B N NASLRARE I
DESIDERIO INFINITO?

|4 quadlita della vita

Mostra a cura di Medicina e persona
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Migliorare la vita & compito della medicina

Fin dai tempi i lppocrate || medico st impeana ad esercitare il suo
sapere per permettere al malato che i rvalge a lui di proseguire per
un tratto la sua vita, nelle miglor condizioni di benessere fisico e
“morale” possibili

=

-
Nall'.ﬂ_tm Testamento & poi nel pensiero Cristiano la coscienza della finitudi-
ne dul nﬂ:ndu & conseguentemente dell’uomo & ben chiara. Anche nei testi del-
la medicina ippocratica tale coscienza & viva, 1| medico pertanto pud spostare
delle frontiere, ma solo entro certi limiti.

Il medica nei testi |ppocratici si impegna, nei limiti del suo intervento, a eser-

e citare il suo sapere per permettere al suo paziente di proseguire per un tratto

la sua vita & nelle miglori condizioni di benessere fisico & “morale” possibili.
Compita della medicina quindi & da sempre quello di nﬂjﬂm la vita in quan-
titda & qualitd in una relazione di mc:lprnm fiducia al di fuari della quale nessuna
terapia & possibile. ' -

In questo scambio tra sapere del medico e malntn. gia | medici ippocratici po-
nevano I'accento sul problema fondamentale della conoscenza di cié che & vi-
vente. Ontologicamente questo & sempre individuale. Non esistono malattie

- dacurare, esistono solo dei malati. La profondita di tale formula & di affermare
quella realta fondamentale secondo la guale ogni individuo reagisce in modo

irriducibilmente singolare al processo patologico di cui & vittima.

Avristotele, riprendendo Platone dice: “ogni pratica attiene all’individuale: non
& "un uvomeo' quello che il medico guarisce, ma Callias o Socrate. Se dungue si
wossiede la nozione senza I'esperienza e se, conoscendo "universale s ignora
I'individuale che vi & compreso, spesso si commetteranno errori di trattamento,
perché colui che cecorre guarire & IMindividua™.



Ma non si pud vivere cosil

Cronaca di quotidiane menzogne dei giomi nosti Uiagi |a "qualit della vita” viene brandita per affermare che pus
essere considerata "insufficiente” per vivere:

Ogni giorma i giomall fportana dichiarazioni di chi s straccia le ve-
sti i frante a tali condizioni € invoca interventi e leggi che abhiana
¢si “comprensione” da eliminare queste vite di scarsa qualitd!

Ma la'dignita della vita nen dipende dalla sua presunta qualits
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«Bimbi scartati anche per un
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Cos’e la qualita della vita per la medicina?

Ti prendo a cuore La qualita della vita & un nuove concetto della medicing medema

Appwrato ®  pandolo
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che cerca di descrivere g| etletti delle cure "dal punto di vista dlel

i
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Il cencetto "qualita della vita'™ nasce in medicina dall' esigenza di valutare il be-
neficio di terapie in termini non solo guantitativi.

Viene indicato come "health related quality of life" {qualitd della vita correlata
allo stato di salute) abbreviato in HRQ oL, Per gli amici Qol

E un concetto multidimensionale che include la sfera fisica (biologica), psicalo-
gica e sociale {non reddita, libertd o livello sviluppo).

Per “gualitd della vita" intendiamo la percezicne soggettiva degli aspetti posi-
tivi & nagativi dei sintomi del paziente malato, compres: quelli fsici, emotivi,
sociali, le funzioni cognitive e gli effetti collaterali delle terapie.

Mon esiste una definizione unica della gqualita della vita: ne troviamo in lette-
ratura almeno ottanta, Questo dimostra la difficclta di definire un parametro
che per sua natura sfugee alle misure & essere Imegimentato N una definizione
all'univeca,

Il termine "qualith della vita"” ha avuto un vero boom nella letteratura medica
degli ultimi 20 anni: il numera di articoli su Medline (il programma di Internet
che enumera gli articoli in base al loro contenuto) con la citazione “guality of
life” & stato di 0 tra il 1966 e il 1974; oltre 10.000 tra il 1986 & il 1994, nal 2007
11.481. Se cerchiamao lo stesso termine nei titoli degli articoli, come nella figura

qui sotto, la situazione & analoga.
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A cosa serve misurare una qualita?

Perché ti prendo le misure 'isurare la qualits della vita ha lo scopa di valutare in mede "obet-

etto delle terdpie sul benegssere del pazente; 1 nsuitat) pos-

L} |.'
frey [

sona essere utilizzati per m ﬂllf}fﬂ’{f le teramee slesse.

