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Riassunto

Il lavoro presenta un caso singolo di adulto con disabilita intellettiva e Sindrome dell’X-fragile, affrontando
un assessment completo per la progettazione individualizzata centrato sull'uso dei modelli della Qualita
della Vita, con I'applicazione delle Linee guida AIRIM. I risultati illustrano come & possibile tradurre le
informazioni piu aggiornate presenti in letteratura sullo studio delle sindromi genetiche, in un modello
applicativo per allineare le informazioni di assessment verso progettazioni di interventi che garantiscano il
miglior risultato possibile negli indicatori di esito a livello personale, funzionale e clinico.

Abstract

The present study present a single case of an adult subject with intellectual disabilities and X-Fragile
Syndrome, examining a full assessment aimed to develop a Personalized Planning of intervention, focused
on Quality of Life paradigm, with the application of the Italian AIRIM Guidelines. Results show how we
can adapt the up-to-date information present in International literature on genetic syndromes, within
a practical Model aimed to align all assessment data towards the planning of intervention that can
implement better results in personal, functional and clinical outcomes.
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Introduzione
Come valutare? Problematiche metodologiche ed epistemologiche

Quando il fine di una realta sociosanitaria € quello di individuare le migliori strategie per
garantire servizi efficaci ed efficienti, diventa necessario e inevitabile migliorare il controllo
delle variabili che guidano l'erogazione di sostegni e risorse. Il processo di raccolta di queste
informazioni € ascrivibile alla fase di assessment. Questo processo descrive procedure molto
note nel campo sanitario e psicoeducativo. Ma cosa si intende oggi con questo termine?

Possiamo in primo luogo adottare le definizioni classiche della visione sperimentalista,
che descrive la valutazione (assessment) come l'osservazione e la classificazione di compor-
tamenti specifici, messi in rapporto a caratteristiche situazionali ben definite. E un processo
basato sui fatti, non sulle interpretazioni, il cui scopo immediato & di generare ipotesi sulla
natura del collegamento tra I'aspetto formale di un paradigma utilizzato come modello e la
molteplicita degli eventi analizzabili funzionalmente. Il risultato finale di un assessment deve
comunque essere costituito dalla costruzione di un modello circa la natura e lo sviluppo del-
le condizioni e del livello di compromissione di una persona (Dattilio e Salas-Auvert, 2000).
Un modello che integra informazioni di natura diversa e che delinea la formulazione del caso
e quindi le tappe dell’intervento.

E riconosciuto che la valutazione non coincide con la somministrazione di una batteria di
test o con un’intervista. I processi che queste fasi sottendono, nella pratica clinica, si interse-
cano e si sovrappongono temporalmente. L’assessment cognitivo-comportamentale va inteso
piuttosto come un’applicazione clinica dei principi del metodo sperimentale (Shapiro, 1961),
il cui obiettivo € quello di acquisire un maggiore grado di controllo sul comportamento e
prevedere gli effetti di interventi specifici. L'assessment € un processo continuo che prose-
gue anche durante le fasi effettive del trattamento e del follow-up, in modo da consentire al
professionista e all’équipe di valutare costantemente 'efficacia del proprio operato.

Analizzando tuttavia I'assessment nel caso delle persone con disabilita intellettive, notia-
mo una significativa limitazione legata alla cornice metodologica ed epistemologica utilizzata
come riferimento. Infatti, la pluralita di modelli, di approcci, di scuole di pensiero e strategie
di intervento, sebbene utili nell’arricchimento delle esperienze e delle conoscenze delle te-
matiche legate alle disabilita, ha comportato in primis la nascita di una miriade disorganizzata
di modelli o “schemi” per la raccolta dati di assessment. In secondo luogo ha reso ancora
pit complesso il raggiungimento di standard minimi di rigore per le fasi di programmazione
degli interventi e monitoraggio degli interventi, derivando quindi una perdita di controllo nel
livello finale di risultati prodotti.

In altri termini, un assessment poco ordinato, basato su modelli non evidence-based, e
non ancorato alla valutazione degli esiti, aumenta i livelli di rischio di diversi errori:

e disorganizzazione delle informazioni disponibili;

e interpretazione scriteriata dei dati disponibili (es. sottovalutazione);

e comprensione condizionata o parziale della persona disabile;

e gerarchia delle priorita di intervento non ottimale;

e limitazioni e condizionamenti nelle aspettative (del personale in particolare, ma anche
della famiglia);

e costruzione di progetti di vita non corrispondenti ai bisogni della persona;



e mancata percezione del potenziale emergente del soggetto;

e enfatizzazione di deficit, soprattutto per le persone che presentano disturbi del compor-
tamento;

e enfatizzazione o minimizzazione delle abilita presenti, rendendo la persona piu dipen-
dente;

e esposizione del soggetto a numerose frustrazioni o a un’ipostimolazione ambientale;

e aumento del rischio di impostare modelli di lavoro di giornata e modelli organizzativi non
adeguati e non efficaci;

e assenza di riferimenti coerenti per gli operatori degli interventi futuri, che si sentiranno in
diritto di sperimentare interventi non tentati prima senza conoscere I'evoluzione di fun-
zionamento e bisogni.

Ma l’elenco potrebbe essere molto piu articolato e penoso. In particolare se pensiamo
a come questi rischi si sono tradotti nel caso delle persone con gravi limitazioni e funzio-
namento bassissimo o per coloro che presentano disturbi della condotta. Infatti, mancando
sistemi rigorosi nella definizione di un riferimento di assessment, sono prevalse risposte
legate alla stessa problematicita (pensiamo al floor effect del disabile gravissimo nei test di
intelligenza oppure al disorientamento di fronte e gravi quadri di aggressivita inquinati da
pesanti terapie sedative) o peggio ancora, forse, sono prevalse risposte basate sulle abitudini
dei servizi e degli operatori (intese sia a livello operativo per l'intervento sia a livello epi-
stemologico come schemi cognitivi di comprensione della persona con disabilita). Questo
ha condotto a contesti di vita spesso ipostimolanti e non costruttivi, addirittura intrisi di una
connotazione contenitiva, e al ricorso a soluzioni di tipo istituzionale e assistenziale.

Un modello di riferimento

I modelli di Qualita della Vita si sono affermati nel settore delle disabilita intellettive, da
un lato come punto di riferimento teorico e strumento di sensibilizzazione per operatori dei
servizi alla disabilita e per gli attori sociali (dalle famiglie alle realta istituzionali socio-sani-
tarie), dall’altro come paradigma per orientare i processi gestionali e di intervento tenendo
come riferimento gli esiti (outcomes) (Schalock, Gardner, e Bradley, 2007).

Questi modelli sono divenuti una cornice dapprima utile per sensibilizzare i sistemi
ecologici di riferimento per la vita delle persone con disabilita, e successivamente sono stati
assunti come vero e proprio paradigma per la decodifica di efficacia ed efficienza dei progetti
esistenziali. In particolare va segnalato il positivo e significativo impatto dell’articolo apparso
su Mental Retardation nel 2002 (Schalock et al.) quando i principali studiosi di Qualita della
Vita hanno definito tramite un lavoro di consensus la visione su questa importante tematica.
Tutti gli studi successivi degli esperti di AAIDD (American Association on Intellectual and
Developmental Disabilities), WHO (World Health Organization) e di IASSID (International
Association for the Scientific Study of Intellectual Disabilities), tra cui va indubbiamente ci-
tato per continuita ed estensione il lavoro di R. L. Schalock, c¢i mettono oggi in condizione
di poter avere una visione chiara di cid che ¢ necessario per ottimizzare le scelte nella fase
di assessment e orientare tutto il processo dell'intervento. Nella figura 1 viene riportata una
visione sovrapposta del modello AAIDD (con le 5 dimensioni per il funzionamento indivi-



duale, lato sinistro) per la lettura multidimensionale del funzionamento, con quella impostata
sui domini di Qualita di Vita (8 domini di Qualita della Vita, che conducono a leggere il
funzionamento individuale in funzione degli esiti codificati negli 8 domini, lato destro).

