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Profilo di Funzionamento del Paziente
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Classificazioni

C Classificaziondelle causedi morte A OMS,1924

C Classificaziondelle causedi malattia A ICD,OMS1948- DSM ,APA1952

C ICDH1 Classificazionenternazionaledelle menomazione,disabilita e
handicap” OMS,1980

C ICE Classificazionénternazionaledel Funzionamentodella disabilita e
dellasalute”A OMS,2001

C ICFCY Classificazioneternazionaledel funzionamento della disabilitae
dellasaluteper bambinie adolescentit, OMS,2007




Il modello biopsicosociale

ICIDH 19830 =5SEQUENZA DICONCETTI

Malattia o disturbo = Menomazione —* Disabilita = Handicap

ICF 2001 =INTERAZIONEDICONCETTI

Condizioni di salute
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TABELLA 1

Interrelazione dinamica delle componenti

PARTE 1: FUNZIONAMENTO E DISABILITA

PARTE 2: FATTORI CONTESTUALI

ComPONENTI | Fyunzioni e Strutture | Attivita e Fattori Fattori
Corporee Partecipazione Ambientali Personali
Domini Funzioni Corporee Aree di vita Influenze esterne sufun- | Influenze interne su fun-
Strutture Corporee (compiti, azioni) zionamento e disabilita | zionamento e disabilita
CosTtrutTi Cambiamento nelle fun- | Capacita: Impatto facilitante o | Impattodellecaratteristi-
zioni corporee eseguire compiti in un | ostacolante delle ca- | che della persona
(fisiologico) ambiente standard ratteristiche del mondo
Cambiamentonellestrut- | Performance: fisico, sociale e degli
ture corporee eseguirecompitinell'am- | atteggiamenti
(anatomico) biente attuale
:)ss':;TVT: Integrita funzionale e | Attivita
strutturale Partecipazione Facilitator Facilitatori
Funzionamento
AsPETTO Menomazione Limitazione dell attivita
AEGEIERS Restrizione della parte- | Barriere/ostacoli Barriere/ostacoli

cipazione

Disabilita
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Riferimenti e prospettive applicative

C Centro Collaboratore Italiano RSt t (phrald famiglia delle classificazioni
internazionaliRegiong-riuliVeneziaGiulia

C Portaleitaliano delle classificazionsanitarie. Versioneon-line. Aggiornamenti
www.reteclassificaziont

C ConfluenzdCFCYin ICH WHOFI®Resolution2012 Mergerof ICFCYINTOICF)

C ICEA PRACTICAIMANUAL FORUSINGOMS, ottobre 2013 A linee guidaper
f QF LILI Reld statist®a/rfella documentazioneclinica,in ambito scolasticoe
nelle politiche sociali

C WHODAS2.0 A Strumentodi valutazionea curaR S £ f @dr la fisurazione
dellasalutee delladisabilitanelle diverseculture

RILEVALFUNZIONAMENTN SEDOMINI usandoitem di ICE

Attivita cognitive Mobilita Curadi sé Relazionarston le persone Attivita dellavita
quotidiana Partecipazione

Versionecompleta 36 domande/versionebreve 12 domande
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Qualita di vita

Negli anni la qualita di vita ha rappresentato un tema controverso e
ampiamentedibattuto

Special Communication

in Medicine
Alain Leplege, MD, PhD; éonjé Hunt, PhD

The use of the term “quality of life” to encompass the values and perceptions
of patients has created doubt, confusion, and misunderstanding among prac-
titioners, researchers, policymakers, and patients. The principal reason for this
state of affairs is that a clear conceptual basis for quality-of-life measures is
lacking. In this article, the current rationale for quality-of-life measurement in the
health field is examined, and the drawbacks of the various models being used
are outlined. Our suggestion is that quality of life as an outcome could be ex-
plored more clearly (ie, defined) if quality of life were replaced with a more eas-
ily handled notion such as that of “subjective health status.” However, the idea
that the patient's perspective is as valid as that of the clinician when it comes
to evaluating outcomes has a great deal of legitimacy and shouid certainly not

be abandoned.
JAMA. 1997,278:47-50

roblemy of Quality of Life

Indicators of quality of life have
ranged from the purely physiological’
and the ability to return to work?to com-
plex series of questionnaires on social ac-
tivities and psychological problems.® The
first measures used in the health field
were devised to quantify the health sta-
tus of subjects; so a number of valid and
reliable tools developed in both the
United States and the United Kingdom
were designed to measure, for example,
perceived distress,’ the impact of ill-
ness,’ physical functioning,® and life sat-
isfaction.” There were also a number of




