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Linee guida

Ç Dicembre2000, ConsensusConference Bologna:

Manifestoper la riabilitazionePCI

CommissioneintersocietariaSIMFER-SINPIA

Ç 2002: approvazioneLineeguida

Ç 2006: primo aggiornamento

Ç 2013: secondoaggiornamento



Linee guida: aggiornamento 2013

Ç Adattamento ICF-CY: «una delle direttrici di sviluppo di questo
aggiornamentoè statala introduzionedapartedellaOMSŘŜƭƭΩL/C(2001) e
ŘŜƭƭΩL/C-CY(2007)..»

Ç Classificazionedellediverseforme

Ç Approfondimentianalitici su tematicherilevanti e innovativequali: CIMT,
disturbi della funzione visiva, dolore, PEG/PEJ,la robotica, neuroni a
specchio,family-centeredcare,scaledi valutazionefunzionale, la qualità
di vita



Qualità di vita



Profilo di Funzionamento del Paziente

Da declinare secondo la
ǘŀǎǎƻƴƻƳƛŀ ŘŜƭƭΩ L/C-CY:

Funzioni corporee

Strutture del corpo

Attività

Partecipazione

Fattori ambientali

Utilizzando un 
SISTEMA MULTIDIMENSIONALE 
composto da nove assi :

Motricità

Anamnesi lesionale

Anamnesi riabilitativa

Complessità

Complicanze

La famiglia

I servizi di riabilitazione

La comunità infantile

Qualità di vita



ICF-CY

Ç ζ[ΩǳƴƛǘŁdi classificazione
ƴŜƭƭΩL/C-CYnon è una diagnosi
per il bambino ma un profilo
del suofunzionamento»

Ç ScopoŘŜƭƭΩL/C-CYè descrivere
la natura e la gravità delle
limitazioni del funzionamento
del bambino e i fattori
ambientali che influiscono su
tale funzionamento
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Classificazioni

ÇClassificazionedellecausedi morte ĄOMS,1924

ÇClassificazionedellecausedi malattiaĄICD,OMS1948- DSM,APA1952

Ç ICDH-1 Classificazioneinternazionaledelle menomazione,disabilità e
handicapĄOMS,1980

Ç ICF: Classificazioneinternazionaledel Funzionamento,della disabilità e
dellasaluteĄOMS,2001

Ç ICF-CY: Classificazioneinternazionaledel funzionamento,delladisabilitàe
dellasaluteper bambinie adolescentiĄOMS,2007



Il modello biopsicosociale
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ÇCentro Collaboratore Italiano ŘŜƭƭΩha{per la famiglia delle classificazioni
internazionaliRegioneFriuliVeneziaGiulia

ÇPortaleitaliano delleclassificazionisanitarie. Versioneon-line. Aggiornamenti
www.reteclassificazioni.it

ÇConfluenzaICF-CYin ICF( WHOFICResolution2012: Mergerof ICF-CYINTOICF)

Ç ICF: A PRACTICALMANUALFORUSING(OMS,ottobre 2013)Ą lineeguidaper
ƭΩŀǇǇƭƛŎŀȊƛƻƴŜnella statistica, nella documentazioneclinica,in ambito scolasticoe
nellepolitichesociali

ÇWHODAS2.0 Ą Strumentodi valutazionea curaŘŜƭƭΩha{per la misurazione
dellasalutee delladisabilitànellediverseculture

RILEVAILFUNZIONAMENTOINSEIDOMINIusandoitem di ICF:
Attività cognitive Mobilità Curadi sé Relazionarsicon le persone Attività dellavita
quotidiana Partecipazione
Versionecompleta: 36domande/versionebreve: 12domande

Riferimenti e prospettive applicative

http://www.reteclassificazioni.it/
http://www.reteclassificazioni.it/
http://www.reteclassificazioni.it/
http://www.reteclassificazioni.it/
http://www.reteclassificazioni.it/


Qualità di vita

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



Conclusion Current review suggests that positive effect was shown in 
medicinal and motor control interventions on QoL. However, no single 

interventional approach can demonstrate a consistent positive impact on QoL
across different studies. Future studies are recommended to (i) provide a 

clear definition of QoL, and investigate the relationship between symptoms' 
severity and QoL; (ii) measure outcome at different time points to capture 

real effects of interventions; and (iii) make more use of valid outcome 
instruments, either self-report or parent/caregiver proxy reports.

