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IL PROCESSO

Scheda per la raccolta dei casi studio

Revisione sistematica della letteratura e di pratiche promettenti a
livello internazionale sui sostegni alla presa di decisioni e per
I'inclusione sociale delle persone con disabilita intellettiva

Analisi e elaborazione
dei casi studio

Novembre 2017- febbraio 2018 marzo-aprile 2018 novembre-gennaio 2019
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IPOTES)] !l processo di autodeterminazione nelle persone con
disabilita intellettiva puo essere piu facilmente attivato e

perseguito se mediato e accompagnato dall’erogazione di
adeguati SOSTEGNI che rispondano al criterio della
personalizzazione e dello sviluppo di risorse esistenti

I'attivazione del processo decisionale (il cambiamento e
I'empowerment)

— il raggiungimento di comportamenti autodeterminati, tramite
I"attivazione di supporti individualizzati




METODOLOGIA

e Studio di caso
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iIsposizione della scheda
a raccolta dei casi

Isi distinguendo tra dati
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itativi e quantitativi
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Frequenza

41 casi studio

Campione nazionale: coinvolte 20 citta e 20
strutture associative

Ruolo fondamentale dei referenti territoriali,
delle persone d.i., familiari e caregiver

Osservazioni da maggio a novembre 2018

fasce dieta

20

da 20 a 29 da 30 a 39 da 40 a49 da 50 a 59

fasce dieta

febbraio/marzo 2018

Raccolta ed analisi candidature strutture associative per sperimentazioni
territoriali Trento

Cinisello J
Balsamo Varese
| Trieste |

- navese
Rivarolo C2 - Faenza

oo T
—| Pescara

’
__ Avezzano
\8 -

Palermo

Ragusa

53,8% appartiene al genere femminile,

mentre il 46,2% al genere maschile



Tipologia di disabilita

DISABILITA INTELLETTIVA LIEVE

DISTURBO PSICOTICO DPRESSIVO

INSUFFICIENZA MENTALE

INSUFFICIENZA PSICOINTELLETIVA TURBE CORD. MOTORIA DA ASFISSIA PERINATALE, DISTURBO DI PERSONALITA'
OLIGOFRENIA, RITARDO MENTALE, PARAPARESI SPASTICA

PROBLEMATICHE PSICHICHE E SENSORIALI CON TRATTI DI IMMATURITA’ E DISTURBI MISTI DELL'APPRENDIMENTO

PROFILO COMPLESSIVAMENTE MOLTO ALTO

PSICOSI CON RITARDO MENTALE

QUADRIPLEGIA CONGENITA

RITARDO MENTALE DI GRADO MEDIO DA ENCEFALOPATIA PRENATALE DI PROBABILE NATURA DISGENICA
RITARDO MENTALE GRAVE

RITARDO MENTALE MEDIA GRAVITA

SINDROME DA DELEZIONE DEL CROMOSOMA 18

SINDROME DI DOWN

SINDROME DI TURNER NON SPECIFICATA. SCHIZOFRENIA PARANOIDE

SINDROME DI WILLIAMS
TETRAPARESI SPASTICA
TETRAPLEGIA SPASTICA, NISTAGMO ED ALTRI MOVIMENTI IRREGOLARI DEGLI OCCHI, RITARDO MENTALE LIEVE

Totale

Frequenza

6

1
2
1

[

R 00 W O R R R R R

[EEY

41

Percentuale
14,6
2,4
4,8
2,4
2,4
2,4
2,4
2,4
2,4
2,4
2,4
14,6
7,2
19,4
2,4
2,4
7,2
2,4
100,0
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INTERVISTA Al FAMILIARI, AL CAREGIVER
E ALLA PERSONA
attori del progetto

Finalita, linee di costruzione e di lettura delle interviste:

3. La persona si auto rappresenta

1. epistemologica tra bisogni e desideri

2. assiologica

. , 2. La persona e valore
3. dinamica

1. ICF e Qualita di Vita




GIORMNATA

AIUTARE

CONTROLLARE

‘ DIRITTI ‘

COMUNITA

B ISOGNO_DI_AIUTO[PIRE ‘

PERSOME

LAVORO |!DESIDERARE! I

COMPORTARE

YwORREI I

PIACERE

MARE

GRAMDE

POTREI

PARTICOLARE

ARRABBIARE

I VOGLIO

I GRUPPO

10 SONO
autonomia, emozioni, interessi, bisogni

LEGAMI
famiglia, Anffas, relazioni

DESIDERI

supposti ed espressi

STORIE DI VITA
il presente, il passato, il futuro

DIRITTI

autonomia, impegni, compiti, decisioni,
DAL PUNTO DI VISTA DELLA PERSONA



"Per fare quelle che woglio amec bisoguo di poter gestine ¢ mici soldi ed avere le chiauc della comunitd. per entrane e uscire in autonomia” 29, 2.5.3

