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A miglioramento degli standard sanitari (almeno nei Paesi occidentali)
A progressi della tecnologia in ambito medico
A maggiore offerta di diagnosi precoci e opzioni terapeutiche

A crescente necessita di documentare su basi rigorose e scientifiche la re
efficacia del trattamenti
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A aumento delle patologie di tipo croniategenerativo quindi convivenza
con la malattia e con tutto cio che essa comporta.
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"Ognuno vive la malattia a modo suo, in base alla propria storia, alla propria
condizione, al tipo di malattia, e per questo le conseguenze della perdita
della salute sono estremamente variabili, anche se cio non significa che

non si possa attuare una misurazione anche di questi parametri*
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2. continuumnel concetto di salute tra due ipotetici estremi opposti:
ottima salute e pessima salute.

o® fI YFEtIFTGOGALr RFEYYS3I3aAl | &Labr
sfumature diversea seconda della malattia, del paziente e del conte:
sociale di riferimento

4. la malattia incide talvolta sul modo in cui si interpreta la vita stessa e si
ordinano le proprie priorita esistenziali.
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Si inserisce nel vocabolario medico per definire una serie di aspetti
che superano la tradizionale valutazione clinica
S Ww233SH0AQGFQ RSttt QAYUSNBSY (2
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ufficialmente il concetto di salute come:

«UNO STATO CARATTERIZZATO DA UN COMPLETO BENESSERE FISICO,
MENTALE E SOCIALE, E NON SEMPLICEMENTE
51 [ [ Q' {{9b%! 5L a![!¢¢L9 h LbCOy
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«Percezioni che gli individui hanno della propria collocazione nella vita in
relazione al contesto culturale e al sistema di valori in cui vivono e rispetto ai
propri obiettivi, aspettative, standard e interessi»

Si tratta di un concetto molto ampio che ricomprende, in modo complesso, lo
stato di salute fisico e psicologico di ogni singolo individuo, il livello di
indipendenza, le relazioni sociali, le credenze personali e il rapporto con le
OF N GUSNAAUAOKS altASYuA RSttt QI Y

World Health Forum. WHO, Geneva, 1996

«La qualita della vita di una persona e lo scollamento tra cio che il pazi¢
Immagina e la realta che si trova a vivere» '

British Medical Journal



http://www.istitutotumori.mi.it/index.php

Sistemna Socio Sanitario

] Fondazione IRCCS _ Regione
SVILUPPO ED EVOLUZIONE DEGLI STRU[E{ Istituto Nazionale dei Tumori Lamburdlu

via Venezian,1 20133 Milano

Come si puo misurare qualcosa che, per sua natura, e intimamente legato alle
esperienze del singolo paziente, al suo vissuto personale, alla realta socioculturale
di riferimento e ad altri parametri soggettivi?

PROQOLIDPatientReportedOutcomeand Quality Of Life Instruments Database
strumenti utilizzati in questo campo MaResearchnstitute di Lione.

FACITRunctionalAssessmenbf ChronicllinessTherapy strumenti di rilevazione
da impiegare nelle patologie croniche.
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Karnofsky performance status scale: scala di valutazione sanitaria dei
pazienti calcolata tenendo conto della qualita della vita del paziente
attraverso la valutazione di tre parametri: Limitazione dell'attivita Cura di se

stessi
Autodeterminazione

Dott. David A. Karnofsky , Dott. Joseph H. Burchenal nel 1949.

Kamofsky Performance Status (K-PS) e Eastem Cooperative Oncology Group Performance Status (ECOG-PS) R
£
KARNOFSKY PS ECOG SPS o
100% Normale, nessuna evidenza di malattia. Non necessita di aiuti 0 §
90% Abile nello svolgere le normali attivita. Segni o sintomi minori di malattia @
80% Svolge con sforzo le normali attivita. Alcuni segni e sintomi di malattia 1 2,
70% Inabile al lavoro o allo svolgimento delle normali attivita :F
60% Richiede occasionale assistenza, & in grado di badare alla sua cura personale 2 §
50% Richiede assistenza e frequenti cure mediche E;
40% Disabile, richiede speciali cure ed assistenza 3 ?_;
30% Disabilita severa, & indicato il ricovero in ospedale, anche se la morte non & imminente §
20% Molto malato, necessario ricovero, necessario trattamento di supporto attivo 4 g
10% Moribondo ﬂ:-?
0 Morto %
&




EORTC QLQ—C30 (version 3.0)

Con questo questionario vorremmo sapere alcune cose su di Lei e sulla Sua salute. La preghiamo di rispondere a
tutte le domande ponendo un cerchio attorno al numero che meglio corrisponde alla Sua risposta. Non esiste una
risposta "giusta" o "sbagliata". Le Sue informazioni verranno tenufe strettamente riservate.

Per favore scriva solo le iniziali del Suo nome e cognome: I T
Data di nascita (g. m. a): I T T |
La data di oggi (g. m. a): < I T I I I |

No Un Parec- Moltis-

po’ chio simo

1. Ha difficolta nel fare lavori faticosi, come sollevare

una borsa della spesa pesante o una valigia? 1 2 3 4
2. Ha difficolta nel fare una lunga passeggiata? 1 2 3 4
3. Ha difficolta nel fare una breve passeggiata fuori casa? 1 2 3 4
4. Ha bisogno di stare a letto o su una sedia durante il giorno? 1 2 3 4
5. Ha bisogno di aiuto per mangiare, vestirsi, lavarsi

o andare in bagno? 1 2 3 4

via Venezian, |

Durante gli ultimi sette giorni:

10.

