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QUALITÀ DI VITA:
UN NUOVO SIGNIFICATO DELLA CURA 

CENTRATO-SULLA-PERSONA

CURARE
restituire tutte le funzioni danneggiate

dalla malattia e un funzionamento normale

aiutare ad essere soddisfatti della propria vita

Normalizzazione

Approccio a tipo Qualità di Vita



▪ Domini / Aree

▪ Dimensioni

▪ Indicatori

DISACCORDO sulla VALUTAZIONE della QdV

Brown, I., Brown, R.I., Edwards, M., Bertelli, M.O., Schalock, R.L. (2022). Quality of Life as an Outcome Measure. In: Bertelli, M.O., Deb, 
S.(., Munir, K., Hassiotis, A., Salvador-Carulla, L. (eds) Textbook of Psychiatry for Intellectual Disability and Autism Spectrum Disorder. 
Springer, Cham. https://doi.org/10.1007/978-3-319-95720-3_15
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• Gli aspetti condivisi della QdV fanno 
riferimento alle caratteristiche della vita 
umana e dell’ambiente degli esseri umani 
che sono comuni o condivise da tutte le 
persone.

• Per esempio, gli esseri umani sono esseri 
sociali per natura e quindi il supporto di 
altre persone, in particolare della famiglia, 
degli amici e dei colleghi di lavoro, è 
tipicamente un aspetto della vita rilevante 
per tutte le persone.

QUALITÀ DI VITA “CONDIVISA”

• Gli aspetti “personali” della QdV fanno invece 
riferimento alle differenze interindividuali, che 
a volte sono sostanziali.

• Gli aspetti di QdV “condivisi” assumono un 
valore personale, maggiore o minore, in 
risposta a vari fattori, come il patrimonio 
genetico personale, la personalità individuale o 
le condizioni ambientali specifiche.

• Tutti gli individui hanno caratteristiche e 
interessi unici che a volte sono molto 
significativi per la loro vita e quindi ne 
aumentano la qualità, ma che significano poco 
o nulla per un’altra persona.

QUALITÀ DI VITA “PERSONALE”



1. Emerson et al., 1999; Felce et al., 2009; Hemmings et al., 2006; Kishore et al., 2005; Moss et al., 2000; Rojahn et al., 2004. 2. Felce et al., 2009. 3. Hurley, 2006. 4. Tsiouris et 
al., 2003. 5. Rojahn and Meier, 2009; Melville, 2018. 6. Charlot, 2005; Bertelli, 2019. 

STATO DELLA CONOSCENZA E PROBLEMATICHE ATTUALI NELLA VALUTAZIONE DELLA QDV

PER LE PERSONE CON DSI E/O ASD-BSE

▪ clinical (health-related QoL)

▪ functioning (ICF)

▪ rights (CRPD)



▪ come Benessere Soggettivo

▪ come Standard Morfo-Funzionale

▪ come Utilità Comune

▪ come Sistema di Miglioramento Personale

DISCORDANZE nella DEFINIZIONE di QdV

Adattato da Dijkers, 2005



DISCORDANZE nella DEFINIZIONE di QdV

Dijkers, 2005

▪ come Benessere Soggettivo

▪ come Standard Morfo-Funzionale

▪ come Utilità Comune

▪ come Sistema di Miglioramento Personale



ESEMPI DI ITEM IN STRUMENTI HR QOL

CCD HRQOL-141

Number of days in which you felt sad or depressed  ___
Number of days in which you felt worry or anxious  ___

Functional Assessment of Cancer Therapy (FACT-G – 27 item)2

Physical Well-Being:
I feel lack of energy
I have nausea
I feel pain
I feel sick
I’m obliged to spend my time in bed

AIDS QoL Assessment Questionnaire – AIDS-HAQ3

Area Item Descrption

Disabilities 23/116 Misures of the level to wich health status 
impact on 9 activities of basic autonomy 
(i.e. to stand up, to eat, to handle)

Symptoms 68/116 presence/absence during last week

1. U.S. Center for Chronic Disease Prevention and Health Promotion; 2. Cella DF., et al. Journal of Clinical Oncology, 
1993; 11(3): 570-579; 3. Ludeck DP. and Fries JF. Quality of Life Research, 1992; 1: 359-366



INSTRUMENTS TO ASSESS QoL IN 
SCHIZOPHRENIA

GENERIC
WHOQoL;
SF-36 (HR-QdV);
EQ-5D (HR-QdV).

