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Riassunto

La ricerca sulla qualita della vita e la tendenzawdrsniglioramento continuo € ormai diventata una
vera e propria guida di riferimento per la maggiotedelle organizzazioni sociali.

Le gravi difficolta di socializzazione, comunicazionepmprensione e adattamento allambiente
associate ai Disturbi dello Spettro Autistico (ASDyhiedono I'utilizzo di risorse e la promozione di
reti integrate di servizi lungo l'intera vita dellergsone con autismo.

Enti e organizzazioni che erogano servizi alle persmme ASD sono rimasti fuori dalle stime sulla
qualita a causa delle difficolta di valutazione plaihto di vista soggettivo. Questo rende particatante
necessaria la ricerca di indicatori validi che aotinellindividuazione di cid che pud facilitare la
fruizione dei servizi e il miglioramento, quindi, detiondizioni di vita delle persone con ASD.
L'obiettivo di questo lavoro € la progettazione diauBuida degli Indicatori, che le organizzazioni
possono utilizzare come strumento utile per promuoeerire servizi e programmi d’intervento che
possano garantire alle persone con autismo un ateldenita adeguato alla loro condizione.

Parole chiave autismo; qualita della vita; disturbi dello spet@atistico; valutazione dei servizi;
indicatori.

Abstract

Guidebook of quality indicators for use in evalogtprogrammes and services for persons with autism

The search for quality of life and the trend towardstimual improvement has today become a true
reference which guides most social organizations.

The bodies which offer support to persons with AutiSpectrum Disorder (referred to hereon as ASD)
have not gone untouched by the influence of thizcept of quality. The serious difficulties which are

associated with this disorder affect the main arda®nes personal development: socialisation,
communication, comprehension, and adaptation tos omavironment, and they require that

organizations promote integral networks of resourceshwgnimrantee a lifetime of quality services and
support.

The difficulties of assessing quality of life in pemsavith ASD from the subjective perspective, make it
especially necessary to find valid indicators thalphus to favour certain conditions in the ASD

person’s environment.

This identified need is justification for the objeetiput forward: To design an instrument capable of
being used to assess the quality of life of persatts ASD, made up of a Guide of Indicators, which

organizations and programmes can then use to proanaterfable conditions.

Keywords autism; quality of life; autistic spectrum disorgevaluation of services; indicators.

" Servicios para Adultos de Autismo Burgos — Uniidgad de Burgos
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INTRODUZIONE

La ricerca sulla Qualita della vita e la tendeneesg il miglioramento continuo & ormai
diventata una vera e propria guida di riferimenter ga maggior parte delle
organizzazioni sociali.

Questi risultati si collegano alla ricerca di buopeassi che muovono da una base
concettuale comune che afferma la centralita de&#lesona (Schalock e Verdugo, 2012)
ovvero la preoccupazione per le cose in generpér EAltro in particolare.

Enti che forniscono supporto alle persone con thstilello spettro autistico (ASD), sono

rimasti al di fuori dalla valutazione sulla qualitze gravi difficolta associate a questa
disabilita incidono sui principali settori di svipo personale: socializzazione,

comunicazione, comprensione e adattamento all'art&i®ueste condizioni richiedono

agli enti competenti di promuovere reti completeisiorse al fine di garantire un servizio

di qualita e di supporto lungo l'intera vita deflarsona con autismo (Barthélemy et al.,
2002; Plimley, 2007, Cuesta e Hortiguela, 2007).

La ricerca sugli indicatori si & evoluta da un izamhale modello organizzativo che ha
considerato la fornitura di risorse e servizi conmefine a sé, a un’organizzazione che
Schalock et al. (2007) hanno definito come un "pquer la comunita”, dove la finalita

non e solo quella di promuovere e offrire servima di usarli per creare risultati
personali positivi.

Il concetto di Qualita della vita non & nuovo, sene inteso come aspirazione della
natura umana, ed & un problema di cui abbiamamiéenti fin dall'antichita (Schalock e
Verdugo, 2006). Storicamente, secondo Schalockiee K2004) e Gomez-Vela e Sabeh
(2001), la concettualizzazione e la misurazionecoelcetto di Qualita della vita hanno
abbracciato due prospettive: nelle fasi inizidliconcetto & stato identificato con gli
indicatori sociali, ovvero € stato riferito a qudgticatori relativi alle condizioni esterne
sulla base del contesto in cui vivono le persoimee la salute, il benessere sociale,
l'istruzione, I'alloggio...Tali indicatori sono defiti di solito da parte dello Stato, che ha
formulato delle statistiche relative al pubblical €ui scopo € stato quello di riflettere
sulla loro vita. Le tendenze successive che isganeo gli indicatori soggettivi, riflettono
invece la percezione o la soddisfazione che ogmsgma ha della propria vita.
Secondo Verdugo (2006), queste due prospettive siate arricchite includendo
guestioni quali le aspettative, i valori e gli irgssi personali e prendendo in
considerazione l'influenza dei contesti in cui @pér modo regolare o occasionale la
persona.
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Diversi studi mostrano che vi € una maggiore indgenza, produttivita, inserimento in
comunita, soddisfazione... quando le organizzazdrservizi si concentrano su obiettivi
di miglioramento della qualita della vita (Schalptk97a e 1997b).

Nella prefazione del libro “Come migliorare la qgteldella vita delle persone con
disabilita” Robert Schalock sostiene che il quadreiferimento per la ricerca futura e
quello di contribuire a fondare la fornitura divger e di sostegno entro i principali fattori
predittivi di una vita di qualita. Dobbiamo pensai@ che si misura e andare al di la delle
misure soggettive (la soddisfazione, la percezipeesonale...), con l'obiettivo di
affrontare le misure oggettive relative alle canuhi e alle circostanze della vita
(Verdugo, 2006).

In definitiva, dice Arostegi (2002), I'evoluzioneidconcetti e degli atteggiamenti pratici
sulla disabilita e limportanza che ha ormai adtpig concetto di qualita della vita,
fanno oggi di questo il paradigma per capire |dupgo di azioni e di buone pratiche.
Inoltre, nelle organizzazioni sociali, tra le qualisono quelle che forniscono sostegno
alle persone con disabilita, attualmente la tendenzjuella di andare verso la qualita,
superando i limiti di vecchi modelli (Cuesta et Airy 2001).

L'obiettivo principale che si pongono i servizieedrganizzazioni impegnate nella societa
civile & quello di rendere il piu possibile conceetangibili i servizi, in modo che coloro
che li ricevono siano in grado di valutarli e dngesi soddisfatti (Berzosa et al., 2005).

Nel campo della disabilita, la tendenza e quellavalutare I'impatto dei servizi sulla
persona, e la valutazione dei risultati persorfaédicondo Schalock (2004), la maggior
parte dei modelli attuali si sono impegnati a fatbb una visione multidimensionale che
abbraccia tutte le aree, gli ambiti e i contestvith della persona, al fine di integrare le
tre prospettive: I'obiettivo (che fa riferimentocandizioni misurabili, 'ambiente che di
per se stesso aiuta la persona ad avere una \gle&om), soggettivo (soddisfazione di
ogni persona) e le aspirazioni e le aspettative sitggoli. Quando ci si avvicina al
concetto di Qualita della vita associata a soggetti disturbi dello spettro autistico,
troviamo persone che mostrano gravi difficolta apriesere bisogni, desideri,
soddisfazioni, stati fisici o emotivi..., in ultimanalisi in molti casi & quasi impossibile
discutere e condividere le informazioni e le questfondamentali circa la loro Qualita
di vita (Riviere 1997a e 1997b).

Diversi studi, Baron-Cohen e Bolton (1998); Frith999): Howlin (1997); Tamarit
(2005); Plimley (2007); Burgess (2007); Billste@i|berg y Gilberg (2011), e le guide di
buone pratiche in materia di autismo (Fuentes, P@d&orniscono informazioni su
programmi, strategie e supporti per compensardffiealta che presentano le persone
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con ASD, e serviranno come riferimento per la deifome degli indicatori relativi alla
Qualita della vita.

PROGETTAZIONE E VALIDAZIONE DELLA GUIDA DEGLI INDIC  ATORI
PER LA QUALITA DELLA VITA

Il disegno della guida degli indicatori per la Qtaaldella vita si basa, come afferma
Fernandez (2001), sulla conoscenza dei bisogre gelisone con disabilita, allo scopo di
definire ulteriormente le condizioni che i programm i servizi offerti dovranno
rispettare. Solo allora si potranno collegare threente le organizzazioni e i servizi
offerti ai bisogni e alle esigenze della gente.

