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Rassegna

La malattia cronica

e la qualita di vita

RIASSUNTO

L’espressione qualita di vita & diventata frequente nel linguaggio
comune per definire una serie di aspetti e dimensioni dell’esi-
stenza delle persone assumendo di volta in volta significati e con-
notazioni diverse. Ben diversa € la sua connotazione quando si &
nel’ambito di una malattia cronica come il diabete. La qualita di
vita non puo essere intesa come un oggetto fisico o raffigurata
come un questionario; €, piuttosto, una dimensione che conti-
nuamente si modifica e assume, anche nella medesima persona,

D

connotazioni e significati sempre diversi. Per misurare e rilevare in
modo appropriato le diverse sfumature della qualita di vita si
tratta, quindi, di pensare e costruire strumenti in grado di cogliere
e accertare in modo fedele i desiderata delle persone valorizzan-
done le specificita personali. Con un simile quadro di riferimento
va riletta la letteratura che argomenta circa la qualita di vita nelle
persone con diabete di tipo 1 e diabete di tipo 2. Si tratta di leg-
gere le dimensioni della qualita di vita per aiutare le persone a mi-
gliorare la loro condizione di vita e sperare nel futuro.

SUMMARY

Chronic disease and quality of life

The term quality of life has become almost commonplace in
everyday language to define aspects and dimensions of people’s
existence, with different meanings and significance on different
occasions. This is particularly the case for a person with a chronic
disease such as diabetes. Quality of life cannot be viewed as a
physical object, or conceived as a questionnaire. It constantly
shifts, continuously moving through different connotations in the
same person. Thus, to properly measure and detect the different
shades of quality of life calls for tools designed and built to reli-
ably ascertain and understand what people want in the light of their
personal features. The literature about quality of life for type 1 and
type 2 diabetic patients needs therefore to be reconsidered from
this viewpoint, if one is to help them improve their quality of life
and hopes for the future.

La qualita di vita e la prospettiva sociale

’espressione qualita di vita & diventata frequente nel lin-
guaggio comune per definire una serie di aspetti e dimensioni
dell’esistenza delle persone assumendo di volta in volta si-
gnificati e connotazioni diverse. L’Organizzazione Mondiale
della Sanita (OMS) aveva individuato nel concetto di qualita di
vita la percezione che una persona acquisisce nel corso della
propria esistenza, non solo rispetto alla propria salute fisica,
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ma anche rispetto a obiettivi e aspettative di vita prendendo
in considerazione la dimensione psicologica oltre che emo-
tiva, il livello di indipendenza, le relazioni sociali e I'interazione
con il proprio specifico contesto ambientale!".

A partire, quindi, dalla definizione di salute offerta dal’OMS,
una sempre maggiore attenzione e stata rivolta alla valuta-
zione di quegli aspetti che non possono essere misurati con
un esame del sangue, con una radiografia 0 con un qualsiasi
altro mezzo tradizionale di indagine clinica e/o strumentale.
Se la qualita di vita riflette il modo in cui le persone percepi-
scono il proprio stato di salute e altre condizioni della vita in
generale, I'aspetto interessante di questa definizione ¢ la cen-
tralita della persona e la sua soggettivita®?.
Sostanzialmente, questo termine inizid a essere utilizzato,
nella sua accezione moderna, a partire dagli anni sessanta,
del ventesimo secolo, quando si inizid a parlare di welfare. |
cambiamenti avvenuti nelle societa occidentali, il migliora-
mento degli standard sanitari e i progressi della tecnologia in
ambito medico, offrono a molte persone la possibilita di una
diagnosi piu precoce e maggiori opzioni terapeutiche, indi-
pendentemente dalla patologia di riferimento. Diventa impor-
tante documentare in modo circostanziato e su basi piu
rigorose e scientifiche la reale efficacia dei trattamenti, al fine
di determinare un’allocazione delle risorse sanitarie pit ocu-
lata e razionale!'. Accanto a tutto questo si e assistito a un
aumento complessivo dell’eta media della popolazione, con
un conseguente incremento sostanziale di patologie legate
all’invecchiamento, e a una crescita notevole di diagnosi di
patologie di tipo cronico-degenerativo che richiedono nuovi
modelli di cura e un diverso coinvolgimento del paziente.
Conseguentemente il modello biomedico classico secondo il
quale ogni patologia deve essere trattata e curata, per molti
anni cornice teorica di riferimento della medicina, con il tempo
e risultato non sufficiente a valutare 'efficacia dei trattamenti
e, in generale, ad affrontare i problemi della medicina moderna
e dei cambiamenti sociali®. Il solo criterio oggettivo non ¢ piu
in grado di rispondere agli interrogativi posti dalla nuova
scienza medica, e in tale ottica nasce I'esigenza di conside-
rare il punto di vista del paziente e le sue scelte in riferimento
alla malattia e relativi possibili trattamenti©.

