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Curare oltre la scienza 

• Il termine curare ha due accezioni. La prima (e più antica) 
riguarda il prendersi cura, la seconda si riferisce 
letteralmente all’azione di curare in una prospettiva medica 
(terapia). In ogni epoca entrambe le accezioni hanno avuto 
la loro parte ma, a partire dal XVII secolo, la seconda è 
andata prevalendo sulla prima e ciò in virtù degli 
straordinari progressi della scienza… sono altresì convinto 
che non sempre sia possibile curare senza prendersi cura e 
che quindi occorra spesso “curare oltre la scienza”.  
G. Moretti 1996
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• … la cura strettamente medica (terapia) ha luogo come una 
procedura fattuale, in genere biologica, che cerca di 
eliminare o abbattere le cause patogene intervenendo su 
un individuo pienamente contrattuale o soltanto 
temporaneamente ipocontrattuale… in tutte le altre 
condizioni, quelle che riducono la piena contrattualità della 
persona la terapia comunque non basta: occorre prendersi 
cura “esistenzialmente” dell’individuo poiché la patologia 
interferisce con la vita…”  G. Moretti 1996
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• “… promuovere una desiderabile qualità di vita per 
persone con autismo e con disabilità intellettive 
importanti è una sfida importante ma insoddisfatta nel 
nostro campo…” Green & Reid ’96

• Qualsiasi tentativo di migliorare la QdV necessita di 
una valutazione della QdV soggettiva….Per le persone 
che non sono in grado di compilare strumenti o 
questionari in maniera indipendente, l’approccio tipico 
consiste nell’utilizzo di qualche forma di report di altri. 
Per persone con autismo e disabilità intellettiva grave 
tuttavia, un report di eterovalutazione è di dubbia 
attendibilità e validità (Grove et al., 1999).
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La felicità come obiettivo ed esito 



XII Convegno Nazionale sulla Qualità della Vita per le disabilità

PROGETTARE IL FUTURO

Cautele iniziali e stato dell’arte 

• La felicità è un evento privato che viene studiato indirettamente 
mediante una serie di comportamenti pubblici che si presume siano 
correlati con quegli eventi privati. È necessaria perciò sempre una 
grande cautela (p.e. parlare di indici di felicità e non di felicità)

• In alcuni casi gli studi hanno assunto misure indirette di tipo 
“affettivo” come ad esempio la presenza di comportamenti 
problema come l’autolesionismo 

• “… nessuno studio si è focalizzato sulla felicità come variabile 
dipendente per se o sullo sviluppo di interventi progettati per 
incrementare direttamente la felicità…” Green & Reid ‘96
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Progetto 2017 Indici di felicità Rsd M. 
Curie

• Condivisione dell’obiettivo con tutta l’equipe 
multidisciplinare

• Formazione dell’equipe 
• Coinvolgimento dei caregivers nell’individuazione degli 

indici soggettivi di felicità
• Assessment delle preferenze 
• IOA per la validazione degli indici 
• Programma di Fun time
• Primi esiti
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Le quattro sfide degli studi sugli 
indicatori di felicità 

Attendibilità  
indici di 
felicità 

Incremento

Definizione 
indici di 
felicità

Validità indici 
di felicità 
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La prima sfida: operazionalizzare
• Il primo passo da assumere è di definire in 

modo operazionale i comportamenti che per 
le persone, concordemente, sono indicatori di 
felicità vs infelicità

• Iwata 1991
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Gli indici comportamentali di felicità 
ed infelicità 

a. “La felicità venne definita come una qualsiasi espressione 
facciale o vocalizzazione tipicamente considerata essere 
un indicatore di felicità tra le persone senza disabilità 
intellettiva includendo: il sorridere, il ridere, piccole urla 
accompagnate dal riso. 

b. “infelicità venne definita come una qualsiasi espressione 
facciale o vocalizzazione tipicamente considerata essere 
un indicatore di infelicità tra le persone senza disabilità 
intellettiva includendo: aggrottare le ciglia, smorfie del 
viso, piangere ed urlare senza sorriso. 

Green & Reid ‘96
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Indicatori idiosincratici di felicità

In persone con basso funzionamento 
e con limitate o nulle espressioni 

emotive gli indicatori di Green e Reid
possono non essere sensibili…
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• “… i caregiver si 
costruiscono gradualmente 
una conoscenza pratica nel 
riconoscimento e 
nell’interpretazione di lievi 
segnali comportamentali. 
Questa conoscenza, 
tuttavia, rimane 
prevalentemente intuitiva, 
frammentaria e inutilizzata e 
finisce poi per perdersi 
quando le persone 
significative escono dalla 
vita del cliente…” (B. Maes, 
2006)    
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Formazione del personale in equipe

formazione indici felicità ok.mp4
formazione indici felicità ok.mp4
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Dagli indicatori di felicità al profilo 
individuale di felicità

• Lo strumento utilizzato per condurre sia l’intervista con i 
caregiver sia con i familiari è stata una versione modificata 
della tassonomia proposta da Van der Matt (1992) 