La rassegna sugli studi condotti sulla valutazideta Qualita della vita, ha compreso
non solo un’analisi teorica ma anche una revisaegli strumenti sin ora utilizzati e che
sono stati riproposti a persone con ASD e alle Organizzazioni di servizi. In questo
percorso di ricerca non € stato trovato uno strdmedeguato, in grado di tener conto
delle gravi difficolta di comunicazione delle pemgocon ASD e degli aspetti specifici di
guesta disabilita.

Tenuto conto di questo, la ricerca suggerisce $rza escludere il possibile uso di scale
o di strumenti per valutare la dimensione soggeftie di precipua importanza
approfondire la dimensione oggettiva come mezzovphkrtare e promuovere la Qualita
della vita di queste persone.

Questa necessita, giustifica un obiettivo di rieefondamentale: la progettazione e la
validazione di uno strumento per valutare la Qaadli¢lla vita delle persone con ASD,
attraverso una Guida degli Indicatori, che favaida promozione di servizi e
programmi d’intervento che possano garantire afliesgne con autismo un ambiente di
vita adeguato alla loro condizione.

In ambito educativo, per il processo di validazienstato utilizzato principalmente il
metodo qualitativo, come sostenuto dalla Bustamamtal. (2000), citato da De La
Herrdn (2005). In questo lavoro, il metodo e sttduppato in modo piu diretto per
obiettivi, per “scoprire, verificare o confermaestie”.

All'interno di metodi qualitativi per validare gindicatori-guida, € stata selezionata la
tecnica Delphiche, secondo Ruiz (2003), & uranica consenso
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Si tratta di una tecnica di ricerca sociologica appartiene atolloquio in profondita di
gruppo (Olabuénaga Ruiz, 1999). Parte dalla selezionatenidi un gruppo di esperti,
coordinato dal ricercatore, e attraverso succesgivsultazioni si raggiunge il consenso
della Guida degli indicatori. In particolare, tecnica Delphiimplica che un gruppo di
esperti sia d’accordo sulla struttura e sul corttedella Guida degli Indicatori attraverso
consultazioni successive.

Il gruppo di esperti € formato da 12 professionitriconosciuto prestigio nei settori
connessi a questa ricerca (autismo, organizzazimiversita, sistemi di gestione della
qualita...), che, attraverso cinque successive utazsoni, concorda il contenuto e la
metodologia di attuazione della Guida degli Indicgper la Qualita della vita.

La teoria o la formulazione iniziale si trasformai arricchisce in seguito ai contributi di
tutti i partecipanti (Landeta,1999; 2002, cit. daIla Herran, 2005).

L'attenzione per la qualita della vita nelle persaon ASD, nasce dall’attenzione e dal
modus operandiell’AssociazioneAutismo Burgos

Questa associazione € stata fondata nel 1984 pemuprere risorse atte a garantire
adeguate condizioni di vita alle persone con ASalle loro famiglie. Il disegno della
guida fa parte di un progetto, iniziato nel 200balizzato a fornire una valutazione
complessiva dei servizi su base annua. Dopo quartind di intenso lavoro, nel 2005, la
Guida e stata arricchita e ampliata grazie ai dotir dei professionisti
dell’Associazione, e di altri professionisti opetianel campo dell’istruzione e della
psicologia, appartenenti all’'Universita di Burgdsaolta di Lettere, Dipartimento di
Scienze dellEducazione/formazione).

Nel 2006 I'’Associazione ha iniziato lo sviluppo ldeterza parte della guida, che ha
coinvolto un gruppo di professionisti e le famigtie Autismo Burgos. Questscript &
servito come base per proseguire in questa rieeps iniziare il processo di convalida.

Se in Spagna, come l'esempio di Burgos riportatirtenia, sono stati compiuti
rilevanti passi nella ricerca sullo sviluppo dedupitesi a salvaguardare la Qualita della
vita delle persone con ASD e delle loro famigliectze in Italia nell’'ultimo decennio ci si
€ mossi in questa stessa direzione. In particotapgrtire dal 2002, e stato pianificato e
sviluppato un ampio progetto di ricerca che haovist partecipazione di sei regioni
italiane, finanziato dal Ministero della Salute s@nsi del D.Lgs. n. 229/99, sezione
“Programmi speciali”, art.12 bis, e ha visto laziosa collaborazione di istituti di ricerca
universitari e privati, di servizi specialistici p#éautismo, e dell’'associazione delle
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famiglie di soggetti con autismo (ANGSA, AssociamoNazionale Genitori Soggetti
Autistici).

La ricerca ha indagato il delicato aspetto deiigeper i bambini e gli adolescenti con
ASD, cercando di porre l'accento sulle modalitairdervento adottate in varie zone
italiane non omogenee dal punto di vista organizaasociale e culturale (nel Nord, nel
centro e nel Sud d'ltalia), I'efficacia degli steds®pprezzamento da parte delle famiglie,
il delicato rapporto costo-efficacia degli intertigiCottini et al., 2008).

L'obiettivo e stato quello di mirare ad avere unsione generale dei diversi contesti
socio-culturali ed economici italiani; non a casanho partecipato e sono state
selezionate 6 Regioni (“capofila” del progetto lagibne Veneto, dove nasce l'indagine,
a seguire Emilia Romagna, Umbria, Marche, Abrufzalabria), ognuna con un diverso
livello e numero di servizi dedicati alla presacarico dei soggetti con ASD.

Un errore comune nel campo della ricerca sullaigudklla vita, secondo Schalock e
Felce (2004), & quello di valutare senza utilizaagistemi piu adeguati. Se prendiamo in
considerazione come strumento di valutazione laistakzione personale, possono essere
utilizzati sia strumenti specifici che strumenti rgmnalizzati, per comparare
successivamente i risultati con altri gruppi. Ahtrario, come nel caso di questa ricerca,
se si vogliono valutare programmi e servizi e leololevanza per le persone che li
ricevono, € piu appropriato utilizzare indicatogoettivi.

DESCRIZIONE DELLA GUIDA DEGLI INDICATORI

La Guida degli Indicatori per la Qualitd della Vitssultante dopo il processo di
validazione, e uno strumento di valutazione dapnogpettiva obiettiva. Fornisce fattori
contestuali relativi alle organizzazioni e sengbe si occupano delle persone con ASD,
che possono incidere in maniera significativa,tthreente o indirettamente, sulla Qualita
della loro vita.

Lo strumento si compone di 68 indicatori, raggruppasei aree, che vanno a definire i
molteplici aspetti che puo avere un’Organizzaziersui quali dobbiamo porre la nostra
attenzione per valutare I'impatto dello strumensslan Qualita della vita delle persone
(Cuesta, 2009).
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1. La qualita riferita alle persone.

Vengono valutati non soltanto gli aspetti organixzache incidono sulla Qualita della

vita delle persone con ASD, le dimensioni propasét 1996 da Robert Schalock
(benessere fisico, benessere emozionale, benasstesiale, relazione interpersonale,
diritti, sviluppo personale, inclusione sociale)a mcontesti delle persone che convivono
con esse 0 che possono produrre un rapporto megtion la persona con autismo,
famiglia e professionisti.

Nel momento in cui un’Organizzazione facilita il ghoramento della Qualita di vita
delle famiglie e dei professionisti rinforzando makione, coinvolgimento e
riconoscimento, genera altresi un impatto simileergersone con ASD.

2. ldentificazione dei bisogni / sviluppo e il madaraggio di piani di sviluppo
personale

Un processo che punti al rilevamento di necessltapianificazione di mete e di
progettazione di sostegno, deve realizzarsi in coordinata, coinvolgendo tutti coloro
che hanno un ruolo significativo nella vita delrgpna autistica, promuovendo un ruolo
attivo di tale persona, in modo tale che il suonpiai sviluppo risponda ai propri
interessi, alle proprie capacita e preferenze.

3. Formazione dei professionisti.

Il professionista deve possedere un’ampia conosceelfautismo e di ciascuna persona
sulla quale interviene, oltre che uno specificofifygersonale e padronanza di diverse
tecniche e metodologie che facilitino il suo intmo. Deve inoltre possedere grande
capacita di adattamento alle esigenze e agli issedella persona.