Improving quality of life of children with cerebral palsy: a systematic review
of clinical trials
W. S. ETsoi2012

ConclusiornCurrent review suggests that positive effect was shown in
medicinal and motor control interventions dpoL However, no single
interventional approach can demonstrate a consistent positive impacain|

across different studies. Future studies are recommended fwdvide a
clear definition ofQol, and investigate the relationship between symptonis
severity andQol, (ii) measure outcome at different time points to capture
real effects of interventions; and (iii) make more use of valid outcome
iInstruments, either selfeport or parent/caregiver proxy reports.




Terminologia

1948 OMS Concettodi Salutedella personanon come assenzali malattia ma come
completobenesserdisico,mentalee sociale

1977 il termine QoL entra ufficialmente nel glossariodella «National Library of
medicine»(«Medicalsubjetheading> MeSH e neilavoriscientificisi definisceHEALTH
STATUShvello di salute

QoL=modo in cui le personepercepisconce affrontano il proprio stato di salutee
altri aspettidellavita in generale(essociali,politici,ambientali.)

HRQoL(health related Qol): aspetti della QoL che sono maggiormenteinfluenzati
dallo stato di salute

1995 OMS: QoLcome« la percezioneR S f £ Q A gefabr@pkicipdszionedella
vita nel contestodei sistemicultural e deivaloridi riferimento neiqualie inseritoe in
relazioneai propri obiettivi, aspettative standarde interessk WHOQOL




Consenso

Esisteconsensmellaletteratura internazionalesul concettodi QdVcomecostrutto:

S SOGGETTIVQConsiderarel punto di vistadel pazientee essenziale

A tuttavia non e sufficientecheil pazientecompiliun questionario,essodeve
ancheesserein gradodi riflettere la personalevisionedel pazienterispetto alla
propriaesistenza

€ CULTURALMENTETERMINATOCulturapuo influenzarediversiaspettr tipo
di attivita svolte dalle persone,valoridi riferimento, le aspettativesullasalutee
sullamalattia e il loro significato,il linguaggioe lo stile comunicativousato per
esprimersi

G DINAMICQ puo variarenel tempo

& MULTIDIMENSIONALEcomprendei sintomi fisici e anchegli aspettilegati al
funzionamentoe al benesserefisico, psichicoe sociale secondoil modello
biomedicosocialelellasalute



Problemi

C a|[¢L5La9b{MIELLDO BIRIICEHOCIALE della salute € consolidato
e riconosciuto ma quale peso dare alle diverse dimensioni nella valutazione della
QoL?

C C| b ¥%L h b Afilita disv@lgere compiti nella vita di tutti i giorni e di assumere
ruoli sociali e occupazionady sovrapposizione concettuale: autonomia
partecipazione, capacita e performance.

RISCHIO:

W LIY2NINB f QAYLEZNIFYyTF S Af &aA3IYATFA
e ruoli

w Presumere che tutti ambiscano a raggiungere un ottimo livello di
funzionamento



Misurare la qualita di vita nella
popolazione pediatrica

C Strumentispecificivs Strumentigenerici

Strumenti generici questionariutili per descriverelo stato di salute soggettivoe la

QoL di diverse tipologie di pazientj consentono confronti tra sottogruppi o tra

campioneclinicoe popolazionegeneraleindipendentementedallapatologia

Strumenti_specifici questionari sviluppati per una esplorazionepitu specificadel

costrutto I £ f Q Ady in& pdpoRzioneclinica con una specificapatologig colgono
aspettichenon sonoinclusineglistrumentigenerici

C Gli strumenti disponibili sono molteplici Importante esplorare il BACKGROUND

CONCETTUALEe caratteristichepsicometrichee i fattori legatial setting

C Lamaggiorparte degli strumenti disponibiliha buone proprieta psicometrichema

non sempredisponedi unasolidabaseconcettuale



Pediatricquality of life instruments. areview of the impactof conceptual
framework on outcomes

Davis Eet al., 2006

OBBIETTIVO/alutare le definizioni, le teorie, i domini e gli item utilizzati negli

strumenti disponibili per la valutazione della QdV nei bambini e fornire

raccomandazionper lo sviluppodi nuovistrumentipiu raffinati.

