperienze, senza nessuna pretesa di esaustività, perché possono 
essere un utile riferimento anche per il nostro contesto locale. 



 

 

a) Nel 2014 il governo Britannico ha approvato il “Care Act” una legge che 
rivoluziona in modo decisivo il sistema di accesso a servizi e benefici delle 
persone con necessità di intervento sociale “comprese le persone con disabilità” a 
partire proprio dal diritto/necessità di un progetto personalizzato come guida per 
l’erogazione dei servizi. 

b) In molti stati degli USA e in Europa (O’Brien et al 1998; Wehmeyer, Stancliffe 
2003; Braddock et al 2005; Kimmich et al 2009; Smith et al 2008; Walker et al 
2009; McNichol, Lav 2008, In Control 2016) si è diffusa la pratica di trasferire la 
logica dei budget personalizzati anche alle persone con disabilità in età adulta 
(tradizionalmente il settore di applicazione è stato quello della salute mentale) e 
si sono sviluppati progetti specifici di valutazione e definizione di budget 
personalizzati. L’orizzonte di valutazione riguarda tutte le dimensioni centrali 
dello sviluppo della persona e gli strumenti utilizzati sono orientati a esplorare 
non solo le tradizionali dimensioni di limitazione nelle attività (ADL e IADL) ma si 
proiettano sulla comunicazione, la vita relazionale e sociale, le dimensioni 
essenziali dell’inclusione (formazione e lavoro). Ampio è l’uso della Support 
Intensity Scale (SIS) (Thompson J.R., 2004), ma anche di strumenti sviluppati in 
modo da raccogliere preferenze, opportunità, esplorare sviluppi prossimali (NDA 
2011, 2013). 

c) Negli ultimi 10 anni sono progressivamente cresciute in Italia e in Regione 
esperienze che innovano i servizi residenziali e semiresidenziali. Si sono 
consolidati i servizi che promuovono la vita indipendente anche nella popolazione 
con disabilità intellettiva e le alternative ai centri diurni peraltro largamente 
sostenute dalla stessa pianificazione locale della Regione Friuli Venezia Giulia 
(PdZ 2013-2015) attraverso specifici servizi per l’autonomia, o per 
l’organizzazione di forme di scambio e servizio con le comunità locali. La spinta 
forte legata alle sfide poste dalla condizione di giovani con autismo sta facendo 
nascere servizi innovativi in diverse parti della regione ed è chiaro a chiunque si 
sia cimentato con queste condizioni di vita come strumenti tradizionali di lettura 
dei bisogni siano non solo limitati ma fuorvianti se utilizzati come chiave di 
interpretazione dell’impegno di risorse. D’altra parte le linee guida internazionali, 
pensiamo soprattutto ai lavori del NICE (2012) rendono evidente che non si può 
più pensare ai servizi per le persone con disabilità come un recipiente o un 
contenitore ma come una rete e un insieme di percorsi che attraversano diversi 
servizi, consentono di configurare opportunità secondo logiche assolutamente 
“individualizzate”. L’idea che sia sensato continuare a pensare di “finanziare 
strutture” in modo prevalente è obsoleta e motivo di freno all’innovazione (EFRA 
2012). 

d) Due anni di lavoro di un gruppo di operatori ed esperti nazionali ha poi tradotto 
queste prospettive in norma di servizio. E’ stata recentemente approvata la 
revisione della norma UNI 11010 Servizi per l’abitare e l’inclusione sociale delle 
persone con disabilità sostitutiva della precedente che invece riportava il titolo 
“Servizi residenziali e diurni per persone con disabilità” (UNI 2016, Francescutti et 



 

 

al., 2016). Il cambio di paradigma è chiaro: i servizi non si qualificano solo in 
relazione a indicatori di temporalità, o di natura clinico funzionale, ma per 
l’obiettivo cui mirano: sviluppo, tutela dei diritti, abitare, inclusione sociale. La 
norma UNI 11010 nella sua veste rinnovata è indicata come riferimento per i 
futuri sistemi di accreditamento anche dalla bozza di II Programma d’Azione 
Biennale licenziato dall’Osservatorio Nazionale sulla condizione delle persone con 
disabilità nella sua ultima seduta (18/10/2016) in vista della sua discussione e 
approvazione da parte del governo (Ministero del Lavoro e delle Politiche Sociali 
2016).  