Il costrutto della qualita di vita
e la sua misura

Accanto alle connotazioni sempre diverse che il concetto di
qualita di vita ha assunto nel corso del tempo, € possibile ri-
levare che il costrutto di per sé racchiude sia elementi ogget-
tivi sia soggettivi®®. | primi si riferiscono alla salute fisica,
I’'ambiente di vita, I'attivita lavorativa e le possibilita economi-
che; i secondi rinviano al grado di soddisfazione nutrito dalle
persone per ognuno degli aspetti appena descritti. La qualita
della vita € quindi determinata sia dalle condizioni di vita della
persona sia dal grado di soddisfazione, valori, aspettative e
aspirazioni della stessa”. A questo punto & possibile com-
prendere che la qualita di vita non puo essere intesa come un
oggetto fisico, ma & una dimensione che continuamente si

modifica e assume, anche nella medesima persona, conno-
tazioni e significati sempre diversi. Per misurare e rilevare in
modo appropriato le diverse sfumature della qualita di vita si
tratta, quindi, di pensare e costruire strumenti in grado di co-
gliere e accertare in modo fedele i desiderata delle persone
valorizzandone le specificita personali®. Studi recenti hanno ri-
volto I'attenzione verso alcuni aspetti fondamentali del con-
cetto di qualita di vita, in particolare il fatto che esso sia un
costrutto multidimensionale e culturalmente correlato”9. Sulla
base di questi nuovi quadri di riferimento gli strumenti psico-
metrici utilizzati per rilevare la qualita di vita sono pensati e
costruiti non tanto per fornire un unico indice complessivo di
qualita di vita percepita, quanto per fornire un profilo multidi-
mensionale della qualita di vita®'",

La qualita di vita e la malattia cronica

Secondo un approccio ecologico-sistemico alla salute!’? la
percezione della malattia, nelle sue forme acute o croniche e
nei conseguenti rischi delle complicanze, non riguarda esclu-
sivamente il paziente, ma tutti gli attori del processo diagno-
stico-terapeutico. Le rappresentazioni della malattia e i
significati a essa attribuiti, organizzati nei racconti dei pazienti,
non sono soltanto di natura soggettiva, ma su di essi si inne-
stano anche significati sociali, frutto di una stratificazione av-
venuta nel corso del tempo in forma di credenze personali e
tradizioni popolari. In particolare le rappresentazioni sociali di
cosa siano la salute, la malattia, il benessere, influenzano in
modo determinante le percezioni degli individui, le loro scelte,
opinioni, pratiche sociali e capacita di pensare a curarsi®. La
malattia non solo danneggia aspetti prettamente biologici e
funzionali dell’organismo, ma spesso, con sfumature diverse
sulla base delle specificita del paziente, incide in modo so-
stanziale sulla vita sociale, emotiva, familiare-relazionale e la-
vorativa e talvolta sul modo in cui si interpreta la vita stessa e
si ordinano le proprie priorita esistenziali. L’esperienza di ma-
lattia rimette in discussione il senso dell’esistenza e I'imma-
gine di sé, influenzando la qualita di vita e il benessere
soggettivo, e proprio per questi diversi aspetti diventa neces-
sario utilizzare strumenti psicometrici sensibili e capaci di de-
scrivere la multidimensionalita della qualita di vita™.

In tal senso gli strumenti psicometrici necessitano di solidi im-
pianti metodologici, tanto piu quando si tratta di rilevare il fun-
zionamento e benessere fisico e psicologico, il funzionamento
e benessere sociale e i sintomi fisici sia quelli relativi a una
specifica patologia sia quelli derivati dai possibili trattamenti
per una particolare patologia'.