La promozione della gualita della vita si sta imponendo come vero obiettive
deélle azioni dei servizi sanitar sia a livello indraduale che di popolazione, Inve-
ste cog tuth gh aspett della sanitd, non solo nel trattaments, ma anche nella
prevenzione delle malattie & nella assistenza sociale,
Esempi di ricadute delle ricerche applicative sulla qualitd della vita sono:
* Valutazioni dell’impatto sul paziente delle diverse terapie
« Formulazione di criteri per I'approvazione di nuovi farmaci

Formulazione di criteri di priorita nelle scelte terapeutiche
= Migloramento nella terapia di supporto & protesica
In campo medico | tentatinv di elaborare der modelli wtili alla quantificazione
della Qol sana stati indirizzati soprattutto a persone affette da malattie cro-
niche con costi di assistenza e cura relatvamente elevati, in genere in campo
oncolegica, neurclegica, nefrologico e rabilitativo. Mon esiste perd ambito nel
guale questo chiettivo non abbia significato. La medicina & infatti ricca di esem-
pi che mostrano come nuovi farmaci, nuove tecniche chirurgiche & nuowvi stru-
menti siana in gradeo di migliorare il benessere dei pazienti e di rendere la vita
pil vivibile
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HRQol: come si misura

Sintomi, questionari, numer e scale La misura della qualita della vita cerca di essere il pits “chiettiva”

itati van aspetti della vita quoti-

diana nell'arco di una settimana mediante Quashonan a mposta nu-

mossinile. Her questo vengong va

MErncd

La Quol & valutata comunemente con guestionari che attribuiscono un valo-
re numerice a parametri inerenti le normali attivita della vita quotidiana, per
esempio; | Hai avuto difficolta a fare una passeggiata? ', oppure: “Hai bisogno
di aiuta a lavarti, vestirti, mangiare?” = ""Mell'ultima settimana hai avuto limi-
tazioni nel lavoro o nelle attivitd quotidiane?"’ = “"Hai avuto dolore?. 51 cerca
ciod di intercettare la sofferenza, il disagio e la distanza da guanto il singolo in-
dividuo percepisce tra la propria condizione e una che potremme definire otti-
male.

Esistono vari strumenti per lavalutazione, alcuni generali, ed applicabili in mol-
te situazioni, ad esempio la Short Form 36 [3F-348) o la Hospital and Anxiety
Depression Scale (HADS), altri specifici per un campo ben preciso, Per esempic
in oncologia ol sono numerose scale di valutazione, tra cui, a titole esemplifiza-
tiva: European Organisation for the Research and Treatment of Cancer QLQ-
CA30 (EORTC QLO-C30): Functional Assessment of Cancer Therapy-CGen eral
(FACT-G); Visual Analogue Scale-Cancer (WAS-C) (specifico per I"ancologial;
Profile of Mood States (POMS): Rotterdam Symptom Chechklist (RSCL) (spe-
cifico per I'oncologia).
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Questionari & Questionari
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Cosa non misura la qualita della vita?

| limiti della conoscenza del metodo scientifico Sone state sollevate critiche alintema della comunity scientifica sia
al concetto stesso di qualits della vita, sia alle metodiche di valuta-

ZICre.

La malattia non & |"unico orizzonte in cui la persona si muove. La Qol in medi-
cina & riduttiva. Lodevale, ma con melti ivelli di eriticitéa.

1} 1 questionari riflettono la non univocita con cui & affrontato il problema; non
sono uniformi ng I"utilizzo, né il campo di applicazione. Le traduzioni dei risultati

non sono agevoli, anzi hanno ricadute diverse all'interno di differenti sistemi: &
diverso considerare la Qol nella relazione di cura individuale, o in analisi di po-
palazions, asupporto di progetti di mighoramento delle strategie terapeutiche o
in valutazioni di costo-efhicacia degli interventi sanitar,

2} La committanza non & effettivamente autonoma e libera da relazioni con in-
teressi econamici prestabiliti, convenzioni sociali, livello politico.

3} Ci sono difficolta metodologiche nei questionari stessi. Alcune riflettono la
difficclta di ottenere strumenti statisticamente affidabili per indagare la perso-
nalita umana: esiste sempre un influenza reciproca tra chi analizza & chi & ana-
lizzato; inoltre | questionari possono spingere a risposte di compiacenza (dare la
risposta piusta”, quello che 31 pensa possa essere desiderato socialmente) .

4} La QoL non pud misurare le componenti pio propriamente umane (1'amici-
zia; 'afferione; la riconoscenza; la dignith, etc.) che in gran parte determinanc
I'atteggiamento verso la vita e la malattia. DV fronte a cib che importa di pid, il
solo metodo scientifico mostra chiaramente dei limiti.

5} Altre difficolta sono ben pih radicali e dipendono dalla visicne antropologica
& pivin generale flosofica che sta alla base della costruzione di tali madelli di in-
dagine.

La prossima sezione tenta di affrontare questi aspetti di criticita inerenti
alla conoscenza, che diventano particolarmente rilevanti quando & in gioco
la relazione umana.