LA P ROP O ST A DI  ST RU M E NT O  

Indicazioni generali 

Date queste premesse, lo sviluppo di una strategia e di strumenti di rilevazione della 
condizione delle persone con disabilità in età adulta deve trovare il suo senso e 
orientamento nel restituire il più possibile un’immagine “viva” delle persone con 
disabilità del nostro territorio e non solo l’elenco delle menomazioni e delle limitazioni 
nelle attività che le caratterizza. L’obiettivo è cogliere opportunità e indicazioni per una 
dinamica di sviluppo e per articolare, poi, sistemi di remunerazione e finanziamento che 
riconoscano e sostengano lo sforzo di accompagnare questa dinamica di sviluppo. 

D’altra parte gli effetti paradossali di una valutazione centrata solo sul “carico 
assistenziale” sono ben noti: un servizio, una struttura sono pagati di più se risulta che la 
persona ha un maggior “carico”. Questo aspetto può pertanto incidere, anche in forma 
latente, sulle valutazioni accentuando l’intensità dei bisogni e particolari condizioni di 
problematicità della persona. L’introduzione di eventuali processi abilitativi o di sviluppo 
di competenze delle professioni spesso costituisce una minaccia per i contesti in 
relazione a questioni legate al budget e alla sostenibilità. Al tempo stesso la 
salvaguardia di questi aspetti, inibisce ogni prospettiva di sviluppo e cambiamento dei 
servizi. 

Un obiettivo che pare di grande valore è quello di costruire le condizioni di “premialità” 
adatte a rendere conveniente perseguire progetti di sviluppo, crescita e 
autodeterminazione; sviluppare processi di empowerment personale e comunitario; 
riconoscere al gestore del servizio non solo una capacità di rispondere al bisogno ma 
una competenza emancipatoria e di promozione dei diritti e della qualità di vita della 
persona. 

Nel territorio regionale, non diversamente da molte aree del territorio nazionale, i 
sistemi informativi relativi alle persone con disabilità (aspetti strettamente diagnostici e 
sanitari, certificativi, dati sui bisogni e sulle condizioni di vita…) sono molto frammentati, 
poco accessibili se non, per certi aspetti, del tutto assenti. L’assenza d’informazioni in 
riferimento a condizioni e bisogni, nei diversi livelli del sistema politico e dei servizi, 
determina la frequente e preoccupante tendenza a procedere sulla base di leve e 
necessità di risolvere problematiche contingenti e circoscritte piuttosto che procedere 



 

 

secondo analisi e decisioni ponderate. Sono innumerevoli i segnali che arrivano, anche 
da parte delle istituzioni medesime, sulla necessità di acquisire le informazioni e le 
conoscenze indispensabili per orientare in modo efficace ed efficiente le scelte e le 
strategie di programmazione dei servizi e degli interventi. Gli ambiti di analisi sono 
molteplici e dovrebbero riguardare tante dimensioni. Allo stato attuale è necessario 
avviare un percorso che permetta l’acquisizione di aspetti essenziali per provare a 
ottenere una prima fotografia, che consenta di produrre un primo quadro di riferimento 
per provare a descrivere un fenomeno particolarmente complesso e orientare delle 
prime azioni di analisi sull’appropriatezza dei servizi. Ci immaginiamo che quest’azione 
possa costituire solo un primo passo di un più articolato e profondo percorso di 
riflessione su una realtà e un’offerta di servizi che, alla luce di quanto detto, necessita di 
essere in buona parte ripensata e riprogrammata.  