| questionari utilizzati sono solitamente classificati in generici
e specifici. | primi possono essere applicati in un ampio spet-
tro di condizioni e a patologie diverse oltre a soggetti sani,
permettendo di confrontarne I'impatto sulla vita quotidiana.
Gli strumenti generici possono essere impiegati per descri-
vere |o stato di salute soggettivo e consentono anche di
comparare profili di salute di diversi gruppi di pazienti indi-
pendentemente dalla patologia''9. L’implicita limitazione &
quella di non riuscire a offrire un profilo specifico quando si
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voglia centrare I'attenzione su un particolare gruppo di pa-
zienti affetti da una determinata malattia. Soprattutto nel caso
di studi comparativi, nei quali si voglia valutare I'effetto di una
terapia sperimentale in termini di qualita di vita su due gruppi
di pazienti affetti dalla stessa patologia, questi strumenti, se
non sono utilizzati insieme ad altri tipi di misurazione piu spe-
cifici, potrebbero non essere abbastanza precisi da rilevare
differenze significative. Nella categoria degli strumenti speci-
fici rientrano i questionari sviluppati per valutare una serie di
aspetti che possono influire sulla qualita di vita di pazienti con
patologie specifiche o comunque sottoposti a determinati
trattamenti-19),

La valutazione della qualita di vita € pertanto ritenuta un indi-
catore fondamentale, non solo per valutare i risultati dell’as-
sistenza, ma anche per stabilire I'efficacia di nuovi trattamenti
nell’ambito di sperimentazioni cliniche controllate!®. Il punto
di vista del paziente, attraverso le sue percezioni, credenze,
emozioni, esperienze di vita quotidiana, diviene cosi un nuovo
parametro, che si affianca agli indicatori medico/clinici nella
valutazione dell’esito di trattamenti, o di cambiamenti nello
stato di salute di popolazioni generali o affette da determinate
patologie!™®'9, |l punto di vista del paziente si rivela tanto piu
importante quanto piu la pratica medica ed epidemiologica si
trova di fronte a quadri clinici complessi, spesso composti da
piu patologie ad andamento cronico, per i quali gli interroga-
tivi sulla quantita del vivere richiamano, con sempre maggiore
insistenza, quelli della sua qualita®.

La qualita di vita e il diabete

Tra le malattie croniche che in questi ultimi anni sono venute
alla ribalta per I'impatto sociale con la conseguente riflessione
in merito alla gestione e alle modalita di presa in carico della
persona spicca sicuramente il diabete” 8. || diabete & una
delle patologie croniche a piu ampia diffusione nel mondo,
dobbiamo ricordare che piu di 79.000 bambini hanno svilup-
pato il diabete di tipo 1 nel 2013, costituisce una delle piu
rilevanti e costose malattie sociali, soprattutto per il suo ca-
rattere di cronicita e per la tendenza a determinare compli-
canze nel lungo periodo. Le cause del manifestarsi di questa
epidemia sono secondarie alle modifiche delle abitudini di vita
della popolazione mondiale, quali abitudini alimentari, crescita
e aumento del numero di persone in sovrappeso od obese,
stili di vita sempre piu sedentari e invecchiamento della po-
polazione mondiale!'”-'®, Va ricordato che il diabete, nello spe-
cifico, si inserisce nella quotidianita e nell’esistenza della
persona coinvolgendo la percezione del sé e influenzando la
qualita di vita(9.

La maggior parte dei lavori pubblicati hanno, in tal senso, stu-
diato aspetti differenti delle possibili associazioni tra qualita di
vita percepita e diabete. Sin dagli anni '90 ¢ stata evidenziata
I'importanza di considerare la complessita dell’assessment
psicologico e le dimensioni della qualita di vita tra gli elementi
utili da verificare per il miglioramento del controllo metabo-
lico®-22, | DCCT ha dimostrato che la qualita di vita si modifi-
cava con un miglioramento della qualita dell’assistenza e della

