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ecologiche / qualità della vita e autismi 
– Anffas verso la costituzione 
dell’Istituto di ricerca e la Scuola di Alta 
Formazione 

Luigi Croce, MD, Psych., AAIDD, IASSIDD 
Presidente Comitato Scientifico ANFFAS 
Nazionale 

18 Punti da 
condividere…. 



1.La prospettiva della Qualità di Vita 

Passato Presente  Futuro 

Adattamento  Qualità della Vita 1. Valore 
2. Appartenenza 
3. Ruolo  
4. Inter-Azione 

Glossario aggiornato 
Funzionamento Umano 
Aspetti oggettivi e soggettivi della QdV 
Domini 
Dimensioni 
Indicatori 
Esiti 
Sostegni  
Bisogni di Sostegno 
Strategie di Sostegno 
Obiettivi di Sostegno 

Piano di azione 



2.Qualità di Vita per tutti 

Passato Presente  Futuro 

Misurare il funzionamento Misurare la Qualità della Vita delle 
Persone con Disabilità, delle 
Famiglie, degli Operatori e della 
Comunità 

1. Migliorare la Qualità di Vita di 
Tutti 

2. Costruire una Comunità per 
Tutti 

Piano di azione 
ISP 
CSP 

Context Support Plan 
Piano di sostegno al Contesto e 
alla Comunità 



3.Oltre la Qualità di Vita 
Passato Presente  Futuro 

Misurare il funzionamento Oltre la Qualità di Vita: 
Esplorare principi e valori, 
promuovere cultura e relazioni 

1. Costruire un’intervista strutturata per 
individuare principi, valori, preferenze, 
visioni, aspettative, sogni e desideri 
delle Perone con Disabilità, delle 
famiglie e di Rappresentanti significativi 
e autorevoli della Società civile e della 
Comunità locale  

Piano di azione 

Intervista Strutturata allla 
Persona, alla Famiglia alla 
Comunita 



4. ISP forma estesa/forma sintetica 

Passato Presente  Futuro 

Piano educativo  
Piano di trattamento 
Piano riabilitativo 

Piano individualizzato dei Sostegni 
Forma estesa 
Forma sintetica 

1. ISP  
2. in linguaggio easy-to read 
3. In linguaggio iconico 

Piano di azione 



6.Piano di Sostegno al Contesto e alla 
Comunità 
Passato Presente  Futuro 

Generica sensibilizzazione del 
contesti di vita 
Integrazione 

Piano di Sostegno al Contesto 
CSP Context Support Plan 
Inclusione 

1. Una nuova Comunità 
2. Ambienti di vita per tutti 
3. Appartenenza, condivisione, 

interazione 

Lavoro sulla rete sociale 
Focalizzazione sulle reti 
La Persona con Disabilità non solo al centro 
ma snodo attivo e partecipativo della rete sociale 
Aumento e intensificazione delle connessioni  

Piano di Azione 



La Persona al centro…ma di cosa? 
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7.Modello fondato intorno alle Persone e sulla rete 
Sociale 

Passato Presente  Futuro 

Modello fondato sulle professioni Modello fondato sulla Persona con 
Disabilità 

1. Modello fondato con e intorno 
alla Persona con Disabilità 

Piano di Azione 
Coproduttività tra Persone, Famiglie, 
Organizzazioni di Sostegno, 
Comunità, Istituzioni 



8.Smart living/Vita Indipendente 

Passato Presente  Futuro 

Approccio medico o solo sanitario 
Intrattenimento 
Controllo sociale 
Marginalizzazione di Persone, 
Famiglie e Operatori nel campo 
della Disabilità 

Integrazione tra Educazione e 
Medicina sociale 

1. Smart Living 
2. Life-skills 
3. Vita attiva e indipendente il più 

possibile 
 
 

Piano di Azione 

Orientare ISP e CSP verso la Qualità 
di Vita per Tutti  



9.Integrazione Sociale/Sanitaria 

Passato Presente  Futuro 

Dilemma tra 
sanitario/sociale/educativo? 
Spacchettamento tra Servizi 
sanitari e Servizi educativi 
Le persone devono andare bene ai 
servizi 

Lavoro multiprofessionale 
Coinvolgimento di Persona con 
disabilità, familiari e contesto  
Sostegno alle Persone e alla 
Famiglia 