SPECIFIC
Instrument conceptual model items rater

QLS deficit syndrome 21 clinicians
QoLI general QoL model 143 patient
LQoLP general QoL model 105 patient
SQLQ sub. sick person’s life 59 patient
PETiT symptoms, SE and perf. 30 patient
S-QoL Calman’s approach 41 patient

Bobes J. et al. Quality of life measures in schizophrenia. Eur Psychiatry, 2005; 20 (3): S313-7



Bertelli, M.O., Amado, A.N., Bianco, A. (2022). Outcome Measures and 

Inclusion. In: Bertelli, M.O., Deb, S., Munir, K., Hassiotis, A., Salvador-

Carulla, L. (eds) Textbook of Psychiatry for Intellectual Disability and 

Autism Spectrum Disorder. Springer, Cham.



DISCORDANZE nella DEFINIZIONE di QdV

Dijkers, 2005

▪ come Benessere Soggettivo

▪ come Standard Morfo-Funzionale

▪ come Utilità Comune

▪ come Sistema di Miglioramento Personale



▪ norme sociali

▪ standard

▪ desiderabilità comune

▪ valori culturali

▪ aspetti economici

(es. QALY - Quality Adjusted Life Years)

QdV come Utilità

Dijkers, 2005



Domain Details

Life Not dying prematurely or before one’s life is so reduced as to be not worth living

Health and Wellbeing When we talk about health we mean complete physical, mental and social well-

being - not just the absence of disease or illness

Bodily Integrity Being in charge and control of your own body. Being safe from harm and abuse. For 

people with physical disabilities, having the necessary supports, adaptations, 

equipment to be able to participate in an active personal and social life.

Individual, family and social life This domain concerns people’s relationships with family, friends, intimate partners 

and professionals.

Legal security How is the individual supported in a way that ensures that their human rights are 

promoted and protected?

Adequate standard of living Does the person enjoy a standard of living that people would recognise as being 

appropriate to their choice, wishes, preferences and social cultural background?

Participation, influence and voice Being able to participate in the choices that govern one’s life

Does the person have a sense of community and with whom?

Identity, self-expression and self-respect "Who am I as a person, my culture and what I believe"

Education and learning Is the person supported to engage in life-long learning activities?

Productive and valued activities What does the person do throughout the day on a regular basis that are consistent 

with their interests, preferences and needs?

IL MODELLO CAPABILITIES



DISCORDANZE nella DEFINIZIONE di QdV

Dijkers, 2005

▪ come Benessere Soggettivo

▪ come Standard Morfo-Funzionale

▪ come Utilità Comune

▪ come Sistema di Miglioramento Personale
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▪ Validity

▪ Time of administration / completion

▪ Extension / Number of item

▪ Intelligibility

▪ Reliability

LIMITS OF QoL INSTRUMENTAL ASSESSMENT 

Bertelli, 2011



SELF AND PROXY RELIABILITY FOR PWIDD

614 adults with IDD from 6 international centres 

874 proxies (professional carers and relatives)

WHOQOL-BREF-DIS

RESULTS

- significant moderate association between self and proxy assessment in all of 

the five QoL domains

- mean scores of people with disabilities tend to be higher

- factors which seems to most significantly contribute to these differences:

- proxy knowledge of the person

- WHODAS-disability score

- cultural level doen’t seem to significantly impact on concordance

Schmidt S, Power M, Green A, Lucas-Carrasco R, Eser E, Dragomirecka E, Fleck M. Self and proxy rating of quality of life in adults with 
intellectual disabilities: results from the disqol study. Res Dev Disabil. 2010 Sep-Oct;31(5):1015-26



RELIABILITY OF SELF REPORT

39 adolescents with ASDs (IQ >70) and their parents completed a QoL (Pediatric Quality 

of Life Inventory) instrument and brief measures of psychosocial distress and self-esteem.