Metodo

Partendo dagli assunti precedenti, sembra che per avere risultati migliori nello sviluppo di
outcome positivi nell’intervento per persone con disabilita intellettive, abbiamo bisogno di una
prospettiva basata sulla QdV, che parta dall’assessment e che studi come allineare le procedure
diagnostiche a processi/interventi e alle misure degli esiti (Schalock, Bonham e Marchand, 2000).
Particolarmente utile a tal proposito, risulta il riferimento delle recenti “LINEE GUIDA per la
definizione degli Standard di Qualita per la costruzione del Progetto di vita per le persone
con disabilita intellettiva. Assessment, interventi, outcomes”, promosse e pubblicate da Al-
RIM — Associazione Italiana per lo Studio delle Disabilita Intellettive ed Evolutive (2010), che
illustrano molto chiaramente come orientare gli sforzi di ricerca e clinica, al fine di allineare
i dati di assessment a quelli degli interventi (o processi), considerando sempre il fine di ot-
tenere esiti e la loro misurazione.

La struttura delle Linee Guida si riferisce principalmente ai modelli condivisi in letteratura
scientifica sulla Qualita della Vita, sui Sostegni e sull’approccio centrato sul comportamento
positivo e sull’autodeterminazione. Particolare riferimento viene fatto alle documentazioni
elaborate dai gruppi di lavoro dell’ American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities (AAIDD), I'International Association for the Scientific Study of Intellectual Disa-
bilities (IASSID), la Word Health Organization (WHO), I"’American Psychological Associa-
tion (APA), la North American Nursing Diagnosis Association (NANDA), il Royal College of
Psychiatrists e la National Association for the Dually Diagnosed (NADD). Sono divise in 4
capitoli, espressione del lavoro dei gruppi di ricerca tematici (SIRG) di AIRIM e di consensus
conference:

1. Diagnosi;

2. Descrizione e classificazione;
3. Programmazione dei sostegni;
4. Valutazione degli outcomes.

Le Linee Guida di AIRIM coniugano conoscenze ed esperienze, maturate nel corso dei
decenni nell’ambito della ricerca scientifica e della pratica clinica, e formulano una proposta
per lallineamento delle procedure di assessment ai processi di intervento e alla valutazione
degli esiti (vedi figura 2), sulla base del quale ¢ stato definito il modello di analisi del caso
singolo presentato in questo articolo.



FUNZIONAMENTO INDIVIDUALE ‘ ‘ FUNZIONAMENTO INDIVIDUALE ‘

IV.SALUTE

Autodeterminazione
Integrazione Sociale

DOMINI QdV
. CAPACITA
INTELLETTIVE [PROGRAMMAZIONE SOSTEGNI| (| Benessere
N Emozionale
_
[a) Il. COMPORTAMENTO
<
o Sviluppo Personale
-
-
& | || 1. PARTECIPAZIONE, Funzionamento
o INTERAZIONI, Individuale
= RUOLI SOCIALI M
z Relazioni
] Interpersonali
(2]
P4
w
=
18]

V. CONTESTO ‘

Figura 1. Modello teorico per la definizione delle disabilita intellettive ed evolutive (modificato da Luckasson et
al, 2002, trad.it 2005, p. 32),con gli 8 domini del modello di Qualita di Vita (Schalock et al, 2002; Schalock & Verdugo
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Figura 2.l modello AIRIM per I'allineamento dei processi di qualita nei servizi alla disabilita (AIRIM, 2010)




Obiettivi

11 presente lavoro descrive un’elaborazione operativa delle indicazioni di AIRIM, per la
gestione completa di tutte le fasi di presa in carico (dall’input all’'output, ossia dall’assessment
agli esiti) per una persona con disabilita intellettive, applicata a un soggetto con X-fragile, in
condizioni di gravita e con storia di istituzionalizzazione.

Nello specifico il contributo, focalizzato sulla parte di assessment (input nella figura 2),
si pone gli obiettivi di:

1. sviluppare uno schema condivisibile in modo esteso, come strumento di applicazione
delle Linee Guida;

2. verificare la tenuta dell’articolazione operazionale proposta, in considerazione delle Linee
Guida e dei modelli di riferimento;

3. verificare l'efficacia dell'intervento attuale e della storia di interventi definiti per il disabile
esaminato, al fine di confutare la validita euristica dell’elaborazione proposta.

Struttura dello studio e risultati
Soggetto

La persona di cui si presentano i dati € un soggetto adulto affetto da sindrome dell’X-
fragile, residente presso l'Istituto Ospedaliero di Sospiro. Ha 4 sorelle e 1 fratello, dei quali
ben 3 vivono presso la stessa struttura. L'esame del cariotipo € stato effettuato solo nel 1998,
evidenziando una mutazione completa del gene FMR1 del cromosoma X.

Questo ¢ il primo lavoro in cui si sperimenta pubblicamente I'applicazione del modello di
Qualita della Vita di AIRIM. Sembrava emblematico utilizzare come caso proprio la situazione
di una persona affetta da questa sindrome. In effetti la conoscenza in merito a questa pato-
logia € spesso deficitaria, a causa delle difficolta (comuni alle sindromi genetiche) di studio:
ricerche su piccoli gruppi di persone (rendendo critica validita e attendibilita, potere statisti-
co e quindi generalizzabilita dei risultati), alti costi (rendendo difficile lo sviluppo di gruppi
sperimentali e il coinvolgimento di soggetti affetti dalla patologia e delle famiglie). Solo nel
gennaio 2011 & stato pubblicato un contributo (Hartley et al.) esplorativo su 328 soggetti, che
offre uno spettro di informazioni veramente interessante, ed esamina tutti gli aspetti della vita
di queste persone in riferimento al costrutto della Qualita di Vita.

In letteratura manca una definizione condivisa di quello che ¢ realistico attendersi come
risultati di indipendenza nella vita per questi soggetti. Sebbene negli ultimi anni si siano arric-
chite le informazioni disponibili sui fenotipi comportamentali e neurocognitivi associati alle
patologie genetiche (come le sindromi di Down, di Williams, di Prader-Willi e dell’X-fragile),
manca ancora una conoscenza adeguata dei fattori predittivi (da rilevare in eta infantile) per
ottenere (in eta adulta) un adeguato livello di Qualita della Vita.

E tuttavia una situazione come questa ci sembrava paradigmatica: se uno studio come
quello di Hartley e colleghi da forza ad alcune ipotesi gnoseologiche, rimane sguarnito l'ar-
mamentario operativo per chi gestisce gli interventi. Cosa ¢ utile conoscere? Come impostare
un trattamento? Che fare se si interviene su un soggetto gia adolescente o adulto? Come gesti-
re gli effetti di variabili confondenti (es. stili di vita restrittivi, terapie farmacologiche, ecc.)?



Si ritiene che nello studio del soggetto singolo possano trovare spazio riflessioni su
aspetti molecolari che sfuggono alle ricerche su ampi gruppi: 'applicazione di un modello
di codifica (come quello derivato dalle Linee Guida AIRIM che viene qui proposto) ¢ infatti
un processo individuale e individualizzato e si lega a una prospettiva di Qualita della Vita
unica, sebbene correlata agli elementi condivisi della cornice teorica. Si € ritenuto pertanto
che proprio un caso complesso, come quello di una persona affetta da X-fragile, adulta (os-
sia anziana), con una storia di vita travagliata connotata da ipostimolazione ambientale e da
istituzionalizzazione, da una storia di trattamento con farmaci psicoattivi, potesse costituire
un adeguato “banco di prova” per il modello proposto.