1. Lavoro multiprofessionale + 
lavoro interprofessionale 

2. Le Persone con disabilità come 
architetti del loro Progetto di 
Vita 

3. Familiari come interlocutori  
4. Sostegno al Contesto 

Piano di Azione 

Lavoro sanitario, sociale ed 
educativo integrato 
Sintonizzazione dei gruppi di lavoro 
Coinvolgimento a tutto campo dei 
fornitori informali di sostegno 
Cambiamento del contesto 



10.Qualità di Vita e Organizzazioni 

Passato Presente  Futuro 

Focalizzazione del lavoro delle 
organizzazioni sui processi anziché 
sugli esiti 

Diagnosi di Efficacia, Efficienza e 
Sostenibilità Economica delle 
Organizzazioni fornitrici di 
Sostegno attraverso OEES 

1. Sostegno pianificato alle 
Organizzazioni attraverso il CSP 

Piano di Azione 

Sperimentare OEES 
Analisi del Contesto organizzativo  
Use of a Context-Based Change Model 
to Enhance Personal Outcomes of 
People with Intellectual and 
Developmental Disabilities  



Iniziativa approvata e co-finanziata 
Ministero Lavoro e Politiche Sociali  ex 

legge 383/2000, art. 12, lett. f  bando 
2013 

Il miglioramento continuo della Qualità delle 
Organizzazioni 

12 



11. Formazione e scouting dei    
talenti 

Passato Presente  Futuro 

Formazione per gruppi 
professionali 

Formazione interprofessionale 
Ascoltare e imparare dalle famiglie e dalle 
Persone con Disabilità 
Ascoltare i Bambini con Disabilità 
Elenco degli Operatori accreditati all’utilizzo 
di Matrici 

1. Gruppi di lavoro integrati ad 
alta prestazione 

2. Integrazione dei familiari nel 
Gruppo di Lavoro 

3. Integrazione della Persona con 
Disabilità nel Gruppo di Lavoro 

4. Scouting dei talenti 

Piano di Azione 

Scuola di Alta Formazione 
Master per Autismo, Dritti Umani e Qualità di Vita 
Master per Disabilità Intellettiva, Diritti Umani e Qualità di Vita 
Percorsi di accreditamento per Operatori all’uso di Matrici 
Percorsi di accreditamento per Operatori formatori degli Operatori all’uso di Matrici 
 



12.Allineare UNCRPD/QdV/Indicatori/Strategie 

Passato Presente  Futuro 

Migliorare il 
Funzionamento della 
Persona 
Adattare la Persona ai 
contesti disponibili 

Allineare i Domini della Qualità di 
Vita con gli articoli della Convenzione 
ONU sui diritti delle Persone con 
Disabilità 
Individuare indicatori di QdV correlati 
con gli Articoli della UNCRPD, a livello 
individuale 

1. Individuare indicatori di QdV correlati 
con gli Articoli della UNCRPD, a livello di 
organizzazioni e di comunità 

2. Individuare Strategie di Sostegno per 
migliorare il valore di ciascuno degli 
indicatori individuati a livello individuale 
e organizzativo 

Piano di Azione 

ISP e CSP integrati e allineati verso il sostegno della 
Persona e alla  rimodulazione dei Contesti in 
funzione di una QdV migliore e della effettiva 
fruizione dei Diritti riconosciuti dalla UNCRPD 
Valutare il successo e la soddisfazione delle Persone 
rispetto alla fruizione dei diritti riconosciuti dalla 
UNCRPD e alla propria QdV  



Correlare la Qdv con gli articoli della UNCRPD, Schalock 2014 

Dominio QdV Indicatore QdV Articoli UNCRPD più correlati 

Sviluppo personale Livello educativo, abilità personali, comportamento 
adattivo 

Educazione, art.24 

Autodeterminazione Scelte, decisioni, autonomia, controllo personale, 
obiettivi personali 

Libertà e sicurezza della persona ,14 
Vita indipendente e inclusione nella comunità, 19 
Libertà di espressione e di opinione, accesso all’informazione, 21 

Relazioni interpersonali Reti sociali, amicizie, attività sociali, relazioni Rispetto per la casa e per la famiglia, 23 

Inclusione sociale Integrazione nella comunità, partecipazione, ruoli 
nella comunità, sostegni 