4. Struttura e organizzazione.

In questo ambito si considerano gli aspetti riferdgli interessi del gruppo,
all'organizzazione del lavoro, agli orari, alla ocemicazione, alla coordinazione e
all’'analisi e miglioramento di situazioni che passgermettere di aumentare il benessere
delle persone con ASD.
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5. Risorse personali, materiali e spazio.

Per rispondere alle esigenze delle persone con AS@er avere un’organizzazione
ottimale, € richiesta una disposizione particoluspecifica del personale e delle risorse
materiali.

6. Relazioni con la comunita / inclusione sociale.

Linclusione sociale € una delle dimensioni chidedla qualita della vita. L'utilizzo degl
Indicatori come misura di valutazione, come affemma/erdugo, Schalock, Keith e
Stancliffe (2006), e utile per migliorare i risultadato che la sua misura e significativa e
interpretabile, permette la raccolta di dati sepa#ticolari sforzi e, come nel caso di
guesta Guida, sono basati su un apparato teorscaecidono per consenso. Proprio in
guest’ottica si configura la Guida degli Indicatokella Qualita della vita, come uno
strumento che pretende di essere sensibile, a dopbelle organizzazioni e in relazione
alla persona e alla loro inclusione nella comunita.

Ciascun indicatore &€ composto da quattro provecchaitano a osservare e quantificare
l'indicatore per garantire I'obiettivita dei vadtiori.

Riportiamo in dettaglio tutti gli indicatori:

1. LA QUALITA RIFERITAALLA PERSONA

Qualita dalla prospettiva della persona con ASD.

Benessere fisico.

Indicatore 1

Esistono programmi di assistenza sanitaria indivalizzati e aggiornati
- Prove:

- Esiste una documentazione sanitaria individuaservata e aggiornata, che contiene
informazioni relative a: farmaci, malattie, allexgiesteffettuati, storia ...

- Si realizzano revisioni di controllo e prevenaqueriodiche, almeno una volta all’anno.
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- Nei casi necessatri si sviluppano azioni di seliszlazione, adattamento allambiente
sanitario e alle diverse prove mediche.

- Esistono professionisti medici di riferimentopnsapevoli delle caratteristiche di
autismo, di diverse specialita: medicina genegaehiatria, odontoiatria ...

Indicatore 2
Si garantisce la corretta gestione e il monitoraggiei trattamenti farmacologici.
- Prove:

- Esiste un protocollo di gestione dei processifomsabilita, controllo, autorizzazioni ...)
noto a tutti.

- Esistono registri che garantiscono la corretatigne del farmaco e tengono conto di
eventuali impatti.

- Si registrano, si analizzano e sono riportata dimiglia ed ai medici che lo hanno
prescritto possibili effetti indesiderati derivada un trattamento farmacologico.

- Si realizzano revisioni periodiche di controllaiemonitoraggio dei farmaci.

Indicatore 3

E previsto lintervento individualizzato nel sett dell'assistenza e dell’Autonomia
personale.

- Prove:

- Ogni piano di sviluppo individuale contiene okt relativi alla cura e alla
Autonomia personale.

- Esistono momenti specifici di intervento nellgaeita funzionali, riferite alla cura e
all'autonomia personale, utilizzando contesti rediur

- | professionisti che lavorano a diretto contattm le persone con ASD conoscono e
coordinano le norme da seguire per garantire iebgere fisico di ognuno, attraverso la
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promozione delle competenze in materia di autongaiaonale, abbigliamento, igiene,
cibo, autonomia personale ...

- Le strutture hanno spazio sufficiente e adegugier la realizzazione delle attivita
relative alla cura e all'autonomia personale: sSptml servizi igienici, spazi che
favoriscono lgrivacy ...

Indicatore 4
Si sviluppano le azioni in materia di sicurezza ieigiene nelle diverse aree.
- Prove:

- Esiste una prima analisi, in forma individualitezain situazioni diverse, materiali o
attivitd che possono comportare rischi.

- Esistono ausili tecnici e dispositivi che, sengeare un ambiente restrittivo favoriscono
'autonomia e la sicurezza delle persone, riduceabaninimo i rischi che possono
provenire dal contesto.

- Gli impianti prevedono lo sviluppo di autonomlig,sicurezza, la mancanza di barriere,
la strutturazione degli spazi ...

- Si dispone di protocolli di formazione e di intento che permettono di prevenire
situazioni di emergenza in modo efficace (piarevhcuazione, di primo soccorso ...).

Indicatore 5

Sono previste misure di prevenzione individualizzatolte a mantenere una salute
adeguata.

- Prove:

- Le condizioni fisiche delllambiente (mobili, aitd, lavoro...) si adattano alle
caratteristiche e alle esigenze ergonomiche dicarasndividuo con ASD, al fine di
promuovere il benessere fisico: luce e temperadeguata, controllo posturale, rumore
ambientale ...
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- Promuove una corretta alimentazione (menu adatiiate, adattamento alle possibilita
di deglutizione di ciascuna persona ...).

- Ogni persona partecipa a programmi il cui obiet® mantenere buone condizioni di
salute e prevenire un possibile deterioramentodigtontrollo del peso, I'esercizio fisico,
sport, fisioterapia...) con professionisti specific

- Vengono realizzati programmi di formazione pevrpuovere abitudini di salute, riferiti
alla capacita di autonomia, alla prevenzione, sdlssualita ...

Benessere emotivo

Indicatore 6
L’ambiente favorisce uno stato emotivo positivogarsone con ASD.
- Prove:

- Vengono utilizzati sistemi per la strutturaziomhiari, semplici e adatti per
'ambiente, che é prevedibile.

- Vi e un trattamento individualizzato per problesmotivi.

- Ogni nuovo intervento o trattamento da partepdefessionisti, viene attuato dopo aver
ottenuto il consenso informato della persona com Afppure dei suoi rappresentanti
(della famiglia, custode...).

- Si conoscono e si tiene conto delle affinitélee gusti personali, per configurare
gruppi di pari e pianificare le attivita.

Indicatore 7
Si promuove la massima stabilitd emotiva nella vitalle persone con ASD.
- Prove:

- Vi & una struttura flessibile operativa che @iiado di risolvere immediate contingenze
che compromettono la stabilita nell'organizzazioassenza di un professionista, i
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cambiamenti nelle attivita previste, la modificggliespazi, ... minimizzando condizioni
di stressche possono interessare la persona (segnalani@micipo dei cambiamenti dei
professionisti, orario e attivita...).

- Vengono utilizzati sistemi di strutturazione (ecilitare l'orientamento e l'uso di
diversi spazi.

- La persona con ASD ha un vasto e chiaro numerpedsone sulle quali puo fare
riferimento durante la sua vita (famiglia, professsti, colleghi, amici), e contempla
l'intervento prima della situazione di assenzad|ue sostituzioni di personale ...).

Indicatore 8
Si sviluppano programmi individualizzati di interméo comportamentale positivo.
- Prove:

- Ci sono alcune linee guida generali per la preie@me dei comportamenti problematici.
Si registrano comportamenti problematici e vengaeadizzate delle analisi funzionali e
contestuali, prima della progettazione di stratelji@tervento.

-Si sviluppano strategie di prevenzione e di r$@o prima dei
comportamenti problematici (risoluzione dei prabiecapacita di comunicazione, di
intervento fisico, strategie di autocontrollo.s¢mpre basati sui valori etici e sempre nel
rispetto della persona.

- Vi e un protocollo di "interventi fisici" che gamtisce I'adeguato coinvolgimento in
situazioni di comportamenti problema, con I'obiettdi garantire la salute e la sicurezza
della persona.

Indicatore 9

La persona con ASD e/o il suo rappresentante paiggacalla pianificazione, attuazione
e valutazione del piano di sviluppo individuale.

- Prove:

- Ci sono spazi di partecipazione e di espressisie persone con ASD e/o dei suoi
rappresentanti in relazione al Piano di Sviluppividuale.
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- Esso fornisce il supporto per consentire allspee di prendere decisioni.

- Si analizzano e vengono presi in consideraziongesideri, le preferenze e dli
interessi delle persone.

- Le attivita sono adattate e strutturate in matdo garantire il conseguimento del
successo nel modo piu autonomo possibile.