Alcuni riferimenti in merito alle scelte intraprese 

Il gruppo di lavoro nell’avvio del percorso finalizzato allo sviluppo dello strumento in 
oggetto è partito dall’analisi della letteratura scientifica e da alcune riflessioni sui 
percorsi già avviati a livello nazionale e internazionale. Si ritiene che l’approccio 
contestualista, come suggerito dalla letteratura internazionale in materia, debba 
costituire il riferimento cardine nelle diverse azioni di approccio, programmazione e 
sviluppo di interventi in favore delle persone con disabilità. Per l’elaborazione specifica 
dello strumento in oggetto si è deciso di spingersi oltre la sperimentazione condotta 
anche sul nostro territorio regionale che ha utilizzato come cornice di riferimento il 
sistema di classificazione ICF. Questa decisione poggia le sue basi sulle seguenti 
considerazioni: 

a) ICF è un sistema di classificazione e di descrizione delle componenti della 
salute e del funzionamento umano. A partire dall’insieme di queste dimensioni 
possono essere identificati i fattori per la costruzione di specifici strumenti di 
valutazione di particolari aspetti del funzionamento. 

b) La costruzione di specifici strumenti per la rilevazione delle componenti del 
funzionamento umano ispirati a ICF richiede comunque, la selezione di set di 
componenti di funzioni e attività specifiche e la conseguente 
operazionalizzazione delle medesime al fine di ottenere misure valide e 
attendibili.  

c) ICF codifica funzioni e strutture corporee, attività e partecipazione in 
associazione a fattori ambientali, ma non include importanti costrutti e 
dimensioni riferite alla qualità e opportunità  di vita della persona.  

d) ICF non considera elementi peculiari riferibili alla popolazione di persone con 
DI, che con questo lavoro sarà determinante raccogliere (come ad esempio i 
“disturbi di comportamento”).  

e) ICF utilizza la logica della “qualificazione” delle difficoltà. Tuttavia il manuale 
ICF e l’uso sul campo non hanno ad oggi consentito di sviluppare strumenti 



 

 

validati e riconosciuti su base scientifica per una sua effettiva applicazione 
nella realtà dei servizi per la disabilità intellettiva in età adulta. 

La letteratura scientifica internazionale che si è occupata direttamente dell’uso di 
strategie di rilevazione della condizione di disabilità a fini di orientamento dei sistemi di 
finanziamento di sostegni e interventi sociosanitari, propone logiche e strumenti ispirati 
alla filosofia ICF pensati in riferimento alle condizioni di disabilità intellettiva. I filoni di 
sperimentazione, già citati in premessa, riguardano l’utilizzo della scala “Support 
Intensity Scale-SIS” o di strumenti sviluppati ad hoc come nel caso dell’esperienza della 
Gran Bretagna con il progetto “In-Control”. Aspetti comuni a questi progetti sono 
l’estensione della rilevazione a una vasta gamma di aree di vita e attività tipiche 
dell’esistenza umana, l’attenzione alla qualità della vita, lo sforzo di cogliere l’ampia 
variabilità dei bisogni di sostegno, l’orientamento alla dimensione soggettiva e 
personale, l’attenzione specifica ai problemi comportamentali e di salute. Si è valutata 
come particolarmente interessante l’esperienza della Gran Bretagna per diverse 
importanti ragioni: 

a) la finalizzazione specifica al sostegno di modelli di finanziamento aperti alla 
logica del budget di salute; 

b) la composizione modulare dello strumento; 
c) la sua formulazione aperta alla possibilità di compilazione anche da parte della 

stessa persona con disabilità; 
d) la formulazione di domande molto precise in riferimento ad attività, 

comportamenti o funzionamenti con ridotti margini di ambiguità e arbitrarietà 
nelle risposte; 

e) il non ricorso a strumenti di misura coperti da oneri di copyright o da marchi 
registrati. 

La struttura dello strumento proposto per il FVG 

Tenuto conto di questi aspetti, si è provveduto a sviluppare uno strumento di 
riferimento per l’esperienza di mappatura e rappresentazione della condizione delle 
persone con disabilità in età adulta della nostra regione. Il lavoro è stato condotto con 
l’obiettivo di riuscire a ottenere un sistema di rilevazione che: 

• fosse fruibile anche da tutti gli operatori, al fine di permettere la partecipazione 
attiva e il coinvolgimento degli operatori che coordinano e partecipano ai contesti 
in cui vivono le persone con disabilità. 

• potesse essere utilizzabile dagli operatori con percorsi di formazione brevi. 
• fosse orientato alla sintesi: le informazioni raccolte, mirano a sintetizzare e a 

individuare indicatori predittivi di una condizione. Questo perché nelle more dei 
carichi non potevamo procedere a una rilevazione analitica o composta da più 
strumenti.  