RISULTATI

C DEFINZIONDdV. Molteplici A Posizionenellavita, FunzionamentoSentimenti
rispetto al proprio funzionamento EsistenzaDiscrepanzdra Séidealee Séreale

C DEFINZIONDI HRQOL Molteplici A Funzionamento,Sentimenti rispetto al
proprio funzionamento Salute Valoreattribuito alladuratadellavita

C TEORIEDei38 questionarisolo3 fornivanounateoria esplicitadellaQdV



Concetti chiaveQol e PCI

Livingstoret al., 2007 Review

C Molti studi valutano la QOL/HRQOlattraverso t Q ddal ZHQ CHILDHEALTH
QUESTIONNAIREItri strumenticomef Q Iche tappresentanouna misuradello

stato di salutedel soggettonelle componentifisichee psicosociali

C In confronto alla popolazione generale molti studi evidenzianoriduzione del
benessere(stato di salute) nei bambini con PClin quasitutti i domini valutati
(Varguset al., 2005 Wakeet al., 2003 Liptaket al., 2001)



Concetti chiaveQol e PCI

¢ Discordanzara funzionalita fisica (motoria) e benessere(concetto piu ampio
fisico e psicosociale)arguset al. , 2005 Pirpiriset al., 2006 Kenneset al., 2002
Schneideet al., 2001

U LaseveritadellaPClA GMFCSorrela conla percezionedei genitoririspetto

al benesserdisicodei loro bambinima non correlainvececon la dimensione

psicosociala@ellaHROL

A Benesserg@sicosociale@otrebbe non dipenderedallafunzionalita

A A prescinderedal livello di gravitale restrizionisocialimposte dalla disabilita

potrebberoesseresimili



Concetti chiaveQol e PCI

C Maggior parte degli studi si basanosu guestionarisomministratiai genitori A

Soggettivita?mportante sentirela vocedei bambinie deiragazzi

U Pochistrumentino condition-specific(PedsQol4.0)

U Pochistudi condotti su bambini riferiscono < HRQOLIn soggetti con PCI
rispetto allapopolazionegenerale

i [ QF O @2bldbhie genitorié ottimo rispetto al dominio FunzionalitHisica
mentre le correlazioninei domini Funzionalitaemotiva e psicosocialesono

molto menoforti (Varniet al., 2005



Concetti chiave)ole PCI

C HRQOIin adolescenzapochistudiapprofondisconauestotema

i

Gli adolescenticon PClaffrontano compiti evolutivi e problematichediverse
dai bambinie dagli adulti => sono necessariemaggioriricerche per capire

gualifattori siassocian@l benesseran questapopolazione

Gli strumenti utilizzati per valutare QOLnegli adolescentidovrebberoessere
adeguati(no quelli per adulti) -> esistonospecifichetematichelegatealla QOL

in adolescenza&he meritanodi essereapprofondite(Vitaleet al., 2001)
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SPARCLE

Per maggiori informazioni sul progetto e gli articoli pubblicati:
http://research.ncl.ac.uk/sparcle/index.htm


http://research.ncl.ac.uk/sparcle/publications_1.htm

SPARCL(Hudy of Partecipationof Children
With CerebralPalsylLiving InEurope)

C Studioepidemiologicomulticentrico longitudinaleA 9 centri coinvoltiin 8 paesi

europei

C Obbiettivoprincipale> Valutarela relazionetra partecipazionee qualitadi vita da

un lato e i deficit funzionalie i fattori ambientaliR I f £ QI £ i NJ

A PARTECIPAZIONEriabileoggettiva(DefinizioneWHQ ICF2001: coinvolgimento
nellesituazionidi vita)

A QUALITADI VITA variabile soggettiva (Definizione WHOQOL1998 percezione
R S individuodella propria posizionenellavita, nel contestodei sistemiculturali e
dei valori di riferimento nei quali e inserito, in relazione ai propri obbiettivi,

aspettative,standarde interess)