• Questo strumento modificato includeva 14 categorie 
comportamentali

• La domanda che veniva fatta ai partecipanti era quella di 
selezionare le 5 categorie comportamentali con cui la 
persona, secondo loro, esprime i propri stati d’animo 
negativi o positivi. La categoria che secondo loro appariva 
più spesso avrebbe avuto un rango 5, quella un po’ meno un 
rango 4 e così via   
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La seconda sfida: validità degli indici 
di felicità ed infelicità 

• La validità 
presuppone 
che attraverso 
questi indici si 
misuri quello 
che si intende 
misurare
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Il percorso di validazione

• Il proposito della prima fase di validazione 
consisteva nel verificare se gli indici di felicità 
fossero maggiori con gli stimoli 
maggiormente preferiti e gli indici di 
infelicità, specularmente, fossero maggiori 
nella condizione in cui era presente lo 
stimolo meno preferito  

Felicita 

Indicatori di 
felicità/infelicit
à Preferenze 
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La terza sfida: l’attendibilità 

• Complessivamente la 
concordanza media inter-
osservatori fu del 98% per gli 
indici di felicità e del 99% per 
gli indici di infelicità 

• L’osservazione di tali indici è 
pertanto attendibile avendo 
ottenuto un ottimo 
coefficiente di inter observer
agreeement
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La quarta sfida: è possibile 
incrementare gli indici di felicità? 

• Se è importante disporre 
di indicatori validi di 
felicità ed infelicità è 
altrettanto e forse più 
importante capire se 
possiamo fare qualcosa 
per modificare questi 
indici

• L’utimo step dello studio 
è stato pertanto quello di 
comprendere se e come è 
possibile incrementare gli 
indici di felicità.  
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Incrementare gli indici di felicità

• Abbiamo tracciato una linea 
di base della presenza degli 
indici di felicità/infelicità su 
campioni temporali di 10 
minuti attraverso il sistema 
del partial interval a 10” in 
un contesto “ordinario” di 
attività e di tempo libero non 
strutturato. Abbiamo rilevato 
in due situazioni tipiche.
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Misura di base line 

10” 10” 10” 10” 10” 10” 10”

+ - + - + - +

4/7 x 100
57%
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Incrementare gli indici di 
felicità 

• Abbiamo messa a 
punto una condizione 
sperimentale di 
“tempo divertente” 
(Fun time) che consiste 
in un programma a tre 
componenti dalla 
durata di 10’ per 
persona
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Tre componenti del programma 

Preferenze interazioni

flessibilità
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Assessment delle preferenze tra 
stimoli e interazioni sociali gradite



XII Convegno Nazionale sulla Qualità della Vita per le disabilità

PROGETTARE IL FUTURO

Abbiamo utilizzato anche uno strumento da sottoporre ai 
caregiver che conoscono maggiormente la persona per 
l’individuazione degli stimoli graditi e interazioni preferite.
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1° componente 

Presentiamo ai 
partecipanti gli stimoli ed 
attività che erano stati 
valutati come 
maggiormente preferiti nel 
precedente assessment 
delle preferenze. Questi 
vengono presentati in 
modo intermittente da un 
minimo di 2 minuti nel 
corso della sessione
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2° componente

Gli operatori inoltre interagiscono 
con le persone nelle forme che 
riteniamo siano piacevoli per le 
persone: interazioni verbali; aria 
calda del phon sulle braccia; forme 
di leggero solletico. 
Nei 10 minuti di durata della 
sessione “tempo piacevole” si 
alternano presentazione di stimoli 
ed interazioni.
Ciascuna delle due modalità di 
interazione dura minimo 2 minuti  
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3° componente 

3. Le proposte venivano 
modulate sulla base 
degli indicatori di 
felicità/infelicità:
– L’attività proposta veniva 

bloccata se si registravano 
degli indici di infelicità e 
se ne proponeva un’altra

– L’attività proposta veniva 
allo stesso modo sospesa 
e rimpiazzata con un’altra 
se dopo ca 1 minuto non 
si registrava più alcun 
indice di felicità.
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progetto 2.mp4
progetto 2.mp4
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Risultati 
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Aumentare gli indici di felicità è 
possibile … e fattibile 

• Non esige alcuna 
tecnologia 
sofisticata

• Non esige risorse 
umane e finanziarie 
esorbitanti 

• … è un’opportunità 
concreta 
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Curare oltre la scienza?  

• Nel breve itinerario che 
abbiamo visto si fatto uso di:
– operazionalizzazioni
– Di misure 
– Di manipolazione di variabili 

indipendenti (interventi) 
– Di esiti 

• Aspetti questi che 
afferiscono a procedure che 
sono proprie della scienza 



XII Convegno Nazionale sulla Qualità della Vita per le disabilità

PROGETTARE IL FUTURO

• Forse non è necessario 
fare ricorso ad una 
razionalità extra 
scientifica del prendersi 
cura come pensava 
vent’anni fa G. Moretti… 
abbiamo bisogno di una 
scienza che sia fascinata 
dall’uomo e però capace, 
nel contempo, di portare 
il valore di questa 
fascinazione sul 
necessario terreno della 
evidenza 
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Gian Domengoni felicità.mp4
Gian Domengoni felicità.mp4
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Grazie 