Improving quality of life of children with cerebral palsy: a systematic review 
of clinical trials

W. S. E. Tsoi2012



Terminologia

1948, OMS: Concettodi Salutedella personanon comeassenzadi malattia ma come
completobenesserefisico,mentalee sociale

1977: il termine QoL entra ufficialmente nel glossariodella «National Library of
medicine»(«Medicalsubjetheading» MeSH) e nei lavoriscientificisidefinisceHEALTH
STATUS=livellodi salute

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

HRQoL(health related QoL): aspetti della QoLche sono maggiormenteinfluenzati
dallostatodi salute

1995, OMS: QoLcome « la percezioneŘŜƭƭΩƛƴŘƛǾƛŘǳƻdella propria posizionedella
vita nel contestodei sistemiculturali e dei valoridi riferimento nei qualiè inseritoe in
relazioneai propri obiettivi, aspettative,standarde interessi» WHOQOL



Consenso

Esisteconsensonellaletteratura internazionalesulconcettodi QdVcomecostrutto:

Ç SOGGETTIVO: Considerareil punto di vistadel pazienteè essenziale
Ą tuttavia non è sufficienteche il pazientecompili un questionario,essodeve
ancheesserein gradodi riflettere la personalevisionedel pazienterispetto alla
propriaesistenza

Ç CULTURALMENTEDETERMINATO: Culturapuò influenzarediversiaspetti: tipo
di attività svoltedallepersone,valori di riferimento, le aspettativesullasalutee
sullamalattia e il loro significato,il linguaggioe lo stile comunicativousatoper
esprimersi.

Ç DINAMICO: può variarenel tempo

Ç MULTIDIMENSIONALE: comprendei sintomi fisici e anchegli aspetti legati al
funzionamentoe al benesserefisico, psichicoe sociale secondoil modello
biomedicosocialedellasalute



Problemi

Ç a¦[¢L5La9b{Lhb![L¢!ΩΥ MODELLO BIO-PSICO-SOCIALE della salute è consolidato 
e riconosciuto ma quale peso dare alle diverse dimensioni nella valutazione della 
QoL?

Ç C¦b½Lhb![L¢!Ω Υ abilità di svolgere compiti nella vita di tutti i giorni e di assumere 
ruoli sociali e occupazionali Ą sovrapposizione concettuale: autonomia-
partecipazione, capacità e performance.

RISCHIO: 

ω LƎƴƻǊŀǊŜ ƭΩƛƳǇƻǊǘŀƴȊŀ Ŝ ƛƭ ǎƛƎƴƛŦƛŎŀǘƻ ŎƘŜ ƛƭ ǎƻƎƎŜǘǘƻ ǎǘŜǎǎƻ Řŀ ŀ ǉǳŜǎǘƛ ŎƻƳǇƛǘƛ 
e ruoli

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



ÇStrumentispecificivsStrumentigenerici.

Strumenti generici: questionariutili per descriverelo stato di salutesoggettivoe la

QoL di diverse tipologie di pazienti; consentono confronti tra sottogruppi o tra

campioneclinicoe popolazionegeneraleindipendentementedallapatologia

Strumenti specifici: questionari sviluppati per una esplorazionepiù specificadel

costrutto ŀƭƭΩƛƴǘŜǊƴƻdi una popolazioneclinica con una specificapatologia; colgono

aspettichenon sonoinclusineglistrumentigenerici

ÇGli strumenti disponibili sono molteplici. Importante esplorare il BACKGROUND

CONCETTUALE, le caratteristichepsicometrichee i fattori legatial setting

ÇLa maggiorparte degli strumenti disponibili ha buone proprietà psicometrichema

nonsempredisponedi unasolidabaseconcettuale.

Misurare la qualità di vita nella 
popolazione pediatrica



Pediatricquality of life instruments: a review of the impact of conceptual

framework on outcomes

Davis E. et al., 2006

OBBIETTIVO: Valutare le definizioni, le teorie, i domini e gli item utilizzati negli

strumenti disponibili per la valutazione della QdV nei bambini e fornire

raccomandazioniper lo sviluppodi nuovistrumentipiù raffinati.

RISULTATI:

ÇDEFINZIONIQdV: MoltepliciĄ Posizionenella vita, Funzionamento,Sentimenti

rispettoal proprio funzionamento,Esistenza,Discrepanzatra Séidealee Séreale

ÇDEFINZIONIDI HRQOL: Molteplici Ą Funzionamento,Sentimenti rispetto al

proprio funzionamento,Salute,Valoreattribuito alladuratadellavita

ÇTEORIE: Dei38questionarisolo3 fornivanounateoria esplicitadellaQdV



Concetti chiave QoL e PCI

Livingstonet al., 2007Review

Ç Molti studi valutano la QOL/HRQOLattraverso ƭΩǳǎƻdel CHQ CHILDHEALTH

QUESTIONNAIREo altri strumenti comeƭΩI¦Lcherappresentanouna misuradello

statodi salutedel soggettonellecomponentifisichee psicosociali

Ç In confronto alla popolazione generale molti studi evidenzianoriduzione del

benessere(stato di salute) nei bambini con PCIin quasi tutti i domini valutati

(Varguset al., 2005, Wakeet al., 2003, Liptaket al., 2001)



Concetti chiave QoL e PCI

Ç Discordanzatra funzionalità fisica (motoria) e benessere(concetto più ampio:

fisico e psicosociale)Varguset al. , 2005Pirpiriset al., 2006, Kenneset al., 2002,