Indicatore 10
Le persone con ASD possono contare sul sostegmsgmale individualizzato.
- Prove:

- Ogni persona con ASD ha a sua disposizione ufegsmnista che serve da riferimento
e che la segue nella maniera piu esaustiva.

- Ogni persona ha un gruppo di pari di riferimerdoche se non e presente in tutti i
momenti della giornata.

- Dispongono del personale necessario per la mealiane di attivita nell’ambito della
comunita.

- Si promuove e sostiene la partecipazione di pergwovenienti dalla comunita, come
naturale supporto alle attivita dei soggetti COrbAS

Benessere Materiale

Indicatore 11

Rispetto della privacy.

- Prove:

- Esistono spazi, tempi e oggetti personalizzati.

- Si rispetta, 0 nel caso si negozia, la decisidedia persona di utilizzare |l
proprio spazio, beni e/o utilizzare liberamenteiib tempo, come richiesto.
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- Si favorisce lgrivacy nelle attivita riguardanti l'igiene, I'abbigliamém o la cura della
persona...

Y

- L'uso di immagini e informazioni sulle personencASD e soggetta ad un
protocollo per l'uso e alla normativa sulla prob@a dei dati che garantisce il rispetto e la
riservatezza.

Indicatore 12
La promozione e il rispetto dei beni
- Prove:

- Gli spazi sono stabili e gli oggetti personalnsoconservati e sono adeguati all'eta
cronologica, alle esigenze e alle preferenze gwdtaona.

- Vi e un protocollo che regolamenta e permetteiagivere rinforzi individualizzati e
scelta degli stessi.

- Ogni persona riceve un corrispettivo effettiveo pettivita produttiva.

- Sono promosse le competenze legate alla gesieirsoldi ed agli averi personali.

Relazioni interpersonali.

Indicatore 13

Si promuovono le relazioni sociali significative.
- Prove:

- Si analizzano e si rispettano le preferenze eintmpatibilitd tra le persone
con ASD per pianificare e promuovere gruppi di pari

- Esiste un programma individualizzato di inclusiosociale e occupazione che
incoraggia l'interazione con i coetanei e le peessanza disabilita in diversi ambienti.

- Esiste un programma che favorisce le relaziorgiadio competenze socialie di
comunicazione, di espressione emotiva, emoziorella salute e della sessualita...
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- Sipromuove e si sostiene la persona proveniagtdambiente a partecipare
come naturale supporto per le persone con ASD.

Sviluppo personale.

Indicatore 14

Si promuove lo sviluppo delle capacita e degli netgsi individuali.
- Prove:

- Si realizza una valutazione delle competenzeli detgressi e delle preferenze delle
persone con ASD nei vari ambiti dello sviluppo.

- | piani di sviluppo individualizzati prevedono @iner conto di interessi, esigenze, gusti
e preferenze della persona in tutti i settori dslltuppo e in luoghi e tempi diversi.

- Le attivita che si sviluppano nei diversi prograho servizi, sono progettate o scelte in
modo che, oltre a rispondere ai bisogni, agli eder personali e alle capacita, soddisfano
il criterio di funzionalita.

- In materia di inclusione sociale, per ogni peesan stato pianificato un itinerario
personalizzato, tenendo conto delle loro capacitéi éoro interessi, che comprende tutte
le fasi del processo: valutazione funzionale, daedi risorse, formazione, adattamento

Indicatorel5
Si promuove il progresso e lo sviluppo continuo ldgbersona.
- Prove:

- Si utilizzano adeguamenti tecnici, ausili visivia seconda delle esigenze di
ogni persona.

- Si progettano i materiali, i programmi e le dtéivcoerenti con un approccio evolutivo
e di funzionalita.
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- Esiste un sistema di valutazione delle competeamngali, lavorative, che permette di
raffrontare i progressi fatti nel corso del tempo.

- Si pianifica e si promuove il graduale ritiro delstegno.

Diritti

Indicatorel6

Si garantisce il rispetto dell'identita e della diga della persona.
- Prove:

- Esistono delle regole di organizzazione e di fomamento interno in cui sono raccolti i
diritti e i doveri in relazione ai professionist)le famiglie, all'organizzazione e alle
persone con ASD, che fanno riferimento alla Dideéne universale dei Diritti umani e,
in particolare, alla Carta dei diritti delle persaron autismo.

- Esiste un codice di etica professionale, il cassetra le famiglie e i professionisti
che definisce come dovrebbero essere le relaziengzioni e gli atteggiamenti nei
confronti delle persone con ASD.

- L'Organizzazione difende i diritti delle persaren ASD.

~

- L'Organizzazione non e restrittiva, favorisce weloopportunita, non limita la
scelta o lo sviluppo delle persone.

Indicatore 17
Si garantisce l'integrita fisica
- Prove:

- Non si realizza nessun tipo di restrizione fisecdrattamento farmacologico, se non
e stato precedentemente concordato con la famigligecnico qualificato e, nei casi in
cui e possibile, con la stessa persona con ASI2, €80 previsti dei farmaci, questi
devono sempre essere prescritti dai medici.

- Si analizzano, in anticipo, i possibili rischirtanti dalla programmazione di una
nuova attivita.
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- Esistono linee guida e le misure per il contr@btenziale di abuso fisico e/o emotivo

- Si realizzano adeguamenti tecnici e dispositivi slcurezza in grado di
minimizzare rischi di danni fisici riguardanti figzo e l'uso degli spazi, utensili,
macchine e materiali.

Autodeterminazione
Indicatorel8

Le persone ricevono una formazione varia ed ade ai fini del rilascio delle
condotte di auto-determinazione.

- Prove:

- Si sostiene la persona a comprendere e prograanmaarsequenza delle fasi e
delle attivita svolte.

- Vengono utilizzati supporti per migliorare l'asse delle persone con ASD alle
informazioni e il processo decisionale (pittogrammi

- Si pianificano attivita sono che permettono Wdattione delle competenze
apprese relative al comportamento di auto-deterziona.

- Sono rivisti periodicamente e aggiornati, i suppde attivita e i materiali previsti, al
fine di adattarli alle mutevoli esigenze delle jpews con ASD, o si studiano nuove
alternative.

Indicatore 19
Le persone partecipano alla pianificazione ed es&mo un controllo sulla loro vita.

- Prove:

- Si anticipano e si pianificano le attivita dagugee, mettendo a disposizione di ciascuna
persona momenti in cui si pud scegliere liberameoisa fare o non fare del proprio
tempo libero.
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- La persona ha la possibilitd di (0 ha un sistethacomunicazione adattato per)
comunicare bisogni, emozioni, e prendere decisioni.

- Si promuovono attivita per lo sviluppo di capadaili pianificazione che consentono ad
ogni persona di prendere o partecipare a decigibairiguardano la loro vita, sia per
guanto riguarda le questioni di tutti i giorni, chaestioni di maggiore importanza che
riguardano il suo futuro.

- Si approfitta o si provocano situazioni contr@ladi rischi assumibili (possibili
imprevisti, situazioni in cui € necessario chiedareto...), che richiedono abilita di

problem solvingn diversi contesti di vita quotidiana; si lavanalle strategie e si fornisce
il supporto alla persona per la risoluzione.

Inclusione sociale

Indicatore 20

Si promuove l'inclusione sociale delle persone od8D

- Prove:

- Si realizza un’analisi ecologica e funzionaleymidell’inclusione sociale della persona.

- La persona partecipa alle attivita e ai progran@seguiti nei diversi ambienti
comunitari.

- Si facilita e si sostiene l'inclusione delle nise e delle attivita comunitarie.

- Si utilizzano i media di comunicazione convenailen per l'informazione e la
divulgazione nel sociale.

Qualita dal punto di vista delle famiglie
Indicatore 21

Il procedimento con la persona con ASD tiene conielle aspettative della
famiglia.
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-Prove:

- Esistono delle procedure di verifica e di rewiso periodica delle aspettative della
famiglia rispetto alla persona con ASD e rispett®geganizzazione.

- Il Piano di sviluppo personale integra le aspietadella famiglia che si adattano alle
esigenze e alle capacita delle persone con ASD.

- L'Organizzazione invita la famiglia di integraedtivamente nella rete di sostegno alla
persona con ASD.