Consapevolezza, 8, accessibilità, 9, libertà di movimento e nazionalità,18, 
mobilità personale, 20, partecipazione politica e alla vita pubblica, 29, 
partecipazione alla vita culturale, al tempo libero, allo sport e alla ricreazione, 
30 

Diritti Umani (rispetto, dignità, uguaglianza) 
Legali (accesso alla legge, processi dovuti) 

Uguaglianza e non discriminazione, 5-6-7-11, Diritto alla vita, 10, accesso alla 
giustizia,13, libertà da trattamenti o punizioni crudeli o disumani, 15, rispetto 
per la privacy, 22  

Benessere emozionale Salute e sicurezza, esperienze positive, contentezza, 
assenza di stress 

Libertà dallo sfruttamento, dalla violenza e dagli abusi, 16, protezìone 
dell’integrità della Persona, 17 

Benessere fisico Salute e stato di nutrizione, ricreazione, tempo libero Salute, 25, (Re)abilitazione, 26 

Benessere materiale Condizione economica, livello occupazionale, proprietà, 
disponibilità di beni 

Lavoro e impiego, 27, standard adeguati di vita e di protezione sociale, 28 



13.Autorappresentanza/Autodeterminazione 

Passato Presente  Futuro 

Rispetto della 
deontologia 
professionale 
Compassione 
Tutela 
 

Umanizzazione   
Autorappresentanza 
Desideri e Aspettative 
come variabile 
ecologica 
fondamentale 

1. Soddisfazione  
2. Rispetto dei Diritti Civili 
3. Uguaglianza nella diversità 
4. Autodeterminazione 
5. Contributo attivo alla costruzione di una Società migliore  
6. Superamento dell’attuale modello di convivenza sociale verso 

una Comunità nuova in cui la condizione di vulnerabilità e di 
fragilità sono un valore ed esprimono una cultura condivisa e 
feconda  

Piano di Azione 

Sviluppare ulteriormente i percorsi di 
autorappresentanza, autodeterminazione 
e di cittadinanza attiva delle Persone con 
Disabilità 



14. Partire dai Bisogni di Sostegno 

Passato Presente  Futuro 

Valutare le 
diagnosi 
cliniche e il 
funzionamento 
della Persona 

Valutazione dei 
bisogni di Sostegno 
attraverso la SIS  

1. Implementare l’uso della SIS A, SIS per Autismo, SIS per 
bambini ogni 3 anni e verificare ogni anno la variazione dei 
bisogni di sostegno attraverso ARP, il protocollo di revisione 
annuale dei bisogni attraverso la forma breve per lo screening  

Piano di Azione 

Utilizzo estensivo della SIS A, SIS Estensione per 
l’Autismo, SIS C per comprendere i bisogni di 
sostegno 
trasformare il Progetto di Vita in un percorso e un 
piano integrato di sostegno alla Persona, alla 
famiglie e al Contesto (ISP+CSP) attraverso la pratica 
della capabilizzazione  passando per 
l’autorappresentanza e l’esercizio della 
autodeterminazione 



15.Integrazione Cartella Personale Matrici 

Passato Presente  Futuro 

Procedere per tentativi ed errori 
Trascurare il patrimonio informativo 
contenuto nelle pratiche di sostegno 
fornite nella quotidianità 
Approccio lineare e sempilicistico alla 
complessità delle condizioni umane e 
contestuali definite”Disabilità 
Intellettive e dllo Sviluppo£ 

Integrare la Cartella 
Personale con Matrici 
Matrici 2.0 
Estendere l’utilizzo di Matrici 
a tutte le Persone con 
Disabilità 
Ri-ingegnerizzazione di 
Matrici come sistema Big 
Data 
 
 

1. Comprendere i fattori prognostici a livello di 
caratteristiche socio demografiche, cliniche, 
comportamentali e sociali che influenzano gli esiti clinici, 
funzionali e di QdV 

2. Correlare i Sostegni forniti con gli Esiti prodotti in termini 
di clinici, funzionali e di QdV 

3. Individuare i Sostegni efficaci 
4. Calcolare il costo dei Sostegni 
5. Governare la sostenibilità economica dei Sostegni in 

funzione del Budget di Salute/Progetto, ma anche in 
relazione ai miglioramenti della QdV raggiunti 