Armando € nato nel 1935, ed & stato successivamente ricoverato nel 1960 presso I'Istituto
Ospedaliero di Sospiro. Dal 1960 ad oggi Armando ha vissuto 8 transizioni ecosistemiche,
cambiando il reparto in cui viveva (inclusi reparti ad altissimo livello di protezione), quindi
le persone con cui divideva spazi e attivita e gli operatori di sostegno. Di Armando non si
sa molto (attivita, relazioni, vissuti, ecc.), anzi sono pochissime le informazioni disponibili
tranne quelle relative alle documentazioni sanitarie di routine; gli unici dati degni di nota
riguardano Pattivita lavorativa che ha svolto dal 1983 fino al 1990 presso la lavanderia interna
allistituto, mentre risulta da documentazioni varie che ha sempre avuto la possibilita di usci-
re dai reparti, che ha partecipato a soggiorni estivi, e che le attivita ricreative ed educative
proposte non erano di suo gradimento.

Risultati

Lo schema di lavoro proposto € composto dalle seguenti fasi (cfr. figura 2), che guidano
anche la codifica dei dati:

1. Presentazione dei dati di assessment:

. assessment del funzionamento individuale (10° sistema AAIDD),
. assessment dei bisogni (Supports Intensity Scale - SIS),

. assessment medico,

o

. assessment infermieristico,
. bilancio di vita,
sintesi globale.

S0 Qa0 T

2. Presentazione delle proposte (non incluse nel presente articolo):
Si compone di due parti:
a. progetto di vita,
b. programma di intervento,
e strutturazione degli obiettivi,
e strutturazione dei sostegni,
e strutturazione di strategie e tecniche di intervento,
e strutturazione della rilevazione degli esiti (outcomes).

3. Allegati:
1.1 elenco dei punti di forza e delle limitazioni,



1.2 codifica degli obiettivi presenti nel programma di intervento attraverso aree e attivita
del modello dei sostegni,
1.3 assessment infermieristico.

1a) Funzionamento individuale (10° Sistema AAIDD)

La valutazione del funzionamento viene affrontata tramite il Quaderno di lavoro del 10°
Sistema del’AAIDD (Luckasson et al., 2002, trad. it. 2005). Emergono in sintesi alcuni ele-
menti che offrono importanti spunti di riflessione:

e DIAGNOSI (Funzione 1). Alla valutazione di equipe risultano soddisfatti i tre criteri per
la diagnosi di disabilita intellettiva (funzionamento intellettivo, comportamento adattivo
ed eta di insorgenza).

e Il soggetto presenta, a un’analisi di équipe, una scarsa consapevolezza sulla condizione
di disabilita e sulla sindrome genetica da cui ¢ affetto. Una sorella, con cui € in contatto,
mostra adeguata consapevolezza della malattia. 1l livello di adesione ai trattamenti ¢ ade-
guato da parte di Armando, anche se ¢ evidente gia da questo elemento che le aspettative
in genere sono significativamente condizionate dal livello di consapevolezza.

e DESCRIZIONE E CLASSIFICAZIONE (Elenco dei punti di forza e delle limitazioni, in base
alla Funzione 2 del Quaderno AAIDD):

o Di seguito viene presentata la sintesi, mentre in appendice ¢ possibile riscontrare il
dettaglio dei punti di forza e delle limitazioni nelle 5 dimensioni del modello AAIDD.

o Dim. I ANTELLIGENZA): A livello intellettivo Armando presenta significative limitazioni
nel ragionamento, nella programmazione, nel pensiero astratto e nella comprensione
di idee complesse; punto di forza principale (sebbene risulti comunque sotto le 2 DS
dalla norma) ¢ il problem solving.

o Dim. II (COMPORTAMENTO ADATTIVO; componenti concettuale-sociale-pratica): Ar-
mando ¢ una persona apparentemente con una buona autostima, abbastanza respon-
sabile e non facilmente raggirabile; nelle abilita pratiche & piuttosto autonomo, infatti
nelle cose principali come alimentarsi, spostarsi, provvedere alla sua igiene intima e
vestirsi € indipendente; ha difficolta in azioni quotidiane come preparare i pasti, usare
il telefono, gestirsi il denaro e spostarsi con mezzi di trasporto proprio perché nessuno
glielo ha mai insegnato e non ha avuto la necessita di farlo. Le limitazioni, seppur codi-
ficate come significative e in effetti riscontrabili nella quotidianita, sono spesso associa-
te (prodotte?) all’assenza di interventi, ossia non sono mai stati definiti piani di sostegno
per sviluppare molte delle abilita adattive presenti nelle tre aree del comportamento
adattivo; cosi come per molte delle abilita analizzate mancano proprio le conoscenze e
le fonti sono generiche e imprecise.

o Dim. II (PARTECIPAZIONE, INTERAZIONI, RUOLI SOCIALD): le abilita sociali invece
hanno molti punti di forza, infatti Armando ha costruito relazioni stabili; per quanto
riguarda la partecipazione, Armando ha sempre aderito con entusiasmo a parecchie ini-
ziative proposte, nelle interazioni non sempre € adeguato ma sa gestirle in autonomia e
in ultimo i ruoli sociali sono difficili da definire proprio per la sua istituzionalizzazione
in eta molto giovane.

o Dim. IV (SALUTE): Le principali limitazioni a livello di salute fisica sono legate alle
fragilita a livello gastrico, prostatico, respiratorio, cardiaco; ma nonostante questo pos-
siamo affermare che Armando (76 anni) gode di un buon livello di salute generale. A



livello psicologico le limitazioni principali sono legate alla componente ansiosa, alle
stereotipie e alla rigidita, cosi come le funzioni di apprendimento, memoria e comuni-
cazione. Le interazioni tra tutti i fattori di rischio eziologici sono derivate dalla sindro-
me dell’X-fragile, che ha portato Armando a non ricevere nella sua storia di vita dei
sostegni adeguati ai bisogni su queste aree. Questo ha orientato il suo funzionamento
(nell’area della salute, in particolare mentale) verso traiettorie probabilmente differenti
da quelle evolutivamente e potenzialmente possibili.

o Dim. V (CONTESTO): Nel contesto prossimale e allargato Armando ha punti di forza
legati al fatto che mostra interesse nel vivere alcune esperienze nella comunita, tuttavia
ci sono ancora molte barriere nell’inclusione sociale nei confronti delle persone con le
sue caratteristiche.

1b) Bisogni di sostegno - Supports Intensity Scale (SIS)

La valutazione dei bisogni di Armando viene affrontata tramite lo strumento standardizza-
to Supports Intensity Scale (SIS) (Thompson et al., 2004, trad. it. 2008), che illustra i bisogni
attraverso il modello dei sostegni e della Qualita di Vita. Valutando gli esiti prodotti dalla SIS
¢ emerso quanto segue:

e Indice dei bisogni composito: Armando risulta al 39° percentile — ¢io significa che il 61%
dei disabili ha piu bisogno di sostegno di lui.

e SEZ. 1 (scala dei bisogni di sostegno): le subscale dalla A alla F oscillano tra il 16° e il 37°
percentile, con il punteggio maggiore nelle subscale A (attivita relative alla vita nell’am-
biente domestico) e D (attivita relative all’occupazione) (vedi figura 3).

e SEZ. 2 (scala supplementare di protezione e tutela legale): in questarea il bisogno di
sostegno ¢ notevole in tutte le voci (tutelare sé stessi, gestire il denaro, proteggersi dallo
sfruttamento, esercitare diritti e rispettare leggi, appartenere a organizzazioni di tutela,
ottenere servizi legali, fare scelte e prendere decisioni, tutelare gli altri), in relazione alla
storia personale di Armando.
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Figura 3. Punteggi percentili della Supports Intensity Scale - SIS, nelle subscale dalla A alla F della sezione 1,e
del punteggio composito)



e SEZ. 3B (bisogni di sostegno non ordinari di tipo comportamentale): emergono bisogni
non ordinari (ossia molto significativi) in due item: prevenire i furti, prevenzione di scoppi
d’ira o accessi emozionali.