RESULTS

▪ Adolescent self-reports of QoL demonstrated internal reliability and concurrent 

validity

▪ Self-reports demonstrated moderate to large positive correlations with a 

measure of self-esteem and moderate to large negative correlations with 

measures of anxiety and mood

▪ Concurrent validity with parent proxy reports fell within the range of expected 

values based on past studies of inter-rater reliability for QoL (reporting lower QoL 

when compared with adolescent reports)

▪ Adolescents reported QoL below the population mean for all domains.

Shipman DL, Sheldrick RC, Perrin EC. Quality of life in adolescents with autism spectrum disorders: reliability and validity of self-reports. J 

Dev Behav Pediatr. 2011 Feb-Mar;32(2):85-9.



Brown I. et al., Centre of Public Health, University of Toronto, 1995

PcDI/DdSA-BF

MMG

OPL/CAREGIVERS

GENITORI

LEGENDA

OPL= Operatori di Prima Linea

PcDI/DdSA= Persona con Disabilità Intellettiva/Disturbo dello Spettro 

Autistico

MMG = Medico di Medicina Generale
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QdV: differenze nella valutazione



• people with SID express themselves through recurrent behavioural 
repertoires

• these behaviours can be organised ad interpreted by parents,siblings or 
other carer

• these behaviours can be confirmed by external observer

• the behavioural repertoires may help in individuing preferences 
(importance and satisfction)

LIFE SATISFACTION MATRIX

Lyons G. J Intellect Disabil Res, 2000; 49(10): 766-9 



Revisione sistematica della letteratura scientifica, registrata su PROSPERO - International prospective register of 
systematic reviews - Quality of Life of adults with Autism Spectrum Disorder (ASD): a systematic review of the 

assessment tools. (11/02/2022). CRD42022343404.

La ricerca sistematica della letteratura è stata effettuata consultando le banche dati PubMed/Medline, Embase, 
PsycInfo, CENTRAL, Web of Science dalla data di creazione fino all’11 settembre 2022, senza limitazioni di lingua.
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dello spettro autistico https://www.iss.it/documents/20126/8968214/Linea_Guida_ASD_adulti_dic2023_def.pdf/086bf363-
137a-d941-fd18-e1cd59622732?t=1701961676138



a) Validità di Facciata

b) Validità di Contenuto

c) Validità di Costrutto

- Validità convergente

- Validità divergente

d) Affidabilità

- Consistenza interna

- Test-retest

- Inter-rater reliability

Criteri di validazione degli strumenti (Evidence Review Team)

Istituto Superiore di Sanità. (2023). Raccomandazioni della linea guida sulla diagnosi e sul trattamento di adulti con disturbo 
dello spettro autistico https://www.iss.it/documents/20126/8968214/Linea_Guida_ASD_adulti_dic2023_def.pdf/086bf363-
137a-d941-fd18-e1cd59622732?t=1701961676138



• Comprehensive Quality of Life Assessment of people with Intellectual or Developmental Disabilities 
(INICO-FEAPS)

• Integral Quality of Life Scale

• Personal Outcomes Scale

• Chinese Quality of Life Questionnaire – Intellectual Disabilities (C-QOL-ID)

• San Martín Scale

• Quality of Life Instrument Package

• World Health Organization Quality of Life instrument for people with intellectual and physical 
disabilities (WHOQOL-Dis)

• World Health Organization Quality of Life shorter version (WHOQoL-BREF)

Strumenti di QdV con validazione completa

Istituto Superiore di Sanità. (2023). Raccomandazioni della linea guida sulla diagnosi e sul trattamento di adulti con disturbo 
dello spettro autistico https://www.iss.it/documents/20126/8968214/Linea_Guida_ASD_adulti_dic2023_def.pdf/086bf363-
137a-d941-fd18-e1cd59622732?t=1701961676138