Schneideret al., 2001

ü LaseveritàdellaPCIĄ GMFCScorrela con la percezionedei genitori rispetto

al benesserefisicodei loro bambinima non correlainvececon la dimensione

psicosocialedellaHRQL

Å Benesserepsicosocialepotrebbenon dipenderedallafunzionalità

Å A prescinderedal livello di gravitàle restrizionisocialiimpostedalladisabilità

potrebberoesseresimili



Concetti chiave QoL e PCI

Ç Maggior parte degli studi si basanosu questionarisomministrati ai genitoriĄ

Soggettività?Importantesentirela vocedei bambinie dei ragazzi

ü Pochistrumentino condition-specific(PedsQoL4.0)

ü Pochi studi condotti su bambini riferiscono < HRQOLin soggetti con PCI

rispettoallapopolazionegenerale

ü[ΩŀŎŎƻǊŘƻtra bambinie genitoriè ottimo rispetto al dominioFunzionalitàfisica

mentre le correlazioninei domini Funzionalitàemotiva e psico-socialesono

molto menoforti (Varniet al., 2005)



Concetti  chiave QoLe PCI

Ç HRQOLin adolescenza: pochistudiapprofondisconoquestotema

ü Gli adolescenticon PCIaffrontano compiti evolutivi e problematichediverse

dai bambini e dagli adulti => sono necessariemaggiori ricercheper capire

quali fattori siassocianoal benesserein questapopolazione

ü Gli strumenti utilizzati per valutareQOLnegli adolescentidovrebberoessere

adeguati(no quelli per adulti) -> esistonospecifichetematichelegateallaQOL

in adolescenzachemeritanodi essereapprofondite(Vitaleet al., 2001)



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


SPARCLE(Study of Partecipationof Children
With CerebralPalsyLiving in Europe)

Ç Studioepidemiologicomulticentrico longitudinaleĄ 9 centri coinvolti in 8 paesi

europei

Ç Obbiettivoprincipale-> Valutarela relazionetra partecipazionee qualitàdi vita da

un lato e i deficit funzionalie i fattori ambientaliŘŀƭƭΩŀƭǘǊŀ

Å PARTECIPAZIONE: variabileoggettiva(DefinizioneWHO: ICF,2001: coinvolgimento

nellesituazionidi vita)

Å QUALITADI VITA: variabile soggettiva(DefinizioneWHOQOL,1998: percezione

ŘŜƭƭΩindividuodellapropriaposizionenellavita, nel contestodei sistemiculturali e

dei valori di riferimento nei quali è inserito, in relazione ai propri obbiettivi,

aspettative,standarde interessi)



Ç Ipotesi: Bambini con pari livello di gravità funzionaleavranno outcome diversi

relativamentealle dimensionipartecipazionee qualità di vita in funzione della

variabilitàdi fattori ambientali

Ç Quadro teorico di riferimento: ICF (International Classificationof Funtion,

Disability and Health) -> modello sociale della disabilità => disabilità risulta

ŘŀƭƭΩƛƴǘŜǊŀȊƛƻƴŜtra gli individui e il loro ambientedi appartenenzapiuttosto che

rappresentareunacaratteristicadel singoloindividuo



OBBIETTIVO: identificare quei fattori ambientali che se migliorati potrebbero
influenzarepositivamentela vita di bambiniconPCIe le loro famiglie

Fattori ambientali (ICF): ambientefisico,socialee gli atteggiamentitipici del contesto
nei quali le persone vivono e conducono le loro esistenze.
DIFFERENZESIGNIFICATIVETRAPAESIEUROPEIrispetto a:



SPARCLE I, 2006
Campione

Bambinidagli8 ai 12anni individuatinei registriPCIdi 9 centri regionalidiversi

PERCHE 8-12?

ü Pochistudisuquestafasciadi età rispetto ai prescolari

ü Vantaggionella possibilitàdi somministrarequestionariself report -> importanza
dellasoggettività

PROVENIENZA



Variabili e Strumenti

Ç Qualitàdi vita

Ç Partecipazione

Ç Fattori ambientali(Il progetto misura FAchesonorilevanti per la maggioranzadei
bambinicon paralisicerebrale,e chepossonoessereinseriti in una analisiin cui i
fattori siano usati come variabili esplicative indipendenti) ς> attraverso
questionarioadhocbasatosulmodelloICF

Ç Fattoripersonali(stressgenitorialee caratteristichedel bambino)

Ç 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
(Palisano, Rosenbaumet al. 1995).



Classificazione del campione rispetto alla 
disabilità

Ç Tipo di PCI

Ç Fascia di QI

Ç Livello GMFCS

Ç Classificazione integrazione bimanuale(Funzionamento fino-motorio bimanuale)

Ç Funzionalità visiva

Ç Funzionalità uditiva

Ç Crisi epilettiche

Ç Competenze comunicative

Ç Nutrizione

Veniva inoltre rilevato:

Ç Tipo di scuola frequentata

Ç Fattori socio-economici 





Qualità di vita nei bambini di 8-12 anni 
(SelfReport)

Obbiettivi dello studio: 

ÅValutare la Qdvnei bambini con PCI rispetto alla popolazione generale

ÅValutare la relazione tra QdVe alcuni fattori potenzialmente predittivi: deficit funzionale, 
dolore e fattori socio-demografici



Strumento: KIDSCREEN