6. Matrici come Architettura “Big Data” per comprendere e 
governare il sistema di variabili interconnesse del ISP/CSP 
 

Centro di Ricerca ANFFAS 
Utilizzo estensivo di Matrici 2.0 
Sperimentazione Cartella Personale condivisa 

Piano di Azione 



16. Utilizzare ICF per Mappare il Territorio 

Passato Presente  Futuro 

Utilizzo 
eminentemente 
teorico, concettuale 
del modello ICF 
Sensibilizzazione 
 

ICF come classificatore di strutture, 
funzioni, attività, partecipazioni, 
facilitatori verso menomazioni, 
disabilità, barriere 
Transcodifica delle informazioni 
raccolte nella cartella personale e 
in Matrici in codici ICF qualificati in 
funzione di una mappatura dei 
percorsi ISP e CSP in chiave 
classificatoria, sia a livello 
individuale che epidemiologico, 
statica e dnamica      

1. Classificazione dei Sostegni e delle Strategie 
di Sostegno evidence based in collaborazione 
con OMS e ISS 

2. Mappatura dei territori sulla base della 
classificazione delle componenti ICF 

3. Pianificazione del cambiamento dei contesti 
sulla base della mappatura epidemiologica 
dei territori ottenuta con ICF 

4. Sviluppo della Teoria e della Pratica dei 
“cassetti ICF” 

Centro di Ricerca ANFFAS 
Utilizzo estensivo di Matrici 2.0 

Piano di Azione 



17.Classificare per conoscere 

Passato Presente  Futuro 

Utilizzo 
eminentemente 
nosografico delle 
informazioni sulla 
diagnosi clinica 

Classificazione 
delle diagnosi 
con ICD 11 e DSM 
5 attraverso 
Matrici integrata 
con Cartella 
Personale 
 

1. Classificazione delle condizioni di Malattia correlate con le 
condizioni di Disabilità Intellettive e dello Sviluppo, in ordine 
alla definizione, individuazione, pianificazione e  fornitura dei 
sostegni in caso di diagnosi in comorbidità somatica, psichica e 
comportamentale con particolare riferimento alle condizioni di 
diagnosi complesse, bisogni complessi di sostegno, malattie 
rare.  

2. Valutazione dei costi e delle professionalità specialistiche da 
aggiungere o integrare sulla base della previsione evidenziata 
dalla sperimentazione sul bilancio tra sostegni, costi ed esiti 
nel caso le sopraindicate condizioni di malattia predicano tale 
necessità 

Centro di Ricerca ANFFAS 
Utilizzo estensivo di Matrici 2.0 

Piano di Azione 



18.Certificare la Condizione di Disabilità 

Passato Presente  Futuro 

Modello 
eminentemente 
medico di 
certificazione  

Sperimentazione 
e confronto  
Riconoscimento 
dei diritti di 
uguaglianza 

1. Individuazione di un algoritmo di certificazione della 
condizione di disabilità, sulla base della interazione di variabili 
cliniche (codifica diagnostica ICD 11/DSM 5, bisogni di 
Sostegno, codici ICF sentinella, diritti  umani (UNCRPD, Carta 
dei Diritti dellInfanzia…) 

Centro di Ricerca ANFFAS 
Utilizzo estensivo di Matrici 2.0 

Piano di Azione 



Per Concludere: Una straordinaria 
opportunità! 

• Scuola di Alta Formazione (partenrship con Università Italiane ed 
estere) 

 

• Istituto di Ricerca psicosociale, Diritti Umani e Qualità della Vita  
nell’ambito delle Disabilità Intellettive e dello Sviluppo ANFFAS IRPS 
(partnership con Istituti/Centri/organizzazioni di Ricerca Italiane e 
Straniere come IASSIDD; AAIDD, FEAPS, Inclusion Europe… e 
confidiamo la prossima Associazione Europea per le Disabilità 
Intellettive e dello Sviluppo. IDDEA  



La Scuola di Alta Formazione 

• Master annuale: Progettare Qualità di Vita per le Persone con 
Disturbi dello Spettro Autistico: modelli, pratiche e strumenti basati 
sull’evidenza 

• Master Biennale: Progettare Qualità di Vita per le Persone con 
Disturbi dello Sviluppo Intellettivo/Disabilità Intellettive 

• Convegno Internazionale sulla Qualità di Vita di Persone con 
Disabilità Intellettive e dello Sviluppo 

• Costruzione dei Curricola per Operatori ANFFAS   
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