Strumenti di QdV con validazione parziale

• Comprehensive Quality of Life Scale - Intellectual/Cognitive Disability (Com-QoL-ID)

• Personal Wellbeing Index- Intellectual Disability (PWI-ID)

• Mini-Maslow Assessment of Needs Scale-Learning Disabilities (Mini-MANS-LD)

• Multifaceted Life Satisfaction Scale

• Perceived stress, affect, loneliness, and satisfaction (PALS)

• Quality of Life Questionnaire (QOL-Q)

• Quality of life index

• Personal Outcomes Scale

• Quality of Life Interview Schedule (QUOLIS)

• Satisfaction with Life Scale (SWLS)

• EUROHIS-QOL 8-item index (European Health Interview Surveys)

• WHOQOL-DIS

• WHOQoL-BREF

• Batteria di Strumenti per l’Indagine della Qualità di vita (BASIQ)



ESSERE (chi è la persona)

- FISICO

- PSICOLOGICO

- SPIRITUALE

APPARTENERE (relazione con le altre persone e l’ambiente)

- FISICO

- SOCIALE

- COMUNITÀ

DIVENIRE (cosa la persona fa e cosa vuole diventare)

- PRATICO

- TEMPO DEDICATO A SE STESSI

- CRESCITA

Brown I. et al., Centre of Public Health, University of Toronto, 1995

IL MODELLO 3B – QoL-IP



•  Importanza

•  Soddisfazione

•  Opportunità

•  Scelta

QdV: DIMENSIONI E INDICATORS

Brown I. et al., Centre of Public Health, University of Toronto, 1995
Bertelli, Francescutti, et al., in press

indicatori

Persona stessa

proxy

valutatore esterno
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SPIRITUALITÀ E QDV NEI DNS
RISULTATI

• Sebbene ancora limitato, l’interesse della comunità culturale-scientifica sulla 
relazione fra spiritualità e QdV nelle persone con DI/DdSA-BF risulta in 
crescita progressiva da circa 6 anni

• La spiritualità, insieme al benessere spirituale e alla religiosità, è riconosciuta 
come un'area di grande importanza per la QdV delle persone con DI/DdSA-
BF

• La spiritualità è stata inclusa nei principali strumenti di misurazione del 
benessere soggettivo e della stessa QdV, come il QoL-IP, il QoL-Q e lo 
WHOQOL-SRPB

Bertelli M.O., Del Furia C., Bonadiman M., Rondini E., Banks R, and Lassi S. The relationship between spiritual life and quality of life in people 
with intellectual disability and/or low-functioning autism spectrum disorders. Journal of Religion and Health, 2019



Attribuire importanza alla vita spirituale e mantenervi un livello 
medio di soddisfazione influenza positivamente:

• la salute fisica
• la performance cognitiva
• l'affettività
• l’accettazione della disabilità
• il controllo degli impulsi
• la vulnerabilità alla psicopatologia
• l'aspettativa di vita

Bertelli M.O., Del Furia C., Bonadiman M., Rondini E., Banks R, and Lassi S. The relationship between spiritual life and quality of life in people 
with intellectual disability and/or low-functioning autism spectrum disorders. Journal of Religion and Health, 2019

SPIRITUALITÀ E QDV NEI DNS
RISULTATI - 2



 

• Direct interview

• Proxy 
Questionnaire

• External Assessor 
Questionnaire  

person herself

other person

other person

 

QoL: ARTICULATION OF THE 
ASSESSMENT

Bertelli M. e Brown I. Quality of Life for PWID. Current Opinion in Psychiatry, 2006; 19:508-513
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Macroarea di riferimento Essere

Area di riferimento Essere Fisico

Descrizione 

Stato di salute fisica, ovvero all’efficienza del proprio organismo corporeo, in relazione 

all'età, caratterizzato sostanzialmente dall'assenza di patologie causanti dolore o 

limitazioni del funzionamento abituale. Include la prevenzione delle malattie.