Ad una analisi semantica dei fattori che piu fortemente prevalgono nei bisogni di Ar-
mando, si € provato a stilare una gerarchia delle parole chiave, ossia delle tematiche piu
ricorrenti. L’elenco che segue ha lo scopo di delineare attraverso una modalita qualitativa il
bisogno di sostegni:

1. cura di sé e degli ambienti,
2. famiglia,
3. relazioni.

1c) Assessment medico
Fonti dei dati:
anamnesi (famigliare, fisiologica, patologica; compresi i trattamenti medici),
esame obiettivo,
esami strumentali,
CIRS, diagnosi cliniche.

o O O O

Sintesi medico sanitaria
Prende in esame le malattie in atto, fattori di rischio (tutto cid che non viene citato € da
considerarsi in positivo come funzioni e organi in salute e quindi da sostenere come tali)
1. Diagnosi: ritardo mentale medio-grave, sindrome X-fragile, NIDDM, flebopatia arti infe-
riori, bronchite cronica, tabagismo, IPB (Iperplasia Prostatica Benigna) con prostatectomia

e vasectomia nel '93, arteriopatia diabetica, gastropatia cronica, disturbo del comporta-

mento.

2. Fragilita personologica su base psichiatrica:

o emotivamente labile, ha difficolta a rapportarsi con gli altri. Questo lo rende scontroso
e spesso irritabile;

o lorigine di cio sta nella difficolta di comunicare in modo corretto ed anche nella cor-
retta comprensione dei messaggi;

O presenta un comportamento stereotipato e caratterizzato da rituali.

3. Fragilita somatica-fisica:

o affetto da multipatologia deve essere monitorato regolarmente per la forma di diabete
con controlli regolari per quanto riguarda i valori glicemici come pure il controllo degli
organi che sono bersaglio dei danni legati questa patologia: reni, occhi, cuore, circolo
arterioso;

o controlli periodici per la presenza di gastropatia cronica,

o fumatore di vecchia data, necessita di monitoraggio della funzionalita respiratoria, del
rischio neoplastico polmonare e della possibile insorgenza di riacutizzazioni di BPCO;

o controlli vanno anche eseguiti con regolarita sul circolo venoso degli arti inferiori in
quanto affetto da flebopatia;

o va inoltre eseguito correttamente lo screening per il carcinoma della prostata.



Assessment psicocopatologico-comportamentale:
Sono state somministrate tre scale:

1. The Diagnostic Assessment for the Severely Handicapped-II - DASH-II (Matson, J.L., 1991,
1994, 1998; Guaraldi et al., 2002).
La DASH-II ¢ uno strumento per lo screening delle diverse patologie psicologiche/psi-
chiatriche, con 84 item che valutano 13 subscale: autismo e DGS, sindromi organiche,
ansia, umore, maniacalita, schizofrenia, stereotipie e tic, comportamenti autolesionistici,
dell’evacuazione, alimentari, sonno, sessuali, e del discontrollo degli impulsi piu altri
comportamenti. Lo scoring ¢ tripartito su frequenza, durata e gravita. Nel caso di Armando
risultano i criteri diagnostici per le categorie: disturbi d’ansia, discontrollo degli impulsi,
autismo, stereotipie.

2. Aberrant Bebavior Checklist - ABC (Aman MG, Borrow WH, Wolford PL., 1995)
Questa scala ¢ utilizzata per esplorare tipologia e distribuzione dei comportamenti proble-
matici; la scala ha 58 item, valutati su una scala Likert che discrimina 5 categorie di com-
portamenti. Nel caso di Armando risultano i criteri diagnostici per le categorie: irritabilita,
stereotipie, iperattivita.

3. Dementia Questionnaire for Mentally Retarded Persons - DMR (Evenhuis, Kengen, Eur-
lings, 2004)
Questa scala esamina il funzionamento della persona considerando la sfera cognitiva e
I'ambito, offrendo un punteggio basale che serve come riferimento in caso di decadimen-
to delle prestazioni per definire una diagnosi di demenza. Armando ottiene nel 2010 un
punteggio complessivo di 25, con deficit negli orientamenti temporali.

Terapia farmacologica (attuale; non viene qui riportata la storia della farmacoterapia):
e Glicobase (ipoglicemizzante): 3/die

e Pantorc (gastroprotettore): 40mg/die

e Ascriptin (antiaggregante): 1/die

e Talofen (antipsicotico di prima generazione) gocce: 10+10/die

1d) Assessment infermieristico
11 sig. Armando ¢ ben adattato al contesto di vita, necessita di sostegni per le attivita di

vita quotidiane e per il controllo delle patologie da cui ¢ affetto, egli inoltre ha scarsa consa-

pevolezza del suo stato di salute. La valutazione infermieristica volta a migliorare la qualita
della vita nell’area della salute e sicurezza identifica come prioritarie le seguenti diagnosi in-
fermieristiche reali e di rischio: coping inefficace, compromessa gestione della casa, compro-
missione della comunicazione verbale, comportamento verso la salute che implica dei rischi,
inefficace autogestione della salute, rischio di instabilita glicemica, rischio di compromissione
dell’integrita cutanea, rischio di cadute.

Gli obiettivi che prevedono interventi di natura collaborativa mirano a esiti nelle aree
delle prevenzioni:

e Prevenzione primaria, per identificare i fattori di rischio volti ad aumentare la probabilita
che la persona possa contrarre una patologia. Fattori di rischio individuali sono dati da
un ridotto funzionamento individuale con diagnosi di disabilita intellettiva e sindrome
dell’X-fragile; fattore di rischio legato al comportamento pud essere la scarsa capacita di
relazione, di esprimere i propri bisogni; fattori di rischio ambientali sono rappresentati



dalla lunga istituzionalizzazione, il vivere in ambienti con un numero elevato di residenti.
L’interazione di questi fattori potrebbe aumentare la probabilita di patologie psichiatriche

e Prevenzione secondaria, riferita agli interventi che permettono una diagnosi precoce dello
stato di malattia. Per l'eta il sig. Armando deve essere sottoposto a indagini di screening
per il tumore del colon retto (ricerca del sangue occulto); inoltre deve essere sottoposto a
screening per il carcinoma della prostata.

e Prevenzione terziaria, per controllare lo stato di malattia e prevenire le complicanze lega-
te ad esse. Le complicanze potenziali sono secondarie alle seguenti patologie: Sindrome
dell’X-fragile, diabete mellito, broncopatia cronica, flebopatia diabetica — arteriopatia arti
inferiori, gastropatia cronica.

1le) Bilancio (ecologico) di vita

11 bilancio ecologico deriva da una rivisitazione di un lavoro di Roberto Cavagnola (Ca-
vagnola, Croce, Fioriti, 2000) ¢ uno schema di analisi della condizione individuale di fun-
zionamento che orienta alla rilevazione degli aspetti positivi e negativi e alla comprensione
dei bisogni di sostegno riferiti ai Domini di Qualita di Vita. Attraverso le semplici domande
indicate sotto & possibile aprire la discussione tra i colleghi e orientare la lettura degli aspetti
gia affrontati nelle altre aree di assessment. Il bilancio ecologico, per come viene utilizzato
in questo contesto, prevede 6 semplici domande che I'équipe, se possibile congiuntamente
alla persona disabile, compila.
1. Desideri e aspettative della persona.

Parlando con Armando ¢ emerso che desidera:

o livello relazionale: andare a trovare la sorella una volta al mese e chiamarla settima-
nalmente,

o a livello individuale: continuare ad avere la sua liberta di azione quotidiana, avere ta-
bacco da fumare con la pipa, avere gli oggetti a lui cari, avere un ritmo fisso di giornata,
poter indossare accessori bizzari prodotti da lui,

o a livello sociale: stare vicino alle sorelle che vivono presso la stessa struttura.