- Gli obiettivi del Piano di sviluppo personalepattano lo stile di vita e le relazioni
familiari della persona con ASD.

Indicatore 22
Si facilita il coinvolgimento delle famiglie nell’@anizzazione.

Prove:

- Le famiglie partecipano alla preparazione deinpiai sviluppo personale della
persona con ASD, e possono avere informazioni sentawli sviluppiin qualsiasi
momento.

- Esiste un piano di informazione, formazione e stbenza alle famiglie
con professionisti responsabili da loro conosciuti.

- Esistono una varieta di modi di coinvolgimento partecipazione all'interno
dell’Organizzazione.

- Esistono diversi modi di comunicazione/coordinatoecon i servizi ed i professionisti.

Indicatore 23
Si promuove un maggior livello di soddisfaziondlddamiglie.
- Prove:

- Esistono diversi modi per misurare e analizzarévéllo di soddisfazione: indagini,
interviste personali...
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- Esistono diversi modi per comunicare incidentgred suggerimenti e proposte di
miglioramento.

- Si analizzano e vengono prese in considerazionpdtto e le proposte formulate dalle
famiglie.

- Le famiglie sono coinvolte nei processi di migimento della Qualita dal punto di
vista dei professionisti.

Indicatore 24

Si tiene conto delle proposte e delle iniziative pi@fessionisti di cui € noto il valore.
- Prove:

- Esiste un facile accesso da parte dei profesgiatel team di gestione.

- Si registrano e si valutano le proposte di irgate/organizzazione provenienti
dai professionisti.

- Si promuove lo sviluppo professionale attravet&meguamento dei posti di
lavoro rispetto alle aspettative professionali.

-E sollecitato il contributo dei professionistiatii ai vari progetti.

Indicatore 25
Le responsabilita dei professionisti sono coerertn le loro funzioni.
- Prove:

- Esiste un documento che specifica la struttulapdesonale dell’Organizzazione e |l
ruolo dei singoli professionisti.

- Ogni professionista conosce i propri ruoli.
- Le funzioni sono adattate al proprio profilo ms$ionale.

- Le responsabilita sono coerenti con le funzicareitate.
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Indicatore 26
Si promuove la partecipazione e il lavoro di squadr
- Prove:

- La struttura dell’Organizzazione si accerta dehzionamento attraversequipe
di lavoro.

- Esistono gruppi preposti alla valutazione pddack alla formulazione di e proposte
per il miglioramento interno della stessa Orgardazze.

- Esistono opportunita per affrontare nel gruppategie specifiche di intervento, o di
sostegno all'intervento, da parte di qualsiasigssibnista.

- La direzione dell'Organizzazione promuove laifitaldella squadra dei professionisti.

Indicatore 27
Si promuove un maggior livello di soddisfazione fessionale.
- Prove:

- Esistono diversi modi di analizzare il livello dioddisfazione professionale e la
motivazione: sondaggi, interviste personali...

- Sono riconosciute, valorizzate e diffuse le buqratiche professionali sviluppate
presso I'Organizzazione.

- In aggiunta alla garanzia minima legale in matelii assunzioni, retribuzioni, sicurezza
... 'Organizzazione promuove e da valore alle gogsche incidono in particolare sulla
soddisfazione e la motivazione di ogni professitanis

- Sono previste strategie a lungo termine che omddirettamente sulla soddisfazione
dei professionisti.
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Indicatore 28

| professionisti sono coinvolti nell'Organizzazione

- Prove:

- Tutto il personale viene coinvolto nei processniglioramento.

-1 professionisti insieme al proprietario, partesip al processo decisionale organizzativo
e/o di pianificazione.

- Esistono informazioni sui progetti dell'Organizicme.

- Esistono possibilita di coinvolgimento nei pragdell'Organizzazione.

2. IDENTIFICAZIONE DEI BISOGNI E PREFERENZE/ELABORA ZIONE E
MONITORAGGIO DEI PIANI DI SVILUPPO PERSONALI.

Programmazione

Indicatore 29

Si valutano i bisogni e i desideri delle personend®SD in vari campi d'azione.
- Prove:

- Esiste un sistema di raccolta dei dati sui bisdgila persona con ASD in diversi settori
d’intervento.

- Per la realizzazione di ciascun piano di svilupposonale, vengono passate in rassegna
le relazioni e le valutazioni dei professionistidelle persone coinvolte nell’ambiente
socio-familiare.

- Nella valutazione delle esigenze, vengono coimnvolti i professionisti e la stessa
famiglia, che ha la possibilita di proporre gli ettivi che considera
maggiormente necessari nella formazione del prdgiio o della propria figlia.

- Nella valutazione dei bisogni viene coinvolta Istessa persona con ASD
attraverso diverse forme di comunicazione o suppersonalizzati.
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Indicatore 30

Si elaborano piani di intervento sviluppati per sdidfare esigenze specifiche lungo
l'intero ciclo della vita.

- Prove:

- Si sviluppano Piani di intervento individualizegper affrontare comportamenti
problematici o
specifiche esigenze.

- | piani specifici d'intervento sono concordat tutti i professionisti a contatto con la
persona con ASD, con la sua famiglia, e con lasatg®rsona, ove possibile, attraverso
percorsi diversi e strumenti adeguati.

- Le persone coinvolte nel sostenere le personeA&ih sono coordinate da linee guida
specifiche per l'intervento in diversi settori (quontamento, di riabilitazione funzionale,
di correzione posturale, comunicazione...).

- Le attivita si adattano e si modellano in modogdaantire il successo nel modo piu
autonomo possibile.

Indicatore 31

La Struttura di programmazione generale dell’Orgemzazione si adatta alle esigenze
delle persone con ASD.

- Prove:

- Esiste una programmazione generale che abbrdatiiai settori di intervento e
che serve da riferimento per la realizzazionemlani di sviluppo personale.

- | contenuti del Programma generale vengono pmaotente valutati e, se necessario,
modificati.

- Gli obiettivi di lavoro promossi da ciascun Piaficsviluppo personale sono operativi.

- Esiste un'analisi che dimostra la funzionalitagyldebiettivi e degli apprendimenti
programmati.
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Indicatore 32

Il processo di elaborazione dei Piani di svilupperponale si adatta alle necessita della
persona con ASD

- Prove:

- Esiste un processo di piani di sviluppo persgnahe cui sono coinvolti tutti i
professionisti in contatto con la persona con ABDfamiglia, e la persona stessa
persona, ove possibile, attraverso diverse metgiostrumenti adeguati.

- Il Piano di sviluppo personale descrive gli otiete le mete, e i sostegni necessari per
raggiungerli.
- Sono previsti controlli periodici sia degli oldiet che delle esigenze di sostegno di ogni

persona con ASD

- Esiste flessibilita e possibilita di introdumaovi obiettivi o scopi e/o modificare il tipo
o il grado di sostegno, quando il Piano di svilupposonalizzato é gia in corso.

Pianificazione del sostegno.

Indicatore 33

Esiste un processo di pianificazione e attivitasgdistegno in risposta alle caratteristiche
di ogni persona.

- Prove.:.

- La programmazione di sostegno tiene conto deiributi della persona con ASD, ove
possibile, e della persona di riferimento nei dvecontesti di vita (famiglia,
professionisti, amici, conoscenti...).

- Si promuove I'adozione di supporti naturali.

- La definizione di sostegno tiene in conto chpdasona puo raggiungere i suoi personali
obiettivi e risultati in diversi settori e contedt vita.
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- La persona €& dotata di strategie e di competemze le consentono di esercitare
modifiche effettive e un controllo sul’ambienteegisioni, espressione delle esigenze,
risoluzione di problemi...).

Indicatore 34
| criteri metodologici sono adattati alle esigeneealle capacita della persona con ASD.
- Prove:

- Esiste unita di criteri tra diversi servizi, pragimi 0 contesti in cuila persona
partecipa.

-La definizione e la specificazione degli obidgttivo scopi personali
facilita I'interpretazione obiettiva, sia nell’ eseione che nella valutazione da parte di
tutti i professionisti.

- Si tiene in conto la generalizzazione degli apdmenti.

- Gli obiettivi o le mete consentono di pianificameovi apprendimenti.

Indicatore 35
| piani di sviluppo personali si adattano alla peysa
- Prove:

- Si tiene conto di tutte le esigenze nelle diverse di sviluppo personale e sociale della
persona con ASD.