C Ipotesi: Bambinicon pari livello di gravita funzionale avranno outcome diversi
relativamente alle dimensioni partecipazionee qualita di vita in funzione della

variabilitadi fattori ambientali

C Quadro teorico di riferimento: ICF (International Classificationof Funtion
Disability and Health) -> modello sociale della disabilita => disabilita risulta
RIf f QA ytia §liNddiliduiz yf Bro ambiente di appartenenzapiuttosto che

rappresentareunacaratteristicadel singoloindividuo



Fattori ambientali (ICF) ambientefisico, socialee gli atteggiamentitipici del contesto

nei quali le persone

vivono e

conducono

le

DIFFERENZEGNIFICATINRAPAESEUROPEispetto a:

Condizioni fisiche (disturbo o malattia)
A
: . A v : v _
Funzioni Strutture ‘ Attivita personali Partecipazione sociale
corporee colporee | (esecuzione di un compito - azione) | Coinvolgimento in una
1. Funzioni mentali; 1. Strutture delsistema 1. Apprendimento e applicazione delle situazione di vita
2. Funzioni sensoriali  nervoso; 2. Occhio, conoscenze 8. Aree di vita prindpali
e dolore; 3. Furzioni = orecchio e strutture 2. Compiti e richieste generli fistruzione, lavoro e impiego, vita
della voc2 e eloquio; = correlate; 3. Strut- 3. Comunicazicne economica)
4. Funzioni del siste- ture coinvolte nella 4. Mabilita 9. Vita sociale, civile e di comunita
ma card ovascolare, voce e ndl’eloquio; 4. 5. Cura della propria persona A
ematologico, immu- : Strutture dei sistemi 6. \ita domestica
nologico e dell'appa- = cardiovascolare, im- 7. Interazioni e relazioni interpersonali
rato respiratorio; 5. munolog co e dell‘ap- A
Funzioni dell’appa- parato raspiratorio;
rato digerente e del 5. Strutture correlate
sistemametabolicoed = all‘apparato digerente Y Y
;:ﬂg;:m;ﬂ':fx ﬁcg' ;',s ‘z‘yg;'uo?g_ |  Fattori contestuali ambientali Fattori contestuali personali ‘
duttive; 7. Funzioni ' Strutture correlate 3 1. Frodotti e teanologia Aspettipsicolbogid, affettivi e comporta-
neuro-muscolosche- = sistemi genitouring 2. Ambiente naturale e cambiamenti mentali:
letriche € comdlate al  rio e riproduttivo; zmbientali effettuati dall’'uvomo « Stili di attribuzione
movimento; 8. Fun- Strutture correlate a 3. Felazionie sostegno sociile * Autoefficacia
zioni della cute edelle  movimento; 8. Cute e 4. Atteggiamenti * Autostima
| struttre Zorrelate. strutture correlate. . Serviz, sistemi e politiche » Emotivita
A * Notivadone
* Comportamenti problema
Struttura del modello ICF-CY in base alla quale definire la Diagnosi funzionale. Fonte: lanes e Cramerotti, 2009

loro

esistenze

OBBIETTIVVOidentificare quei fattori ambientali che se migliorati potrebbero

influenzarepositivamentela vita di bambinicon PCle le loro famiglie



SPARCLE I, 2006
Campione

Bambinidagli8 ai 12 anniindividuatinei registriPClIdi 9 centriregionalidiversi
PERCHER2?

U Pochistudisuquestafasciadi eta rispetto ai prescolari

U Vantaggionella possibilitadi somministrarequestionariself report -> importanza
dellasoggettivita

PROVENIENZA

Table I: Included children by centre, impairment and socio-economic characteristics

Centre No. of children No. (%) of males Median age in years (IQR)
North England, UK Ié 74 (64) 10.5 (2.5)
West Sweden 83 44 (53) 10.5 (2.1)
Northern Ireland, UK 102 63 (62) 10.3 (2.3)
South East France 67 38 (57) 10.6 (2.4)
South West Ireland 98 53 (54) 10.2 (2.3)
East Denmark 115 73 (63) 10.5 (2.9)
Central ltaly 85 47 (55) 10.4 (2.5)
South West France 77 48 (62) 10.3 (3.1)
North West Germany 75 43 (57) 10.1 (2.8)

TOTAL 818



Variabili e Strumenti

Qualitadi vita

Partecipazione

Fattoriambientali(ll progetto misura FAche sonorilevanti per la maggioranzalei
bambinicon paralisicerebrale,e che possonoessereinseriti in una analisiin cui i
fattori siano usati come variabili esplicative indipendenti) ¢> attraverso
guestionarioad hocbasatosulmodelloICF

Fattoripersonali(stressgenitorialee caratteristichedel bambino)

Menomazionedel bambino (strumenti descrittivi per la menomazioneinfantile
che si combineranno con la classificazioneattualmente usata dal gruppo di
collaborazionesulla paralisi cerebrale e il Gross Motor ClassificationSystem
(PalisanpRosenbaunet al. 1995).