2. Aspettative delle diverse ecologie di vita.

Le aspettative dei diversi attori della vita di Armando sono:

o operatori: si aspettano che riesca a curare di pit 'ambiente in cui vive e anche la sua
igiene personale,

o compagni: dal gruppo di persone con cui vive emerge che vorrebbero avesse una so-
cializzazione piu adeguata,

Tabella 1. Elenco gerarchico per gravita e frequenza dei comportamenti considerati problematici

Gravita per sé e 'ambiente Frequenza (dalla > alla <)

In gerarchia (1 & al primo posto...)

Interazione con I'altro non adeguata (urlare, essere

brusco fisicamente, ecc.) 1 1

Cura personale non adeguata 2 3

Comportamenti disfunzionali legati all'igiene non
adeguata degli spazi in cui vive




o famiglia: che abbia una buona salute e sia seguito,
o territorio: far vivere per sempre qui Armando.

3. Comportamenti problematici per 'ambiente e disfunzionali per la persona.
I comportamenti considerati problematici vengono valutati attribuendo una gerarchia sia
a gravita che alla frequenza (dove 1 ¢ il piu grave o il piu frequente):

4. Performance della persona non attualizzate dall’ambiente: cose che sa fare e che attual-
mente non gli vengono chieste.
o utilizzare mezzi pubblici con sostegni,
o andare a fare commissioni in paese.

5. Equilibrio fra performance della persona e richieste degli ecosistemi: cose che sa fare e che
gli vengono chieste.
o Alimentarsi in autonomia,
o Eseguire minime operazioni durante la doccia,
o Partecipare in parte a piccoli mestieri domestici (apparecchiare o passare lo straccio),
o Gestire il suo tempo libero.

6. Condizioni di malattia che possono influenzare la ricerca della migliore qualita di vita
possibile.
o Fattori associati alla Sindrome dell’X- fragile (ansia, rigidita, evitamento),
o Diabete,
o Carcinoma prostatico.

1f) SINTESI GLOBALE dei bisogni e del funzionamento

In estrema sintesi, la condizione di Armando ¢ connotata da due aspetti principali: € un
uomo di 76 anni che vive in una istituzione da quando ne aveva 25, ed & affetto da sindrome
dell’X-fragile. A livello intellettivo si pud dire che Armando in un ambiente ricco di sostegni
ha buone capacita (es. problem solving), che si traducono in un adattamento alle richieste
ambientali adeguato. Diverse criticita presenti a livello di salute ne condizionano il benessere
fisico.

Ma questo evidentemente non soddisfa, e sorgono tuttavia spontanee alcune domande:
cosa € successo negli ultimi 76 anni ad Armando? Perché sono state fatte determinate scelte
per la sua vita? Riflettendo sulle fasi evolutive precoci possiamo desumere che non abbia
avuto una diagnosi precoce legata alla patologia. Allo stesso modo non si trova traccia di
alcuna codifica di aspetti rilevanti associati frequentemente all’X-fragile, come gli aspetti psi-
copatologici (ossia diagnosi di condizioni psichiatriche); e nemmeno una valutazione delle
competenze funzionali, per esempio legate alla comunicazione. Sebbene & noto che queste
variabili dovrebbero guidare l'intervento in quanto sono indicatori di bisogni sottesi.

Mentre cio che si raccoglie dai documenti della sua storia di intervento (presa in carico)
sembra che i sostegni offerti ad Armando nel corso della vita non siano stati in linea con
i suoi bisogni. Per esempio, se una persona che ha significativi deficit comunicativi e rela-
zionali non riceve training intensivi e specifici per le abilita di quest’area, come possiamo
aspettarci che il livello del suo benessere sociale e relazionale sia soddisfacente? Ancora, se
una persona che ha importanti livelli di ansia, legati a una poverta ideativa e al ricorso a
importanti stereotipie e manierismi come risposta funzionale, non riceve strutture coerenti di
sostegni per garantire livelli adeguati di prevedibilita e controllo ambientale, come possiamo
attenderci che il suo livello di autodeterminazione sia accettabile?



I dati dell’assessment sono schiaccianti. E paradossale per esempio che una persona con
un profilo di bisogno di sostegni SIS cosi basso, sia stato istituzionalizzato e che abbia vissuto
in contesti ad altissima protezione in condizioni di significativa deprivazione sensoriale! La
SIS in realta ci mostra “di cosa avrebbe bisogno la persona per riuscire nelle aree di vita™
possiamo addirittura immaginare che se il profilo & cosi basso a 76 anni con le condizioni
di vita esperite da Armando, a 20 anni il suo livello di bisogni avrebbe anche potuto essere
piu basso. Ma allora perché non sono stati erogati questi sostegni? Perché non sono stati
fatti training sulle abilita che gli avrebbero consentito di uscire da schemi comportamentali
disfunzionali, aumentando il repertorio comportamentale interno (cognitivo, emozionale) ed
esterno (relazionale, comunicativo)? Probabilmente ¢ proprio il fenotipo comportamentale
che “spaventa” noi operatori sociosanitari; ossia il manifestarsi delle limitazioni, delle proble-
maticita comportamentali e delle difficolta comunicative, che condiziona la nostra “visione”,
la comprensione di una vita e quindi tutte le scelte conseguenti. Ancora una volta I'effetto
shadowing prevale sulla consapevolezza professionale e lentamente ha portato generazioni
di operatori (44 anni di istituzionalizzazione ossia diverse decine di professionisti che sono
intervenute nel suo percorso) verso una deriva di evitamenti, banalizzazioni e condiziona-
menti negativi.

Nella tabella 2 viene proposto uno schema per verificare I'allineamento degli interventi in
atto ad oggi, con le 6 domande del bilancio ecologico, codificando entrambe queste risposte
nelle Aree di Sostegno del modello AAIDD.

Tabella 2. Incrocio tra i dati del Bilancio ecologico e i sostegni in atto secondo il Piano di intervento (ogni
asterisco sta per una attivita oggetto di intervento [Obiettivo nel Progetto Individualizzato] oppure per un
elemento del bilancio ecologico)

© 2 o
= =a =
[ O < o =
BILANCIO | 5 92 g3 g s =
ECOLOGICO | &2 2 o ol ? & o 5
, g8 | 33 | 48 | g | 3 58
DOMINI QUALITA VITA/ 'g ol g 9 % £l % S ;2 g% Tw
a— ©
AREE SOSTEGNO AAIDD Ao g <”t’ 9 8 ol a8 33 8 £
Sviluppo della persona XX X
Insegnamento ed educazione | X
Vita nell’ambiente domestico XXXXX XX XX XXX
Vita nella comunita XX X XX
Occupazione
Salute e sicurezza XXX X XX
Comportamento X XXXXX X X XX
Socializzazione X
Protezione e tutela

{}

‘ Aree di intervento attive ‘




Se proviamo a osservare l'allineamento tra desideri e aspettative della persona disabile
e delle altre ecologie di vita, con gli interventi proposti, notiamo che sembra esserci disso-
nanza. Cio che desidera Armando € ben diverso da cid che viene ritenuto importante dagli
altri ecosistemi (operatori, famigliari, ecc.), e diverso da cid che viene offerto tramite gli
interventi.

Questa importante distanza sottolinea un forte rischio legato alla comprensione dei biso-
gni di Armando e alla decisione inerente gli interventi. Tuttavia questo rischio diviene cru-
ciale se pensiamo che gli esiti di un intervento devono essere valutati su tre livelli: outcome
funzionali, clinici e personali. Come possiamo aspettarci di avere risultati adeguati se, almeno
a livello personale, aspettative e desideri sembrano essere non adeguatamente affrontati?