terapia adattata a ogni singolo paziente®29, || questionario uti-
lizzato, specifico per le persone con diabete di tipo 1329, co-
glieva il livello di soddisfazione percepito da parte dei pazienti
oltre a evidenziare le preoccupazioni per il futuro®). Nel corso
del tempo & stato osservato un peggioramento del controllo
metabolico con un aumento delle complicanze che inevitabil-
mente hanno influenzato la qualita di vita®®. Altri studi hanno
dimostrato che con interventi di supporto rivolti ai pazienti con
diabete di tipo 1 & possibile favorire il miglioramento della qua-
lita di vita. In tal senso lo studio DAFNE (dose adjustment for
normal eating) sviluppato in UK ha dimostrato il miglioramento
del compenso metabolico e qualita di vita coinvolgendo il pa-
ziente nel processo di cura®. Il Newcastle Empowerment Pro-
gramme, utilizzando un approccio di tipo collaborativo
all'interno dell’équipe, ha favorito il miglioramento della qualita
di vita tra le persone con diabete di tipo 1?8, Per superare I'in-
quietudine provocata dalla possibilita di insorgenza delle com-
plicanze e le preoccupazioni a esse collegate, emerge in
letteratura I'importanza di aiutare la persona a far fronte alla
malattia favorendo le strategie di coping e migliorando il senso
di autoefficacia®. Sempre pil emerge la necessita di indivi-
duare strategie educative e di adattamento alla malattia in
grado di aiutare la persona a trovare le soluzioni piu appro-
priate per affrontare la vita quotidiana e migliorare la qualita di
vita®®-22), E stato rilevato che il diabete di tipo 1 modifica la per-
cezione del futuro® e I'eta di insorgenza della malattia puo in-
fluenzare la percezione dell’ipoglicemia sino a modificare la
qualita di vita in eta adulta®¥. Gli adolescenti e i giovani con
diabete di tipo 1 possono vivere serenamente la loro vita e af-
frontare il futuro purché siano accompagnati nel percorso as-
sistenziale da équipe altamente qualificate in grado di proporre
un’assistenza sanitaria basata su evidenze scientifiche e al
contempo capace di comprendere e valorizzare i desiderata e
le aspettative dei pazienti©s-37,

Nell’affrontare il concetto di qualita di vita nel diabete di tipo 2
dobbiamo prima di tutto ricordare che siamo di fronte a per-
sSone spesso anziane che non sempre riescono a compren-
dere pienamente la gravita della malattia®®-#2. Questa errata
immagine del sé comporta conseguenze nella capacita di ge-
stire la malattia; infatti, € stato dimostrato che non tutti i pazi-
enti di nuova diagnosi di diabete di tipo 2 credono che il
diabete sia una condizione cronica che durera per tutta la vita.
| pazienti, inoltre, sottovalutano il valore dei cambiamenti dello
stile di vita e I'assunzione corretta della terapia nella preven-
zione delle complicanze del diabete; molti pazienti sono con-
vinti che gli esami di per sé possano prevenire le complicanze
e non piuttosto I'acquisizione di adeguate condotte di sa-
lute“>43, Per quanto riguarda la percezione del sé rispetto
al’'insorgenza delle complicanze si pud osservare un peggio-
ramento della qualita di vita soprattutto nelle persone affette
da edema maculare“? mentre I'attivita fisica concorre a mi-
gliorare la qualita di vita“.

Gli studi recenti ci aiutano a comprendere che la malattia cro-
nica, e nello specifico il diabete, si inserisce nella vita delle
persone modificando I'immagine di sé oltre I'immaginario co-
mune che circonda la malattia“®4”). Le persone con diabete di
tipo 2 devono costantemente affrontare scelte quotidiane ri-
spetto alla gestione della malattia che influenzano I’'anda-
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mento della malattia®”® oltre a superare barriere psicologiche
e paure dettate anche dallo trascorrere del tempo®“®. Accanto
a tutto cio esiste anche la necessita di un supporto adeguato
e in grado di favorire I'assistenza all’interno del nucleo fami-
liare9-59),

Riflettendo intorno alla qualita di vita nel diabete inevitabil-
mente si va incontro ad altre riflessioni che in questo periodo
si accendono come piccoli fari e che ci aiutano a riconside-
rare le motivazioni di un malessere diffuso e in aumento. Al-
cuni autori francesi hanno scoperto una sorta di tristezza che
attraversa tutte le fasce sociali riscoprendo il concetto che
Spinosa chiamava le “passioni tristi”. Gli autori osservano che
un senso pervasivo di impotenza e incertezza induce le per-
sone a rinchiudersi, a vivere il mondo come una minaccia, alla
quale bisogna rispondere armando i figli. Si continua a edu-
care come se questa crisi non esistesse, ma la fede nel pro-
gresso e stata ormai sostituita dal futuro cupo, dalla brutalita
che identifica la liberta con il dominio di sé, del proprio am-
biente, degli altri. L’invito che traspare da questo testo e
anche dalla letteratura appena citata, € un invito rivolto a ri-
spondere al disagio e aprire nuove piste per nuove pratiche
cliniche e di cura. Per uscire da questo vicolo cieco occorre
riscoprire la gioia del fare disinteressato, dell’utilita dell’inutile,
del piacere di coltivare i propri talenti senza fini immediati. Il la-
voro che si puo realizzare € proprio quello di offrire speranza
anche in presenza di una malattia cronica e offrire speranza la
dove solitamente si prescrive una terapia 0 una cura senza
dimenticare la persona € la sua esistenza, anzi provando in-
teresse per esse®).
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