• fosse in grado di produrre dati operazionalizzabili e confrontabili. Per quanto 
l’approccio rimanga orientato alla sintesi, gli item sono stati costruiti in modo da 
fornire informazioni spendibili in una prospettiva intersoggettiva, per un loro 



 

 

utilizzo in forma singola o aggregata, al fine di favorire azioni di analisi, orientare 
scelte strategiche e di finanziamento.  

• non prevedesse in partenza la necessità di ricorrere a strumenti coperti da diritti 
d’autore o da marchi registrati per evitare investimenti o scelte onerose in una 
fase che è di prima esplorazione e sviluppo di conoscenza della realtà regionale. 

I tratti salienti dello strumento sono così riassumibili: 
a) Formulazione in prima persona (lo strumento potrebbe anche essere utilizzato in 

forma di intervista) per rappresentare in modo chiaro a tutti i soggetti coinvolti 
che il riferimento e protagonista della rilevazione è la persona con disabilità e che 
lo sforzo deve essere quello di rappresentare in modo fedele la sua condizione e il 
suo punto di vista; tuttavia in questa prima fase l’applicazione seguirà 
esclusivamente un processo eterovalutativo. 

b) La formulazione degli item è organizzata con linguaggio accessibile in modo da 
facilitare risposte circoscritte e chiaramente definite con margini ristretti di 
interpretazione.  

c) Il cuore della rilevazione ruota su tre macro fattori: sostegni al funzionamento, 
qualità di vita e opportunità di vita.  

d) Nel definire questi tre moduli centrali si è tenuto conto di utilizzare strumenti 
rintracciabili in letteratura con modesti adattamenti sul piano della traduzione in 
lingua italiana e in relazione al contesto di riferimento. 

e) Lo strumento è costituito dalle seguenti sezioni: 
­  ANAGRA FICA: sezione che considera accanto alle informazioni più tradizionali 

di tipo sociale, anagrafico, certificazioni e la presenza di forme di 
limitazione e tutela della podestà giuridica, anche informazioni più 
rappresentative delle condizioni di vita della persona come ad esempio 
“utilizzo di strumenti e tecnologie”, “le attività di tempo libero” …  

­  SOSTEGNI AL FUNZION A MEN To: sezione costruita sulla base dello strumento 
HoNOS-LD: Health of the nation outcome scales for people with learning 
disabilities (Roy, A. et al. 2002). Vengono indagati i repertori più 
rappresentativi ed essenziali del vivere quotidiano della persona. Si 
propone di mantenere un approccio di sintesi in grado nel contempo di 
fornire informazioni concrete per ottenere, per il singolo ambito di attività, 
il quadro descrittivo delle condizioni della persona. Inoltre lo sforzo è stato 
quello d’includere delle sottoscale in grado di evidenziare abilità residue 
anche in soggetti con maggiori livelli di compromissione. 

­  QUALITÀ DI VITA E OPP ORTUNI TÀ: sono state costruite delle rating scale 
considerando i domini di Qualità di vita sulla base del modello di Schalock 
e Verdugo-Alonso (2002), la Personal Outcomes Scale (Van Loon et al. 
2008) e le attività di vita quotidiana ricavate dalla Support Intensity Scale. 
L’ambizione di questa sezione è quella di raccogliere e orientare la 
valutazione su dimensioni qualitative riferite al benessere, ai sostegni 
erogati dalle diverse organizzazioni. Attraverso questa valutazione sarà 



 

 

possibile collegare gli aspetti “soggettivi” del benessere e delle opportunità 
di vita, in singoli profili o in forma aggregata, con le dimensioni “oggettive” 
del funzionamento e della salute. 