Allo stato attuale, considerando i dati sopra, si possono quindi considerare alcuni ele-
menti di sintesi utili nel guidare la revisione del Progetto Individualizzato:

1. forte bisogno di prevedibilita e controllo ambientale (collegabile peraltro con le pitu re-
centi indicazioni di letteratura che individuano le dimensioni comportamentali di natura
autistiforme [essere solitario e passivo, forte stereotipia, forte evitamento del contatto fisico
e del contatto visivol, come target primari degli interventi;

2. significativo bisogno di sostegni nella comunicazione;

3. bisogno di implementazione delle abilita e dei sostegni collegati alle attivita piacevoli e
di tempo libero;

4. bisogno di sviluppo e incremento delle opportunita di scelta.

Discussione

Una prima riflessione puo essere riferita alle indicazioni piu recenti in letteratura per l'in-
tervento su soggetti con X-fragile, le quali suggeriscono alcune aree di intervento precoce. I
predittori piu significativi per I'indipendenza (nella vita adulta) sono infatti legati alle abilita
funzionali (cura di sé, attivita di cura dell’ambiente domestico, attivita generali svolte nell’am-
biente domestico, ecc.), alla comunicazione e alle abilita per I'interazione. Non sorprende
pertanto che persone con queste caratteristiche, se non vengono comprese correttamente fin
da principio e quindi non si approntano training sulle aree indicate, poi finiscano a spen-
dere il loro tempo quotidiano in attivita di natura passiva e solitaria. Questo costituisce un
grande fattore di rischio legato alla carenza di una diagnosi e di un assessment funzionale
precoci: man mano che il tempo passa 'operatore che si trova a gestire una persona con
questo funzionamento finira per convincersi dell'immodificabilita di cido che vede (il ritiro, i
comportamenti autistiformi, la comunicazione disfunzionale, ecc.), e smettera di ricercare i
bisogni sottostanti e le potenzialita trascurati nel tempo.

Un secondo spunto ¢ legato ai dati di assessment presentati. Infatti se questi vengono
presi singolarmente sembrano dare una visione a primo impatto esaustiva. Tuttavia se poi
li confrontiamo con le altre aree di assessment, un passo alla volta la visione si allarga e cio
che sembrava scontato o nemmeno considerato, si arricchisce. Fino ad arrivare alla sintesi
globale dove tutte le valutazioni prendono forma intersecandosi con le informazioni relative
alla storia di vita e di apprendimento: solo in questo punto la persona “appare” in tutte le
sue peculiarita pentaprismatiche e ci consente di sviluppare un pensiero diverso circa il suo
intervento. La fase successiva (non presentata in questa sede) di revisione del Progetto di



vita (su una prospettiva da 3 a 5 anni) e del Programma di Intervento (Progetto Individualiz-
zato; annuale), avra un arricchimento significativo. Per pitt motivi: informazioni piti precise,
dati organizzati secondo una logica organizzata e allineata al modello di Qualita di Vita,
prospettiva realmente multiprofessionale e multidimensionale, ma soprattutto perché ogni
operatore dell’équipe (e con essi a latere i famigliari e la stessa persona disabile, per quanto
possibile) avra sviluppato una migliore consapevolezza circa i fattori attivi nel determinare
esiti di Qualita e benessere.

In sintesi, possiamo quindi affermare che non bastano dati di un semplice strumento di
assessment, e nemmeno di una sola prospettiva di assessment! Cio che puo aiutarci a non
cadere nei bias tipici e nei condizionamenti erronei precedentemente illustrati, & proprio il
far scorrere le nostre riflessioni di équipe multiprofessionale lungo tutte le diverse compo-
nenti dell’assessment (dal funzionamento ai bisogni, da quello medico e infermieristico al
bilancio di vita) fino a condensarne la visione in una sintesi che tenga conto di tutti quei
dati congiuntamente con la storia di vita e di apprendimento, fino a far emergere cio che ¢
prioritario e che puo realmente guidare un intervento valido ed efficace.

L’auspicio, con l'introduzione di questo modello per la trattazione clinica della condi-

zione individuale delle persone con disabilita, ¢ che si sviluppino le sperimentazioni e il
confronto, con l'aiuto dei gruppi di studio scientifici promossi da AIRIM.
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Allegato 1.1. Elenco dei punti di forza e delle limitazioni (ricavato dal Quaderno di lavoro del 10° Sistema

AAIDD)

PUNTI DI FORZA

LIMITAZIONI

DIMENSIONE 1

DIMENSIONE 1

All'interno della struttura presenta buone capacita di
adattamento e buone capacita intellettive

In altri contesti, fuori dalla realta protetta dell'istituto,
possiamo dedurre che A. avrebbe difficolta nella
risoluzione di problemi complessi

DIMENSIONE 2

DIMENSIONE 2

ABILITA CONCETTUALE DEL COMPORTAMENTO
ADATTIVO

ABILITA CONCETTUALE DEL COMPORTAMENTO
ADATTIVO

LINGUAGGIO RICETTIVO

Comprende le informazioni date

LINGUAGGIO RICETTIVO

Presenta una lieve sordita

LINGUAGGIO ESPRESSIVO

Buona capacita di esprimere i propri bisogni e le emozioni

LINGUAGGIO ESPRESSIVO

A causa della mancata scolarizzazione il signor A. utilizza
un linguaggio dialettale, ha un uso limitato di vocaboli ed
esprime concetti in modo elementare.

LETTURA

Non & mai stato messo in condizione di imparare a leggere

LETTURA

Non ¢ in grado di leggere

SCRITTURA

Non & mai stato messo in condizioni di imparare a scrivere

SCRITTURA

Non € in grado di scrivere

CONCETTO DI DENARO

Nessuno gli ha mai insegnato il concetto di denaro

CONCETTO DI DENARO

Non conosce il concetto di denaro

AUTONOMIA DECISIONALE

In autonomia €& in grado di prendere decisioni semplici

AUTONOMIA DECISIONALE

Non ¢ in grado di prendere decisioni complesse in
autonomia

ABILITA SOCIALI DEL COMPORTAMENTO

ABILITA SOCIALI DEL COMPORTAMENTO

ABILITA INTERPERSONALI

Ha costruito relazioni amicali stabili all'interno dell’lstituto

ABILITA INTERPERSONALI

Non ha costruito alcuna relazione all’esterno dell'lstituto

RESPONSABILITA

Nella routine quotidiana & responsabile (es. entra sempre
in orario per la terapia)

RESPONSABILITA

Non é responsabile nelle situazioni impreviste o che sono
fuori dalla sua routine

AUTOSTIMA

Ha una buona considerazione di se stesso

AUTOSTIMA

Nessuna osservata

RAGGIRABILITA

Non si fa ingannare nelle situazioni che riguardano la sua
routine quotidiana

RAGGIRABILITA

In situazioni nuove o complesse € piu facile raggirarlo

INESPERIENZA

Comprensione di causa-effetto nelle cose che conosce

INESPERIENZA

Capacita logiche limitate e scarsa capacita di fare
previsioni e programmazioni strategiche

CAPACITA DI SEGUIRE LE REGOLE

Conosce le principali regole del vivere comune

CAPACITA DI SEGUIRE LE REGOLE

Non sempre rispetta tali regole

RISPETTO DELLE LEGGI

Conosce le principali leggi e le rispetta

RISPETTO DELLE LEGGI

A causa delle sue limitazioni cognitive non comprende
tutte le leggi italiane

CAPACITA DI EVITARE LA VITTIMIZZAZIONE

Evita la vittimizzazione

CAPACITA DI EVITARE LA VITTIMIZZAZIONE

Nessuna osservata
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ABILITA PRATICHE DEL COMPORTAMENTO
ADATTIVO

ABILITA PRATICHE DEL COMPORTAMENTO
ADATTIVO

ATTIVITA DELLA VITA QUOTIDIANA

Si alimenta in modo autonomo

Si sposta in modo autonomo all’'interno dell’Istituto e in
paese

Si fa la doccia autonomamente ogni mattina

Si prepara i vestiti e si veste autonomamente

ATTIVITA DELLA VITA QUOTIDIANA

Non mangia correttamente e utilizza la bavaglia per non
sporcarsi

Non sono stati impostati training al di fuori della Fondazione

Durante la giornata si sporca spesso

Non sempre si veste in modo adeguato alla stagione

ATTIVITA STRUMENTALI DELLA VITA QUOTIDIANA
Non gli & mai stato insegnato a cucinare