I DIRITTI I

GRUPPC place tantiddimo necctane W i denlo
me tessa. Yormel seguine ¢ miec dedident
FELICE = ]
aMICHE ed W in ,
RISTREAMHTE
D OMAND A mw,éedaamaéﬂl‘emﬁa,w,éa;we

soldi pen fare tulto cio e quedte code

PER_ME dcventano m,@a' dcaat‘acaéa;ém
DESIDERARE WW@ W cée axac'" 51 2355
TRAMGUILLS
AP &R E .
PIACERE I I SOSTEGHD bicieletta, andare W dalla comanita a
TRISTE LAVCRC
gare colagione. Secondo me non
FARLARE ] ] 7047 " 2 2.5,
Jp— cucontrened wesduna diffcolia  29,2.3.3

I BISOGMD I "
. ﬂ Voglio wscine con perdone che woglions otare

con me denza eddene pagate 16, 2.5.5

Vornec guidare co la macchina per andare dove voglie e tornance & géorne dope,
accapanmi delle faccende domedtiche ¢ avere degle amicc con cui diventinmi e uscire i sabats sena” 6, 2.5.3

Do, descders. .. non lo s0 esattamente. . .vovec prendermi un gelato oguc tante” 29, 2.3.3



Yo esprime ¢ proprc bisogai ¢ la mamma che néesce a inlerpretare ¢ " Aeani suol bisogni nimangone ineopresss,
duol bisogui” 5, 2.3.1 de i tiene tutti dentro” 20, 2.3.1

“Due moments di difficolta. chiede di parlane con un openatore per confnontansi e risoluere aleuni froblemd.
Chicede di incontransc uel grappo di aute mutuo acuto fer trovare doluzioni ad aleunt conflitti” 23, 2.3.2

6

bwiec che tu mé acutasdi a dine quedte code a mio fafid” Yornelbe che Auffac la sootencsse per dimostrane
21,2.3.3 auche a cada di saper essere autonoma’ 1, 2.3.2

TEMERE
AIUTO

UsSCITA FAMILIARE TRISTE
SALUTE
SUPERARE

REALIZZARE
CIVENTARE
SOSTEGND

GIUSTO
DIFFICOLTA
ASPETTARE _

|DESIDERARE
SOSTEGNO RISPETTARE
CESIDERARE I | | I
[N
hoese] frnreory
GRUPPO

CEMA
RAGAZZO

DIFFICOLTA

SOLDO

BISOGMND

DIRITTI



”&mmmeammmmmm&w;mmmmdemmmedemm@mm@/ g, 231

“Ha scelto di andare a
wivene da dola.
Z2ueste { acutend. quando
won ¢l dane pea 13, 2.5.1

won vengano dfieltale
le mie ocelte e guando
la gente & guarda
Shanamente come ¢
foedimo malatc o

{ inginstisia 41, 2.3.3

Yornec scegliene éo
29, 2353

R L

CESIDERASARE

“ PERSOME

DIFFIGOLT.B.l

SESTIRE I

RIFERIREE

| EISQGHG_DI_F&IUTQ| I

TEMERE

IHCGHTR‘AEE \ ‘

HZORTRA&ARE_AMICI

|
RISFETTARE I

|| DIRITTI ||

ST OMNOMIS

FISICO

PERZSCMALI

SITUAZICHE

RIGUARDA&RE

I COoOMOSCERE I

| I

TREAMGUILLD

ESFRIMERE I

“Ga igiate an
fernconso de
adtonomia

albitativa e ota

“‘W"W[a a wuene
con maggior

o3P

condapevolessa le
dévensde nealta
addacialive del

40.2.5.2

Vornec mettene an cartelle sulla porta della mia camera e deive di non enthare,
basdare e aspettane d permesso di entrane” 14, 2.5.3

Vornec essene acutato e chi mi acuta deve nidpettane ¢ miec dinttc” 17, 2.5.3

"9 233 U mic dinitte ¢ quelle di auene una uita privata e vivere da dole” 21, 2.3.3



“Uo mio desidenco ¢ di trovare una perdona che mi nidpetta pern quelle che sons,

¢ fane insceme delle cose (fane la pesa, dcegliene i luogo iu cai abitare), wn compaguo;
diventane mamma ¢ anche s¢ aweo dec figle con disabilita mé frendeno sempre cana di lore,
come mamma ha fatte con me” 7. 2.5.5

" Souo felice gquande faccio qualeosa per 9li altri e racconts del méo progette 70 C7774D7710.
guande racconts le mée edperiense, ma anche guando dono autonsma a cada ¢ duolgo artiuitd uel tempo libeno” 13, 2.5.3