- Il Piano di sviluppo personale incoraggia la pees con ASD a partecipare e a
realizzare attivita attinenti ai propri gusti e aaja, in contesti diversi, favorendo sempre
la massima inclusione possibile.

- Sono previste diverse opzioni, adeguate a divieddli di adattamento e di competenze.

- Esistono programmi differenziati in base alleailse fasi evolutive (scolare, adulta ...).
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Piano di Monitoraggio e di valutazione

Indicatore 36

Esiste il monitoraggio e la valutazione continua diiascun Piano di sviluppo
personalizzato.

- Prove:
- Esistono rapporti di valutazione individuale pgni persona con ASD.

- Si elaborano orientamenti e proposte per lirgate futuro (Piano di
sviluppo personalizzato futuro) basati sulla vaigaee.

- Esistono strumenti di valutazione basati sulfeatisioni della Qualita della vita.

- | risultati della valutazione e del monitoraggimvengono tanto da tutti i professionisti
che sono a contatto con la persona con ASD, tamfardiglia, conoscenti e altre persone
di riferimento della loro vita.

3. FORMAZIONE DEI PROFESSIONISTI

Conoscenza dell’Autismo

Indicatore 37

Si garantisce una formazione iniziale ai nuovi pedsionisti.
- Prove:

- Esiste un processo di informazione, formaziorsogtegno ai nuovi professionisti che
forniscono sostegno naturale, volontariato, tiraoin...

- Si organizzano attivita di formazione che coimgaolo i nuovi professionisti, volontari,
tirocinanti...

- Esiste una documentazione di formazione inizialetenente informazioni sull’autismo,
programmi e guide di intervento.
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- A ogni nuovo professionista viene assegnato tutor che é professionalmente
responsabile della formazione e del monitoraggim erofilo personale di formazione in
cui viene compreso tutto lo sviluppo formativo efpssionale.

Indicatore 38
La formazione comprende aspetti tecnici, organiazzeg i valori del’Organizzazione.
- Prove:

- Esiste un documento sulla natura, sulle finabt#,valori, sugli obiettivi e sui principi
etici dell’Organizzazione reso noto a tutti i preg@nisti.

- Tutti i professionisti hanno accesso alla pdtidell'Organizzazione, ai piani di
miglioramento e al sistema di gestione della gaalit

- Esistono spazi per la trasmissione dei fini, dealori e degli
obiettivi dell’Organizzazione.

- Si offre informazione periodica sui progetti e | suegolare svolgimento
dell'Organizzazione.

Indicatore 39

Ogni professionista riceve una formazione specif&a tuo posto di lavoro.
- Prove:

- Il piano di formazione prevede azioni specifigfe posti di lavoro concreti.

- Tutti i professionisti nella loro formazione irafe ricevono una specifica formazione in
relazione al loro posto di lavoro, in cui si proragaola partecipazione attiva e
I'apprendimento significativo.

- Tutti i professionisti hanno la possibilita, peticamente, di aggiornare o di ampliare la
formazione in relazione al loro posto di lavoro.
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- L'Organizzazione promuove la realizzazione digett o di iniziative finalizzate alla
formazione specifica o alle specializzazioni: ilmooercio di professionisti, gruppi di
lavoro specifici, ...

Indicatore 40

Viene promossa la formazione permanente, [l'aggiomento e lo
sviluppo professionale.

- Prove:

- Esiste un piano di formazione annuale che cong@d® esigenze e richieste formulate
dai professionisti.

- L'Organizzazione collabora con altre istituziqiuniversita, Centri di ricerca e di
educazione specializzata...) in progetti di progwesdi ricerca scientifica.

- Tutti i professionisti partecipano regolarment attivita di formazione svolta dallo
stesso ente o da altri organismi.

- Esiste un processo che valuta periodicamenteektarioni professionali.

Indicatore 41

L'istituzione ha le proprie risorse che incoraggina formazione, 'aggiornamento e lo
sviluppo professionale.

- Prove:

- Esiste un programma interno di formazione (cassgsioni di formazione, scambi con
altre organizzazioni...).

- Esiste la possibilita di accesso all'aggiornamentprofessionale: nuove
pubblicazioni specifiche di ricerca, letteraturauale,Internet..

- Esiste un sistema di gestione della conoscenravatso il quale tutta la formazione
e l'informazione ricevute da un professionista fiuda e resa accessibile al resto della
squadra.
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- L'Organizzazione misura limpatto della formazorprofessionale, raccogliendo
indicazioni su come la formazione ricevuta dai essfonisti produce cambiamenti
organizzativi.

Comprensione e adattamento alla persona con ASD: &gettazione Centrata
Persona (PCP).

Indicatore 42

Le prestazioni di ogni professionista si riferiscon ai principi della Pianificazione
Centrata sulla Persona.

- Prove:

- Il professionista promuove una conoscenza appdif® della persona con ASD, le
sue aspettative, gli obiettivi... in contesti diavdiversi.

- Il professionista promuove la creazione di amibiesi supporto che possono
coinvolgere il resto dei professionisti, famiglaamici ... per definire e attuare il Piano di
sviluppo personalizzato.

- Il professionista coordina e motiva ogni singlalazione del Gruppo di sostegno che ha
assunto.

- Il professionista promuove l'attivita di sostegmo particolare naturale, per facilitare il
Piano di sviluppo personalizzato.

Indicatore 43
Esiste un’informazione individualizzata per ciascarpersona con ASD.
- Prove:

- Si utilizzano strumenti che consentono di otterdati significativi per I'elaborazione di
ogni profilo, facendo leva sulle preferenze, ssbpni, sulle aspettative, sulla visione del
futuro...

- Esiste una documentazione personalizzata (maosfeitifici, gusti e interessi, capacita,
la mappa delle relazioni sociali...).
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- Esiste un processo che facilita la conoscenza gelrsona con ASD e fornisce sia le
informazioni che puo dare direttamente sulla ste&ile aspettative future, quanto quelle
che possono fornire la maggior parte delle perssigeificative appartenenti ai loro
contesti di vita (professionale, familiare, gli @mi).

- Esistono file personali per la registrazione endnitoraggio delle competenze e degli
obiettivi raggiunti con ogni persona.

Indicatore 44
Si prevede una conoscenza approfondita e completéadpersona con AS.
- Prove:

- Tutti i professionisti conoscono le informaziatettagliate relative al contesto di ogni
persona con ASD (modelli di discorso, gusti e idgsi, livello di competenze,...) e
partecipano al processo di revisione e aggiornamndegita stessa.

- Si utilizzano strumenti che permettono di ottendati significativi per lo sviluppo dei
singoli Piani di sviluppo personalizzati, che temgoconto di preferenze, bisogni,
aspettative, visione del futuro...

- Si ottiene un’informazione diretta dalle persamn ASD e delle persone vicine che
condividono con queste esperienze di vita: famjigirefessionisti.

- Le informazioni disponibili si riferiscono a tuttsettori e i contesti di vita della persona
e prendono in considerazione le competenze, i gugit interessi, i bisogni e il sostegno
richiesti, specifiche linee guida per l'interverdspetti che provocano dispiacere...

Indicatore 45

L'intervento & adattato ai singoli Piani di svilumpPersonale (caratteristiche, bisogni,
desideri e preferenze della persona...).

- Prove:

- Le scelte delle persone con ASD tengono in ceamaone i loro gusti, interessi,
visione del futuro...
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- Gli obiettivi che si presentano ad ogni persoaa ASD sono funzionali, e hanno un
impatto positivo sul loro Piano di sviluppo perabreato.

- Attivita, interazioni e materiali sono adattatie &apacita e all’eta cronologica.

- Si tiene conto delle esigenze individuali di egsip specifico e/o specializzato.

Atteggiamenti e valori
Indicatore 46

La pratica e l'atteggiamento professionale, ha comferimento la missione e ivalori
dell'Organizzazione.

- Prove:

-Tutti 1 professionisti conoscono e condividono lamissione e |
valori dell’Organizzazione.

- L'Organizzazione dispone di un codice etico ameaina la sua missione/visione e
definisce i valori e i principi che devono guid#aeratica professionale.

- Tutti i professionisti sanno, accettano e si igng@o a disciplinare il loro
lavoro in base al Codice Etico.