Domande guida

Parlami della tua salute, come ti senti?

Sei mai stato malato? Hai mai avuto dolore fisico? Ti sei mai fatto male? Hai mai avuto 

una frattura?                

Se sei stato male, quanto hai desiderato guarire? Che cosa fai/hai fatto per guarire dalle 

malattie?

Hai un dottore? Un dentista? Quando ci vai? Quanto spesso?

Fai qualcosa per evitare di ammalarti (es. metterti un bel cappotto per uscire quando fa 

freddo?)

Vorresti ammalarti di meno?

Esempi di indicatori del livello di importanza

“Non fa nulla per migliorare la sua salute fisica”, “quando ha dolore cerca aiuto”, 

“appena sta male si agita e indica la zona interessata”, “va volentieri dal dottore”,” 

mostra una particolare attenzione alla cura di eventuali ferite o lesioni”, “collabora o non 

si oppone all’assunzione di farmaci”.

Esempi di indicatori del livello di soddisfazione

“Va volentieri dal dottore”, “tocca una zona dolorante”, “Maggiore energia e vitalità 

durante le attività quotidiane”, “Sorrisi, risate e manifestazioni di gioia durante le attività 

fisiche”. Collaborazione o il non opporsi all’assunzione di farmaci.

BASIQ 4/2026 - DESCRIZIONE ED INTERPRETAZIONE DEGLI ITEM Item 1 - Salute fisica

BASIQ valutatore esterno

Si Abbastanz

a

No

Questa persona ha una condizione medica complessa che 

interferisce sostanzialmente con la funzionalità su base 

giornaliera.

La persona è priva di graffi, tagli, escoriazioni, piaghe, lividi, 

macchie e di altri segni di malattia?

Quante volte è stata ospedalizzata la persona negli ultimi sei 

mesi? 
N=

Quante malattie gravi ha avuto la persona? N=

Quante opportunità ritiene che questa persona abbia (e abbia 

avuto) di prendersi cura della sua salute fisica?
PT

Pensa che ci sia stato un problema di importanza attribuita? si no

Pensa che ci sia stato un problema di soddisfazione? si no

PT QdV

Quanto ritiene che sia importante per questa persona 

prendersi cura della sua salute fisica?

Quanto ritiene che questa persona sia soddisfatta del modo 

in cui si occupa della sua salute fisica?

BASIQ self PT QdV

Quanto è importante per te prenderti cura della tua salute fisica?

Quanto sei soddisfatto del modo in cui ti occupi della tua salute fisica?

BASIQ proxy I Ind S Ind O Ind D Ind QdV

Salute fisica
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Abstract
The ways with which people with intellectual disability (ID) value and 
express their spirituality has been scarcely addressed in research, 
especially in case of severe cognitive and communication issues. Not 
much attention has been paid to spirituality even in the field of whole-
person quality of life (QoL), which includes it as the primary pertinent 
area to address. This is probably linked to the prejudice that they do not 
own spiritual skills or are not conscious of them. However, to date any 
evidence has been produced that these persons do not own spiritual lie 
and spiritual values and skills. 
An additional rationale might be the incapacity to recognize spiritual 
expressions beyond direct subjective reporting and communication. 
Within QoL assessment, indicators supplied by proxy informants have 
been shown to be a helpful resource for determining each person's 
unique QoL gradation.
The literature review on spirituality-related QoL indicators for people 
with ID indicates a considerable lack of research and findings.
The present Delphi process aims at providing a practical assessment 
framework for future studies. More specifically the Working Group on 
QoSL indicators should realize two tables with a detailed list of possible 
indicators of Spiritual Quality of Life to be considered as examples for 
assessment in practice and research. The availability of these 
exemplifying tables could improve the approach towards spiritual QoL 
assessment and assessment of spirituality in general in people with ID 
across the range of severity.