Classificazione del campione rispetto alla
disabilita

Tipo di PCI

Fascia di QI

Livello GMFCS
Classificazione integraziobemanuale(Funzionamento finanotorio bimanualg
Funzionalita visiva
Funzionalita uditiva

Crisi epilettiche
Competenze comunicative
Nutrizione

Veniva inoltre rilevato:

C Tipo di scuola frequentata
C Fattori socieeconomici

O O O O OO O O O



Table I Instruments

Instrunment Reference Captures Domains Type of variable Translations
required
Lide-H [24) Child's Participation Commaunicaton Dependent. Primary  Danish, French,
Personal care Around  outcomie German, kakan,
the house Feeding Swedish
Moklicy Ficnass
Recreaton Educamon
Commeanicy Life
lrerpersonal
relacians
Frequency of Being developed Freguency of Dependent. Primary Craniish, French,
Pardciparion within the study participation whare CASICDTE German, kalan,
Cheestionnaire (FRC) TFHESES LT ESTIEnE is Swedish
maningful and che
participation is
discrecionary
Kidscreen [2E) Child's Qualicy of Life  Psychological Emotion  Dependenc. Primary  Danish, Iralian Minor
fodal support Home  puome adapmrions required
life Self perceprion fior professional and
Auronomy School prowy wersions in all
Sodal acceprance larguages
Finance Physical well
being
European Chald Bering ceveloped Esorene i which Pysical Social Explararoey Danish, French,
Enwira mirsnt within the: study eNVIFCTIMENT Apricudinal German, kslian,
Cheesionnaine faclicres or Rinders Swedish
(ECEQ) participation
Srrengrh and [x9) Child's beharsicur Emotdoral symproms  Ewplaracney [rbone
Diifficudcies Conduct problems
Cheestonnaire (3040 Hyperactviny Peer
problens Prosocil
draviour
Parentng Sress indew  [20) Parencal soress Paresal discress Explaracory Danish Frendh for Life
Shaore Form {(PEL5F) [Paresnz-chibd Soress Scale ioems only
dysfunctional
inceracton Ciffiouk
child P35l Lde stress
scalke
Chld Health (L] General chibd health ~ Ghobal healch Physical — Primarily included o Mone
Cheesdonnaire (CHOY) funcroning Social validace other
emocional Social Insoruments
phpsical Bodily pain
Beharviour Ghobal
behaviour Mencal
Feealth Self esteem
General beabh
percepons Change in
keealth Parenal impace
= ematicnal Pareral
imgact = cime Family
activithes Family
colEshan
Impairment Diescriptive Child's Imgairmens Type of cerebral palsy  Explaracory Dianish, French,
Groas motor Suncton German, kslan,
Upper limb functon Swedish
lrelligence Hearing
Vishon Selures
Commeanicaton
Fending
Background child and  Descriptive Ape Sew Schaol Explararoey Dianish, French,
family facrors Ziblings Paroner stans German, kslan,
Parenml academic Swedish

qualifizons Parenml
employment Parensl
DCCLpAron




Qualita di vita nel bambini di 8.2 anni
(SelfReport)

Self-reported quality of life of 8-12-year-old children with
cerebral palsy: a cross-sectional European study

Heather O Dickinson, Kathryn N Parkinson, Ulrike Ravens-Sieberer, Giorgio Schirripa,* Ute Thyen, Catherine Arnaud, Eva Beckung,
Jéréme Fauconnier, Vicki McManus, Susan | Michelsen, Jackie Parkes, Allan F Colver

Summary
Background Little is known about the quality of life (QoL) of disabled children. We describe self-reported QoL of Lancet 2007;369:2171-78
children with cerebral palsy, factors that influence it, and how it compares with QoL of the general population. See Comment page 2137
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Obbiettivi dello studio:
Avalutare laQdvnei bambini con PCI rispetto alla popolazione generale

Avalutare la relazione tr@dVe alcuni fattori potenzialmente predittivi: deficit funzionale,
dolore e fattori sociedemografici
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