" Rinseine an giomo a wivene da sola, in una cada tutta mia, avere un lavoro netribucte

¢ potere prowvedene da sola alle mie wecessita,

womel continuane i perconda di auto-rappresentansa all intero dell fssociasione

¢ deventane wn esempio da dequire fern tutti quelle a cut uiene unegate & dinitto di essene pensone” 9. 2.3.3
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Indicatori
di comportamento
dei 3 domini della QDV

1. SCELTA E DECISIONE

2. DEFINIZIONE E CONFRONTO

RAGGIUNGIMENTO Dl
OBIETTIVI

3. CONOSCENZA E
CONSAPEVOLEZZA DI SE’

PRATICHE
PROMETTENTI
SPERIMENTATE

>

1. CIRCOLI DI SOSTEGNO

2. PROGETTAZIONE
INDIVIDUALIZZATA

3. AUTO RAPPRESENTANZA
PEER-SUPPORT



Indicatori
di comportamento
dominio della QDV

PRATICHE

PROMETTENTI SPERIMENTATE

/ 1. CIRCOLI DI SOSTEGN

2. PROGETTAZIONE
— 1. SCELTA E DECISIONE  INDIVIDUALIZZATA

\ 3. AUTO RAPPRESE
EER-SUPPORT

NTANZA




PRATICHE
PROMETTENTI SPERIMENTATE

1. CIRCOLI DI SOSTEGN
Indicatori / 2. PROGETTAZIONE

di comportamento — 1, SCELTA E DECISIONE ~—  INDIVIDUALIZZATA
dominio della QDV

3. AUTO RAPPRESENTANZA
EER-SUPPORT




PRATICHE

PROMETTENTI SPERIMENTATE
1. CIRCOLI DI SOSTEGN
Indicatori /
di comportamento — 3. CONOSCENZA E

_ 2. PROGETTAZIONE
dominiodellaQDV  CONSAPEVOLEZZA DISE’ —  |npviDUALIZZATA

\ 3. AUTO RAPPRESENTANZ
o PEER-SUPPORT




PRATICHE

PROMETTENTI SPERIMENTATE
1. CIRCOLI DI SOSTEGN
Indicatori /
di comportamento — 2. DEFINIZIONE E

o 2. PROGETTAZIONE
dominio della QDV RAGGIUNGIMENTO DI |npivipuALIiZzATA
OBIETTIVI

\ 3. AUTO RAPPRESENTANZ
o PEER-SUPPORT
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Sezione 6 «Esiti»
della «Scheda per la
raccolta dati dei
casi studio»
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Scelta e decisione

Scelta e raggiungimento di
obiettivi

Conoscenza e
consapevolezza di §é
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Uniformita di
linguaggio

Padronanza e
competenza

Serieta e impegno

Matching persona-
situazione-sostegno




Esperienza e
formazione

Toolkit ben
congegnato

Uniformita di
linguaggio

Padronanza e
competenza

Serieta e impegno

Matching persona-
situazione-sostegno
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e Adesione e collaborazione

A

* || coinvolgimento e molto legato
alla comprensione




e Adesione e collaborazione

* || coinvolgimento e molto legato
alla comprensione

* Le emozioni (positive e negative)
sono fattori determinanti




EFFETTI ECCEDENTI

CONDIZIONI DI SUCCESSO

A
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CONDIZIONI DI SUCCESSO

* Inizio precoce e
continuita

e Sistematicita e
Integrazione

* Differenziazione per eta
e individualizzazione

* || gruppo dei pari
* Relazione e fiducia

EFFETTI ECCEDENTI
* Gradimento
* Scoperta di sé

* Valenza formativa per gli
operatori e per il
contesto

* Sensazione di
protagonismo

* Impatto motivazionale

e Aiuto concreto alle
famiglie
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“lo posso dire,

senza paura che mi venga negato
il mio desiderio

o che nessuno mi ascolti

o che non ritenga importanti

i miei desideri”

SSSSSSSS

e A;P Ac’nﬁ%

3 AU .
RAPPRESENTANZA:

~
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La ricerca approda ad una mappa delle parole:

desiderio

e N

personda
VN

sostegno relazioni
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7@ : PARTECIPAZIONE:

L=y
PACITY.

La ricerca apre a nuovi percorsi possibili

autodeterminazione

e Autonomia dalla famiglia

e Sognare una casa

e Vivere l'affettivita

e Desiderare un lavoro

e Gestire il denaro

e Partecipare alla vita sociale e politica

progetto

e Cambiamento

¢ Potenziamento delle risorse

* Processo

¢ Precocita e continuita orizzontale e verticale
e Autonomia

e |[dentita

sostegni

* Relazione
e Esperienze
e Reti

e Famiglia




La ricerca continua...
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