Sa svolgere piccole attivita domestiche quali spazzare e
passare |'aspirapolvere

Non gli & stato insegnato a prendere mezzi di trasporto

Si presenta puntuale per la somministrazione dei farmaci
Non gli & mai stato insegnato di gestire il denaro

Non gli & mai stato insegnato I'utilizzo del telefono

Ha lavorato nella lavanderia dell’Istituto

Comprende il pericolo

ATTIVITA STRUMENTALI DELLA VITA QUOTIDIANA
Non ¢ in grado di preparare i pasti
Ha bisogno di prompt verbali

Non & stato impostato un training per insegnare al Signor
Armando a prendere i mezzi di trasporto

Non ¢ in grado di autosomministrarsi i farmaci

Non sa gestire nemmeno piccole quantita di denaro
Non sa usare il telefono

Non ha mai imparato un mestiere in modo completo

Non sa mettere in atto strategie per affrontare i problemi

DIMENSIONE 3

DIMENSIONE 3

PARTECIPAZIONE

Partecipa con entusiasmo alle attivita ricreative proposte

PARTECIPAZIONE

Non sempre partecipa in modo adeguato

INTERAZIONI SOCIALI

Ha interazioni amicali con alcuni residenti

INTERAZIONI SOCIALI

Non & sempre adeguato nelle interazioni con gli altri

RUOLI SOCIALI
Manifesta il suo ruolo di fratello con le sorelle
Non ha frequentato la scuola

Per la sua eta viene rispettato all'interno della unita
abitativa

In passato ha lavorato nella lavanderia dell’Istituto e oggi
svolge piccole mansioni nella unita abitativa

Partecipa attivamente alle attivita ricreative proposte

Si reca in autonomia alla Messa

RUOLI SOCIALI
Limitato a causa della sua istituzionalizzazione
Non ha ruoli sociali

Non ricopre nessun ruolo nella societa a causa della sua
precoce istituzionalizzazione

Mancanza di opportunita lavorative

Non ¢ propositivo

Nessuna osservata

DIMENSIONE 4

DIMENSIONE 4

DIMENSIONE 5

DIMENSIONE 5

IMMEDIATE VICINANZE

Ha contatti diretti con le sorelle

IMMEDIATE VICINANZE

Alcuni fratelli e sorelle presentano limiti nel funzionamento

COMUNITA, VICINI

E assistito e sostenuto dal personale della unita abitativa

COMUNITA, VICINI

E istituzionalizzato dal 1960

SOCIETA

Evoluzione nella societa rispetto alla disabilita

SOCIETA

Sono ancora presenti barriere nei confronti delle persone
disabili




Allegato 1.2. Codifica degli obiettivi presenti nel programma di intervento attraverso aree e attivita del modello

dei sostegni

AREA DEL SOSTEGNO

OBIETTIVO

ATTIVITA DI SOSTEGNO

SVILUPPO DELLA PERSONA

Armando ogni giorno sceglie il
menu per i giorni successivi se-
guendo la sua dieta

Armando partecipa allassemblea
dei residenti in RSD8

Fornire opportunita di sviluppo cognitivo
connesse a esperienze di coordinazione
sensoriale, di rappresentazione del mondo
con parole e immagini, di ragionamento lo-
gico su eventi concreti e di ragionamento
secondo modalita piu ideali e logiche

Fornire opportunita di sviluppo cognitivo
connesse a esperienze di coordinazione
sensoriale, di rappresentazione del mondo
con parole e immagini, di ragionamento lo-
gico su eventi concreti e di ragionamento
secondo modalita piu ideali e logiche

INSEGNAMENTO ED EDUCAZIONE

Armando impara a scegliere al
mercato oggetti personali

Apprendere e utilizzare abilita di autodeter-
minazione

VITA NELL’AMBIENTE DOMESTICO

Armando ogni mattina provvede
alla propria igiene personale

Armando ogni mattina provvede
al rifacimento del letto (cambian-
do le lenzuola al bisogno)

Armando quotidianamente prepa-
ra il refettorio per colazione, pran-
Z0 e cena

Armando ogni settimana provve-
de al riordino del suo armadio

Armando ogni settimana si fa ta-
gliare le unghie

Fare il bagno e prendersi cura dell'igiene e
della propria persona

Riassettare e pulire la casa

Preparare e consumare i pasti

Riassettare e pulire la casa
Fare il bucato e prendersi cura degli abiti

Fare il bagno e prendersi cura dell'igiene e
della propria persona

VITA NELLA COMUNITA

Armando tutte le domeniche par-
tecipa alla S. Messa

Armando partecipa agli eventi-
mondani in Fondazione

Prendere parte alle attivita preferite nell’am-
bito della comunita (es., la chiesa o il volon-
tariato)

Partecipare ad attivita ricreative o del tempo
libero nell’lambito della comunita

OCCUPAZIONE

SALUTE E SICUREZZA

Armando collabora per mantene-
re la salute fisica

Armando una volta la settimana
collabora per mantenere la salute
fisica

Armando una volta all'anno col-

labora per mantenere la salute
fisica

Assumere farmaci

Accedere a oppure disporre di servizi di
cura

Accedere alle cure respiratorie, per la nutri-
zione, dermatologiche, di gestione delle crisi
epilettiche, osteoarticolari e alle cure per al-
tri bisogni medici eccezionali

COMPORTAMENTO

Armando in uscita si impegna a
mantenere un comportamento
adeguato

Mantenere un comportamento socialmente
appropriato in pubblico




Allegato 1.3. Assessment infermieristico

1-SCHEDA AREA BISOGNI ASSISTENZIALI (valuta la capacita da parte della persona di compiere comporta-
menti per il soddisfacimento dei bisogni primari)

e CURADI SE’: Armando provvede ad eseguire la doccia ogni giorno in autonomia; ha abilita per vestirsi e spo-
gliarsi ma tende a scegliere abiti non appropriati per le condizioni climatiche o a gestirli in modo trasandato e
bizzarro; necessita di aiuti per la rasatura della barba e nel taglio delle unghie; soffre molto il contatto personale
(in qualsiasi forma).

 NUTRIZIONE: sa usare correttamente tutte le posate; segue una dieta per diabetici.

« ELIMINAZIONE: ha controllo vescicale e sfinterico e si reca in bagno autonomamente; a volte defeca in zone
non idonee (dietro siepi, ecc.)

e COMUNICAZIONE: utilizza prevalentemente il linguaggio non verbale che si presenta ricco; quello verbale
ha la componente di ricezione con buon funzionamento, mentre quella espressiva & limitata nella forma e nei
contenuti.

e ATTIVITA MOTORIA-RIPOSO: & autonomo negli spostamenti sia in unita abitativa che all’'esterno; esce in auto-
nomia anche da Fondazione rimanendo in paese.

« SESSUALITA E AFFETTIVITA: presenta labilita emotiva e si irrita facilmente anche per minimi stimoli che lo
infastidiscono; il rapporto con i compagni conseguentemente risulta essere parziale e limitato, sebbene partecipi
ad eventi di gruppo e comunitari; non ci sono dati inerenti la sfera della sessualita.

¢ FUNZIONAMENTO COGNITIVO:

o MEMORIA: ha discreta memoria sia a breve che a lungo termine;
o ATTENZIONE: & in grado di portare a termine brevi attivita;
o ORIENTAMENTO: ¢ in grado di orientarsi nel tempo e nello spazio.