­  SAL UTE: La letteratura internazionale ha largamente documentato la 
vulnerabilità individuale e le difficoltà di accesso delle persone con 
disabilità alle cure primarie e specialistiche e in modo particolare alle cure 
psichiatriche (Michael 2008, CIPOLD Team 2013, O’Hara et al 2010, Khran 
et al 2006, Heslop et al 2014). Viene pertanto dato uno spazio specifico 
alla condizione di salute e agli interventi sanitari, soprattutto 
infermieristici, nella convinzione che queste problematiche siano diffuse e 
c’è necessità di capire come un intreccio socio-sanitario potrebbe domani 
meglio rispondere a esigenze oggi sottovalutate. La sezione include e 
applica la Cumulative Illness Rating Scale (CIRS) (Conwell, Y. Et al. 1993) 
assieme alla Sezione 3A della SIS. Questa sezione sarà compilata dal 
personale sanitario dei servizi mentre è invece prevista la collaborazione 
del personale infermieristico di distretto e l’eventuale contatto con il MMG 
per quanto riguarda la compilazione nei servizi che non hanno in forza 
personale sanitario. Vista l’importanza in generale di sviluppare una 
progettualità specifica in tema di monitoraggio dei bisogni sanitari, 
prevenzione e accesso alla diagnostica per le persone con disabilità 
intellettiva, la collaborazione tra servizi distrettuali e servizi residenziali e 
semiresidenziali sarà rafforzata da indicazioni specifiche in sede di 
definizione delle Linee per la Gestione del Servizio Sanitario Regionale per 
l’anno 2017. 

­  COMP OR TA ME NTI PRO BL EMA: Tutti gli studi condotti negli ultimi decenni 
hanno confermato la particolare vulnerabilità delle persone con DI nello 
sviluppare condizioni psicopatologiche con una probabilità decisamente 
superiore rispetto al resto della popolazione (Borthwick-Duffy, S.A., 1994; 
Cooper, S.A. et al., 2007; Sheehan, R. et al., 2015). Tali condizioni sono 
fortemente associate alla comparsa di disturbi del comportamento che 
richiedono particolari attenzioni e azioni sul fronte psico-educativo. In 
quest’area è stato ripreso l’approccio della HoNOS-LD della sezione 
sostegni al funzionamento e sono stati inseriti le principali aree dei 
comportamenti problematici. Allo stesso modo al compilatore viene 
chiesto di selezionare la risposta più rappresentativa. 

CONT ROLL O E UT ILIZZ O D EI DAT I 

Lo strumento è stato ideato in modo da prevederne l’utilizzo da parte degli operatori 
che hanno la presa in carico educativa della persona. La raccolta dei dati sarà soggetta a 
un doppio controllo: campionario, attraverso la verifica di una frazione degli strumenti 
raccolti; statistico, attraverso l’opportuna applicazione di strumenti di verifica della 
qualità e coerenza delle risposte e modellistiche psicometriche appropriate. I dati 



 

 

individuali saranno incrociati con i dati di struttura e i costi sostenuti per i sostegni alla 
persona da parte del sistema così da aiutare a capire la congruità degli attuali sistema di 
finanziamento e la fattibilità di un loro spostamento dalla verso forme di budget 
personalizzato. In questo sarà possibile un confronto con i pesi e le misure utilizzate 
nell’esperienza britannica. La valutazione che viene proposta non deve essere 
considerata definitiva, ma costituisce l’approccio generale in grado di aprire la strada 
per un sistema da mettere progressivamente a regime e capace di incrociare un set di 
dati di base utili a un governo del sistema dei servizi (processi di allocazione di risorse) e 
dall’altro a incoraggiare la raccolta sistematica di dati per orientare in via preliminare 
interventi e progetti personalizzati (processi professionali abilitativi ed educativi). 

ATT ORI C OIN V OLTI 

Lo strumento è stato sviluppato dal gruppo di lavoro tecnico istituito dalla Direzione 
centrale salute, integrazione socio sanitaria, politiche sociali e famiglia. L’Area Welfare di 
Comunità supporterà la Direzione competente nell’attivazione degli iniziali percorsi 
formativi, necessari per rendere autonomi gli operatori nella raccolta delle informazioni 
previste. 

La rilevazione sarà a carico degli operatori delle unità operative, come individuati dagli 
Enti Gestori delle stesse. Laddove si rendesse necessario, nella rilevazione delle 
informazioni di carattere sanitario, le unità operative saranno supportate dal personale 
del distretto. 

Nel periodo di valutazione e a conclusione dello stesso, l’Area Welfare di Comunità 
supporterà la Direzione centrale competente nelle attività di monitoraggio e verifica, 
come previsto nel paragrafo “Controllo e utilizzo dei dati”. 
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