- Esiste un sistema di riflessione che cercatdgirare nella pratica professionale i valori

e gli atteggiamenti concordati nel Codice Eticoatutare periodicamente in che misura
guesto e vero.

Partecipazione nella ricerca su ASD
Indicatore 47

L'Organizzazione promuove l'espansione della conaeisza attraverso lapartecipazione
attiva nella ricerca su ASD.

- Prove:

- Si mantiene I'accordo di collaborazione con umsita e ricerca scientifica su ASD.
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- L'Organizzazione promuove la ricerca su ASD kaasatprotocolli definiti nei codici di
buona pratica.

- L'Organizzazione collabora nella ricerca su ASD.

- Si applicano e si includono nella pratica i riatildella ricerca scientificamente validi.

4. STRUTTURA E ORGANIZZAZIONE

Gruppi di pari.

Indicatore 48
La configurazione dei gruppi di pari sono adattalle esigenze delle persone con ASD
- Prove:

- Esistono dei criteri che giustificano I'integrame delle persone con ASD nei gruppi di
pari: eta, abilita, preferenze...

- Vengono esaminate periodicamente le interazranicomponenti dei vari gruppi.
- Vengono individuati e risolti potenziali conflie/o incompatibilita.

- Esiste flessibilita, favorendo la scelta di nuaruppi di pari prima di attivita o
situazioni impreviste.

Indicatore 49

| professionisti rappresentano un chiaro riferimeén per le persone con ASD.

- Prove:

- Ogni persona con ASD ha a sua disposizione wn pubfessionale di riferimento.

- Viene esaminato periodicamente la qualita dgporto e la idoneitd umana e

professionale rispetto alle caratteristiche e alteferenze della persona con ASD,
esistendo la possibilita di cambiare il tutor @rimento.
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- Esistono criteri per I'assegnazione dei professiballa persona con ASD.

- | tutor professionisti canalizzano tutte le imf@zioni utili sulla persona con ASD, e
coordinano gli interventi e forniscono un sostegrovari contesti.

Organizzazione dell’attivita

Indicatore 50

Esiste un’organizzazione dei compiti e delle attvi
- Prove:

-Esiste una grande varieta di compiti e di attieite@ soddisfano i criteri di funzionalita,
importanza, di motivazione e di formazione.

- Le attivita comprendono sia i diversi livelli iadtdinali, come gli interessi delle diverse
persone coinvolte in esse.

- Si strutturano i diversi processi di lavoro tréenl'assegnazione ad ogni persona di
specifiche responsabilita.

- Esiste una sequenza di passi delle attivita, ddherformazioni chiare sul lavoro gia
svolto e su quello ancora da svolgere, per renkgesadtivita comprensibili alla persona
con ASD.

Indicatore 51

Alle persone con ASD vengono assegnate respongabéi partecipano attivamente
nell'Organizzazione.

- Prove:

- Ad ogni persona con ASD vengono assegnhate delponsabilitd all'interno
dell'Organizzazione, adeguate alla sua abilit#exessi.

- Esiste una revisione periodica, che valuta ibdgrdi miglioramento e di sviluppo delle
responsabilita assegnate e ne facilita il ricomoeaito da parte delle persone con ASD.
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- Esistono iforum e altri strumenti... per raccogliere input e srggenti delle persone
con ASD.

- Le persone con ASD partecipano attivamente, pgenip possibile, nel processo
di progettazione, creazione e adattamento di naditerattivita.

Indicatore 52

Si dispone di assistenza e monitoraggio tecnicoomporato nell’equipe professionale
- Prove:

- Si dispone di personale tecnico in diversi settbintervento.

BN

- Il lavoro tecnico é integrato nell’equipe, in nmodhe si pianificano nel gruppo le
strategie di intervento individualizzato.

- Esiste un sistema di valutazione permanenterdgrammi specifici di intervento.
- Il monitoraggio tecnico trova regolarmente nu@gggenze di intervento o di sostegno

specifico.

Orario

Indicatore 53

L'orario e il ritmo di lavoro delle persone con ASEl adatta alle loro esigenze
- Prove:

- Esistono orari stabili e personalizzati.

- La persona con ASD viene informata in anticipd’'d®rio che ha, cosi come dei
possibili cambiamenti e imprevisti.

- Esistono spazi in cui ogni persona puo sviluppdtigita di libera scelta.

- Esiste una corrispondenza tra il tempo e il rishtavoro e il tempo di riposo.
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Indicatore 54

I calendario e la distribuzione del tempo profeseale € adatto alle
esigenze delle persone con ASD

- Prove:
- Esiste un programma stabile e prevedibile.

- La pianificazione e la distribuzione dei tempsiagra un’organizzazione dei tempi di
transizione tra le attivita, le aree di sostangae e le uscite.

- Di fronte a cambiamenti imprevisti, esiste urtesiza di risanamento e riorganizzazione
che non incide sulle persone con ASD.

- Si capitalizzano le risorse destinando ai proéegsti compiti e funzioni che incidono
sul miglioramento della qualita del servizio, andpneando la loro prestazione non e
indispensabile o non forniscono un’assistenzatdiret

Comunicazione / Coordinamento

Indicatore 55
Facilita la comunicazione tra tutte le persone clesorano con I'Organizzazione.
- Prove:

- Esistono canali formali di comunicazione tra &gone collegate alla Organizzazione a
seconda delle aree, dell'interesse e dell’argomento

- E possibile I'accesso a tutti i professionistil'@ganizzazione ai diversi canali di
comunicazione.

- Vengono utilizzati differenti sistemi, piste epporti per incoraggiare la comunicazione
delle persone con ASD.

- Esistono canali che consentono la comunicaziangiraia e rapida tra programmi e
servizi, con la famiglia o tutori, e altre persamnvolte con la persona con ASD.
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Indicatore 56

Vengono pianificati i tempi e gli spazi per il catinamento.
- Prove:

- Sono previsti tempi per le riunioni e il coordmnanto.

- Esiste un’organizzazione dinamica che facilitafficacia delle riunioni: ordine del
giorno, coordinatore, registrazione, distribuzioeétempo per argomento...

- Esiste la possibilita di partecipare attivameaite riunioni e di integrare i temi da parte
di tutti i partecipanti.

- Si realizza un controllo sull'efficacia delle ctusioni e delle decisioni adottate in
occasione delle riunioni.

Indicatore 57

Esiste il coordinamento con altri programmi e sexvconnessi alla persona con ASD.
- Prove:

- Esistono diversi modi di coordinamento tra i \&&ivizi I'Organizzazione.

- Esistono diverse vie di coordinamento con akrvizi al di fuori dell'Organizzazione,
ma sempre in relazione con i programmi promossjLessta.

- Esiste un processo che assicura la gestione difflasione di informazioni, e la
conoscenza di tutte le persone, dei servizi ocalliiegate alla persona con ASD.

- Esiste un registro di informazioni, sul costo aascun servizio che centralizza
le informazioni e contribuisce a coordinare coredto dei servizi.
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Indicatore 58
Viene facilitata la comunicazione alle persone cASD.
- Prove:

- Per ogni persona con ASD e stato definito queema di comunicazione utilizza, a
seconda delle sue caratteristiche o del suo profilo

- Tutti i professionisti, le famiglie e gli individ che fanno parte della vita della persona
con ASD hanno accesso alla conoscenza e allussistemi di comunicazione che
guesta utilizza.

- Isistemi di comunicazione vengono utilizzati caliversi obiettivi: anticipare,
favorire richieste e desideri, informare, sceglieifautare...

- Vi é coerenza tra i media e la struttura di coivazione che si e utilizzata con ogni
persona.

Valutazione sistematica del servizio e/o dell'Orgerazione

Indicatore 59

E stata eseguita una valutazione interna dell'Organazione.

- Prove:

- Esistono strumenti per valutare internamentereregolarita, I'Organizzazione.

- La valutazione coinvolge tutti gli operatori d@liganizzazione, le famiglie e, se
possibile, le persone con ASD, ed i suoi risukatio noti a tutti questi.

-Esiste  un modo per registrare istantaneamente mti pdeboli o situazioni
suscettibili a miglioramento nell’Organizzazione.

- Vengono analizzate e attuate azioni di miglioratoedopo l'individuazione dei punti
deboli all'interno dell'Organizzazione.
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Indicatore 60

Il miglioramento dell’Organizzazione prevede unalutazione esterna
- Prove:

- L'Organizzazione viene valutata periodicamente Glevatori esterni.