FATTORI DI RISCHIO STATO DI MALATTIA DISABILITA

PATOLOGIE
Cardiache Sindrome dell’X-fragile

(prolasso della valvola mitrale);

Diabete mellito
Ipertensione Diabete mellito Flebopatia arti inferiori;

Arteriopatia diabetica

Vascolari Fumatore di pipa Bronchite cronica

Respiratorie Diabete mellito;
Sindrome dell’X-fragile

(infezioni condotto uditivo)

Orecchio-occhio-naso

Diabete mellito

Gola-laringe

Sindrome dell’X-fragile
(infezioni condotto uditivo)

Gastroenterico superiore

Assunzione dei farmaci

Gastropatia cronica

Gastroenterico inferiore

Epatiche

Assunzione dei farmaci

Renali

Assunzione dei farmaci

Genito-urinarie

Eta e storia per carcinoma
prostatico

I.P.B., esito TURP per
trofia prostatica benigna

allegato 1.3 seque



sequito allegato 1.3

PATOLOGIE

FATTORI DI RISCHIO STATO DI MALATTIA

DISABILITA

Sistema
muscoloscheletrico-cute

Diabete mellito (infezioni
cutanee);

Sindrome dell’X-fragile (displasia
connettivale-lassita articolare)

Sistema nervoso

Sindrome dell’X-fragile (anomalie
dendritiche collegate a memoria
e apprendimento)

Endocrine-metaboliche

Diabete mellito

Psichiatriche-
comportamentali

Disabilita intellettiva di grado
medio-grave;

Sindrome dell’X fragile
(implicazioni genetiche simili
alle sindromi autistiche che
aumentano il rischio per fenotipi
comportamentali analoghi)

E in difficolta a partecipare
alle situazioni di vita;

il suo comportamento &
stereotipato;

presenta labilita emotiva
ed e di facile irritabilita; cio
lo rende particolarmente
scontroso e poco socievole
verso compagni e operatori

2-SCHEDA AREA SALUTE-MALATTIA (valuta lo stato di salute: stabilita/instabilita cliniche)

1. COPING INEFFICACE

* DEFINIZIONE:

o Stato in cui la persona &, o rischia di essere, incapace di gestire adeguatamente agenti stressanti, interni o

ambientali, a causa di risorse inadeguate (fisiche, psichiche, comportamentali e/o cognitive).
e CARATTERISTICHE DEFINENTI:

o Maggiori:

« dichiarare la propria incapacita di far fronte o di chiedere aiuto;

« uso improprio dei meccanismi di difesa.

o Minori:

« partecipazione sociale inefficace.

e FATTORI CORRELATI

o Disabilita intellettiva.

2. COMPROMESSA GESTIONE DELLA CASA

* DEFINIZIONE:

o Incapacita di mantenere in modo indipendente un ambiente domestico sicuro e tale da promuovere lo svi-
luppo delle persone.

e CARATTERISTICHE DEFINENTI:

o Scarsa consapevolezza, autonomia e senso di responsabilita nella gestione degli ambienti di vita.

e FATTORI CORRELATI:

o Disabilita intellettiva.

3. COMPROMISSIONE DELLA COMUNICAZIONE VERBALE

* DEFINIZIONE:

o Diminuita, ritardata o assente capacita di ricevere, elaborare, trasmettere e usare un sistema di simboli.
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CARATTERISTICHE DEFINENTI:

o Articolazione difficoltosa;

o Difficolta di coordinazione respirazione/discorso;
o Ecolalia;

o Difficolta ad ordinare idee e/o parole e a rispettare la turnazione, pensiero;
o Tangenziale;

o Riluttanza a mantenere contatto visivo;

o Breve span di attenzione.

FATTORI CORRELATI:

o Sindrome dell’X-fragile;

o Disabilita intellettiva.

INEFFICACE AUTOGESTIONE DELLA SALUTE

DEFINIZIONE:

o Modello di regolazione e integrazione nella vita quotidiana di un regime terapeutico per il trattamento di una
malattia e delle sue sequele che risulta insoddisfacente per il raggiungimento di specifici obiettivi di salute.

CARATTERISTICHE DEFINENTI:

o Incapacita di includere il regime terapeutico nella routine quotidiana;

o Incapacita di mettere in atto azioni volte a ridurre i fattori di rischio;

o Scelte di vita quotidiana inefficaci per il soddisfacimento degli obiettivi relativi alla salute.

FATTORI CORRELATI:

o Disabilita intellettiva;

o Complessita del regime terapeutico.

CONFLITTO DECISIONALE

DEFINIZIONE:

o Stato in cui la persona o il gruppo & incerto sulle azioni da intraprendere quando la scelta implica un rischio,
una perdita o una sfida.

CARATTERISTICHE DEFINENTI:

o Dichiarata incertezze sulle scelte;

o Vacillare fra scelte alternative.

COMPORTAMENTO VERSO LA SALUTE CHE IMPLICA DEI RISCHI

DEFINIZIONE:

o Stato nel quale la persona & incapace di modificare lo stile di vita o il comportamento in maniera corrispon-
dente.

CARATTERISTICHE DEFINENTI:

o Incapacita di compiere azioni idonee a prevenire ulteriori problemi di salute.

FATTORI CORRELATI:

o Disabilita intellettive;

o Diminuita durata dell’attenzione e diminuita capacita di elaborare le informazioni secondarie;

o Mancanza di motivazione.

RISCHIO DI INSTABILITA GLICEMICA

DEFINIZIONE:

o Arischio di variazioni del livello glicemico rispetto al range normale.
FATTORI DI RISCHIO:

o Insufficiente conoscenza della gestione del diabete;

o Disabilita intellettiva.
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8. RISCHIO DI COMPROMISSIONE DELL’ INTEGRITA CUTANEA
« DEFINIZIONE:

o Arischio che la cute vada incontro a modificazioni sfavorevoli.
e FATTORI DI RISCHIO:

o Compromissione circolatoria;

o Compromissione dello stato metabolico.

RISCHIO DI CADUTE

* DEFINIZIONE:

Aumentata probabilita di cadute che possono essere causa di danni fisici.

e FATTORI DI RISCHIO:

Eta;

Cadute pregresse;

Farmaci;

Sindrome dell’X-fragile: disordine del tessuto connettivo, scoliosi, iperattivita.

o

o
o
o

o

3 - SCHEDA PROBLEMI CORRELATI

1. FLEBOPATIA DIABETICA — ARTERIOPATIA ARTI INFERIORI
e Complicanze potenziali: rottura vascolare;
* Complicanze potenziali: emorragia.

DIABETE MELLITO
e Complicanze acute;

Complicanze potenziali:
Complicanze potenziali:
Complicanze potenziali:
Complicanze potenziali:

chetoacidosi;

coma iperglicemico;
ipoglicemia;
infezioni;

e Complicanze croniche:
o Macrovascolari:
« Complicanze potenziali:

« Complicanze potenziali:

coronaropatia;
vasculopatia periferica.

o Microvascolari:
* Complicanze potenziali: retinopatia;
« Complicanze potenziali: neuropatia;
» Complicanze potenziali: nefropatia.

BRONCOPATIA CRONICA

e Complicanze potenziali: ipossiemia;

e Complicanze potenziali: scompenso cardiaco destro.

SINDROME DELL’X-FRAGILE

* Complicanze potenziali: rilassamento del tessuto connettivo (valvola mitrale);

e Complicanze potenziali: VISTA: strabismo — miopia e presbiopia;

e Complicanze potenziali: UDITO: infezione alle orecchie — grande sensibilita ai suoni — difficolta a discriminare i
suoni di diversa intensita;

e Complicanze potenziali: TATTO: intolleranza tattile (fastidio nell'essere toccati fisicamente — compiti che impli-
cano igiene o cura quotidiana — avversione nel manipolare oggetti — poco piacere in attivita di arte esplorativa
— evitamento incontri faccia a faccia e contatto visivo);

e Complicanze potenziali: GUSTO E OLFATTO: ipersensibilita agli odori e ai sapori — molta attenzione per il

profumo e il gusto di oggetti.