INDICATORS OF QUALITY OF SPIRITUAL LIFE IN PEOPLE WITH INTELLECTUAL DISABILITY
ACROSS THE RANGE OF SEVERITY



Table 2.1 SPIRITUAL BEING – Importance - Persons with Severe to Profound Cognitive and Communication issues

ITEM INDICATORS  

1. Importanza attribuita al 
distinguere giusto e sbagliato 

(Importance attributed to 
differentiating right and wrong)  

- Reagisce alle derive dalla regola dei pari ed interviene quando i 
compagni fanno qualcosa che non va  

- Anticipa alcune correzioni 
- interviene con varie modalità espressive reclamando quando 

assiste a conflitti fra altre due persone (utenti o familiari o 
operatori indistintamente).  

- Mostra di provare contrarietà o esprime sentimenti di avversione 
quando sperimenta situazioni ingiuste che non riguardano lui  

- Partecipa con gesti e posture alla gioia o al dolore altrui  
- Manifesta gioia o contrarietà 
- Mostra segni di disagio se si trova dentro situazioni ingiuste che 

non riguardano direttamente lui 
- Mostra segni di connessione e partecipazione alla gioia o al 

dolore altrui 

2. Importanza attribuita alla 
propria vita 

(Importance attributed to their 
own life) 

- Pattern espressivi positivi, di gradimento, o negativi, di rifiuto, 

rispetto a scelte inerenti le attività principali della propria vita  

- Si impegna nelle attività a cui attribuisce un valore 

- realizza un compito e ne offre il prodotto (il risultato) a 
disposizione degli altri  

- Manifesta espressioni del viso positive nei diversi contesti  
- non attua comportamenti autolesionisti e/o che possono 

cagionargli la morte  

- Mostra segni di coinvolgimento differenziati a seconda del tipo di 

attività nella quale viene coinvolto 

3. Importanza attribuita a 
sentirsi in pace con sé stesso  

(Importance attributed to 
feeling at peace with himself) 

- Cerca spesso la panchina della “tranquillità”. Sembra cerchi una 

“pace sensoriale”  

- Chiede degli oggetti per rilassarsi  

- Cerca abitualmente tempi e spazi di vita contemplativa riservati, 

nei quali rimane in silenzio o ascolta musica o scrive o dipinge o 

anche prega 

- Reagisce con mimica, postura ed espressioni positive e 
rilassamento 

- Esprime contentezza o comunque serenità alla presenza di 
persone per lui significative 

 



Table 2.1 SPIRITUAL BEING – Satisfaction - Persons with Severe to Profound Cognitive and Communication issues

5. Soddisfazione rispetto al 
celebrare i compleanni ed altri 
eventi speciali

(Satisfaction with celebrating 
birthdays and other special 
events)

− I pattern espressivi sono sempre di gradimento (non 
esprime mancanza)

− esprime soddisfazione in occasione dei compleanni di altri 
(compagni o operatori o familiari)

− esprime sentimenti di appagamento in occasioni di 
ricorrenze (es. il Natale)

− Intensifica le modalità di partecipazione quando il momento 
di festa giunge al culmine

− Manifesta la gioia alla notizia/programmazione

− Mostra segni di contentezza in relazione al clima di allegria 

e di festa, anche in modo differenziato a seconda dei diversi 

momenti della festa

6. Soddisfazione rispetto 
all’essere altruista, aiutare gli 
altri

(Satisfaction with being 
altruistic, helping others)

− Non si attiva per aiutare gli altri e non aderisce alle richieste 
di comportamenti presociali

− è incuriosito (o forse anche soddisfatto) all’arrivo di buone 
notizie che riguardano altri

− è soddisfatto della propria partecipazione in attività di 
gruppo. L’evento può segnare l’inizio di un cambio di 
atteggiamento o di una nuova disponibilità a partecipare alle 
attività.

− tende ad essere sereno quando intorno c’è serenità, e a 
mostrare segni di disagio quando c’è tensione

− Accetta di essere supportato dagli altri 

− Mostra apprezzamento rispetto al fastto che gli altri 
accettino di farsi avvicinare e toccare

− Mostra segni di partecipazione empatica a situazioni di 
bisogno altrui e di aiuto offerto
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