Y

- Nella valutazione e coinvolta lintera organianae: professionisti, famiglie, e nei
limiti del possibile, le persone con ASD.

- | risultati della valutazione sono comunicatugitgli interessati.

- Dalla valutazione esterna possono derivare dglionamenti nel’Organizzazione.

Leadership

Indicatore 61

La direzione dell'Organizzazione punta al migliareento continuo.
- Prove:

- L'Organizzazione ha un piano strategico che pmlevdo sviluppo diPiani di
miglioramento annuali.

- La direzione motiva e sprona i professionisti epprre e sviluppare azioni di
miglioramento.

- La direzione € attivamente coinvolta nelle azidininiglioramento proposte.

- Il consiglio riconosce gli sforzi e risultati chiglioramento ottenuti dalle persone che lo
compongono.
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5. RISORSE E SERVIZI

Indicatore 62
Si capitalizzano le risorse umane.
- Prove:

- I numero di professionisti e sufficiente e adatgualle esigenze del rapporto di ogni
persona con ASD e/o di attivita.

- Esiste una chiara attribuzione delle respongalpkr i professionisti.
- Esistono professionisti specializzati nelle dsearee.

- Esiste una organizzazione di personale non assurdlontari, tirocinanti, con
assegnazione di tempi e compiti da eseguire, esatidisfano le norme che regolano i
loro diritti e doveri.

Indicatore 63
Esiste una adeguata organizzazione del lavoro defgssionisti.
- Prove:

- Esiste una chiara strutturazione dei tempi, daftvita e incontri assegnati a ciascun
professionista per tutta la giornata.

- Esistono tempi di intervento dedicati a svilugpprogrammi specifici, individualizzati
e con professionisti specializzati.

- Esiste la possibilita di conciliare situazionildvoro diverse: individuali, di gruppo, in
base alle esigenze delle persone con ASD e agbde

- Esiste la definizione e l'assegnazione delle aesabilita e delle funzioni all'interno
dell’Organizzazione che coinvolge tutti gli operato
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Indicatore 64

Si deve disporre di risorse materiali.

- Prove:

- Le risorse sono a disposizione di tutti i professsti.

- Si includono o si generano nuovi materiali ditegao per lintervento, secondo le
emergenti esigenze delle persone con ASD .

- Vengono utilizzati gli ausili tecnici e di sicmz per i macchinari... se ne facilita
l'accesso al maggior numero di persone con ASD.

- Le risorse materiali vengono custodite, in bueoadizioni, sono funzionali all'eta e
alle esigenze ergonomiche di ogni persona con ASD.

Indicatore 65

L'ambiente fisico incoraggia la partecipazione, Laessibilitda e ['autonomia
delle persone con ASD.

- Prove:

- Esistono spazi sufficienti e si adattano in mdldssibile e puntuale alle esigenze e ai
cambiamenti che possono avere le persone con ASD.

- Le informazioni/strutturazioni spaziali facilitanla comprensione e lo sviluppo della
massima forma di autonomia e sicurezza possibiléeg@ersone con ASD.

-Le barriere architettoniche e le difficolta di asso sono ridotte al minimo per
le persone con ASD .

- Gli spazi sono adeguati alle norme che discipiindadeguamento delle strutture e
incoraggiano aspetti quali la salute e l'igiene.
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6. RAPPORTI CON LA COMUNITA/ INCLUSIONE SOCIALE

Indicatore 66

Esistono alleanze di collaborazione con altri entche partecipino o meno al
settore della disabilita.

- Prove:

- Esistono collegamenti/accordi con altre risorge enti collegati agli obiettivi del
servizio.

- Esistono collegamenti/accordi con i servizi samjtassistenza e il benessere sociale.

- Esistono collegamenti/accordi con altre risorsladcomunita in generaldausiness
sport, intrattenimento...

- Esiste un programma di reclutamento, formazioneagitoraggio dei volontari.

Indicatore 67
L'Organizzazione si assume un impegno di responftbsociale.
- Prove:

- L'Organizzazione stabilisce relazioni contrattuebn i servizi o acquista prodotti
necessari, realizzando una discriminazione posdoa enti o imprese che integrano le
persone a rischio di esclusione sociale.

- L'Organizzazione garantisce la qualita dei ptbdodei servizi appaltati a persone o
imprese esterne, e cura le condizioni in cui quesid stati realizzati.

- L'Organizzazione opera attraverso processigfietio per I'ambiente, la gestione dei
residui, riciclo dei prodotti.

- Gli spazi senza barriere architettoniche impdatie normative, consentono l'accesso e
'autonomia delle persone con disabilita.
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Indicatore 68

Si promuove la consapevolezza e I'immagine socpasitiva.

- Prove:

- Si organizzano attivita dirette e aperte aatlatcomunita (mostre, giornate, conferenze

).

- Si partecipa a progetti, iniziative promosse alaliverse risorse della comunita, il cui
obiettivo principale € la partecipazione e la cpesalezza sociale.

- Esiste un piano o un processo per soddisfalieleste esterne di informazioni, visite e
scambi, di formazione...

- Esiste un piano di comunicazione esterna pernormikre e fornire informazioni
sull’autismo: volantini, siti web, pubblicazioniideo, apparizioni sui media...

CONCLUSIONI

Questo strumento & utile come guida di riferimep&y i professionisti che possono
fornire sostegno ai processi di pianificazione kitgaione di programmi e servizi per le
persone con ASD.

La Guida degli Indicatori per la Qualita della vitechiede un utilizzo obiettivo e
condiviso, l'assunzione di grande responsabilitéeaso etico, soprattutto quando la
persona con ASD presenta gravi limitazioni nellmaaicazione.

Questa proposta prevede la realizzazione delladzaiigecessita del consenso diesm
di consulenti, al fine di garantire non solo lerighili oggettive ma anche quelle
soggettive che possono influenzare i contesti depgazione dei singoli.

Nell'Organizzazione, ilteam di consulenti, congiuntamente ai professionisti di
riferimento nei diversi settori, dovra controllactascuno degli indicatori attraverso gli
elementi di prova.

Terminata la fase di raccolta delle informazionidati ottenuti determineranno |l
punteggio totale del’Organizzazione, e questo da@mazioni sul livello in cui essa si
trova nella valutazione della Guida degli Indicator
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La Guida é dotata di un programma informatico claemiAIEA", per il caricamento dei
dati e il computo del punteggio globale. La rapprészione grafica dei dati ottenuti
agevola l'interpretazione delkiatusdi organizzazione o del servizio per ciascuno degli
indicatori.

Il processo di valutazione termina con la preparazie la presentazione di una relazione
finale da parte deteam di consulenza che comprende osservazioni genexadii
indicatori chiave per guidare su cio che dovrebbsere preso in considerazione per
produrre miglioramenti nei punti di criticita.

Per concludere, questo strumento rappresenta uatiten per fornire un quadro di
riferimento a quelle organizzazioni che desiderangliere la sfida per arricchire la
qualita del sostegno e dei servizi erogato allsges con ASD.

Eccellente L'organizzazione promuove un elevato livello di qualita della vita
delle persone con ASD in tutti i settori, e accetta la
necessita di sviluppare un processo di miglioramento
continuo.

Molto Buono | L'organizzazione promuove la qualita della vita delle persone
con ASD in tutti i settori, anche se vi sono alcuni problemi
organizzativi che devono essere corretti. Fa alcune
osservazioni che devono contribuire ad aumentare gli
standard.

Buono L'organizzazione promuove la qualita della vita delle persone
con ASD, ma alcune proposte di miglioramento che devono
essere considerate con particolare attenzione per quelli
relativi agli indicatori di interesse.

Migliorabile Essa richiede una nuova applicazione degli orientamenti per
consentire un’ulteriore revisione del rispetto degli
indicatorii. L'organizzazione pud migliorare la qualita della
vita piu facile per le persone con ASD, e per questo &
necessario progettare un piano di miglioramento e
riapplicare nuovamente breve il tempo necessario per
I'esecuzione.

Molto i Essa richiede una nuova applicazione di tutta la Guida.

migliceablle L'organizzazione o il servizio viene introdotto il modello di
qualita della vita. E ‘indispensabile un piano di
miglioramento, per la loro rivalutazione immediata e
successive
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