11.

12.

14.

15.

Ha avuto limitazioni nel fare il Suo lavoro o 1 lavori di casa?

Ha avuto limitazioni nel praticare i Suoi passatempi-
hobby o altre attivita di divertimento o svago?

Le ¢ mancato il fiato?

Ha avuto dolore?

Ha avuto bisogno di riposo?
Ha avuto difficolta a dormire?

Ha sentito debolezza?

. Le & mancato l'appetito?

Ha avuto un senso di nausea?

Ha vomitato?

No
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Durante gli ultimi sette giorni: No Un  Parec- Moltis- +Iq.| r"i{ndﬂzlong IRCCS ) ) * R'Eg ione i
po'  chio  simo stituto Nazionale dei Tumori Lombardia

16. Ha avuto problemi di stitichezza? 1 2 3 4 via Venezian,1 20133 M ilano

17. Ha avuto problemi di diarrea? 1 2 3 4

18. Ha sentito stanchezza? 1 2 3 4

19. Tl dolore ha interferito con le Sue attivita quotidiane? 1 2 3 4

20. Ha avuto difficolta a concentrarsi si cose come

leggere un giornale o guardare la televisione? 1 2 3 4
21. Si ¢ sentito(a) teso(a)? 1 2 3 4
22. Ha avuto preoccupazioni? 1 2 3 4
23. Ha avuto manifestazioni di irritabilita? 1 2 3 4
24. Ha avvertito uno stato di depressione? 1 2 3 4
25. Ha avuto difficolta a ricordare le cose? 1 2 3 4

26. Le Sue condizioni fisiche o il Suo trattamento medico

hanno interferito con la Sua vita familiare? 1 2 3 4
27. Le Sue condizioni fisiche o il Suo trattamento medico

hanno interferito con le Sue attivita sociali? 1 2 3 4
28. Le Sue condizioni fisiche o il Suo trattamento medico

Le hanno causato difficolta finanziarie? 1 2 3 4

Per le seguenti domande ponga un cerchio intorno al numero da 1 a 7 che meglio
corrisponde alla Sua risposta

29. Come valuterebbe in generale la Sua salute durante gli ultimi sette giorni?

1 2 3 4 5 6 7

Pessima Ottima

30. Come valuterebbe in generale la Sua qualita di vita durante gli ultimi sette giorni?
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Quality of Life Research in Oncology
Past Achievements and Future Priorities

Neil K. Aaronson, PhD,* Beth E. Meyerowitz, PhD,t

29 JUN 199

Morton Bard, PhD,} Joan R, Bloom, PhD,§ Fawzy I. Fawzy, MD,!

Michael Feldstein, PhDD,T Diane Fink, MD,#
Jimmie C. Holland, MD,** Jean E. Johnson, PhD, RN,}}
James T. Lowman, MD, MPH i W. Bradford Patterson, MD.§*

and John E. Ware, Jr, PhD"

Cancer
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Conceptualization of Chelify of Life

Although there has been a growing awareness that our
research must be based on strong conceptual models, rel-
evanl models have nol been fully developed as yet. A
major conceptual weakness has been the tendency, at
times, to adopt an ad foc approach (o measuring health-
related quality of life. Future research should be based on
conceptual models of quality of life that incorparate the
multidimensionality of the construct and that attempt o
explicate the interrelationships among quality of life do-
mains, These models might consider both patient re-
sources (copmg and social support) and interventions
{medical and peyvchaologic) as they effect the quality of life
of individuals who have or have had cancer. The useful-
ness of models will be enhanced when the links among
the varizbles studied (e.g., antecedent, mediating, modi-
fying) and quality of life outcomes are made explicit. The
working group also considered it important o broaden
our conceptual focus to include, when appropriate, the
famliy as the unit of analysis.

The Q-TWiST is one method for model development
that the working group considered worthy of additional
development. Q- TWIET extends the TWiISET approach by
incorporating the subjective values that individuals place
on life when experiencing the symploms of disease and
the toxicities and side effects of therapy (see Feldstein,
this issue).

Foeus of Quality of Life Fnvestigation

The working group identified three priorities for ex-
tending our knowledge about quality of life. First, quality
of life assessments need to attend to cross-class and cross-
cultural issues. Further data arc required to understand
how quality of life in the poor, clderly, and ethnic minority
populations is affected by cancer. Conceptual moedels need
10 be developed and tested with these variables in mind
to avoid overgencralization of either theory er research
findings based solely on the views of the majority culture
(zee Bloom, this iczsue). Second, we encourage the inclusion
af nualite of life sccecoment s a dandard comannent al

Research Desien and Tmplemeniation

A wide range of priorities for research design and im-
plementation  strategies were identificd. The highest
prarity was given 1o the need for additional standardiza-
tion of generic quality of life measures for use across a
range of cancer patient populations, The additional re-
search needs that we identified are listed next.

1. Development of age-specific norms for available and
emerging quality of life instruments and the development
of technigues for assessing quality of life throughout the
life span, including the very young and the aged.

2, Development of techoigues fon cross-class amd vruss-
cultural assessment of quality of life, including the gen-
eration of vahd translations of instruments for non-English
speakers,

3, Ewaluation of the feasibility of using informams or
proxies (eg., physicians, nurses, family members) as ad-
ditional or alternative sources of mformation regarding
the patient’s quality of life {sce Aaronson, this issue),

4. Development of instruments 1o assess the quality of
life of family svstems.

3. In additlon 1o standardized, generic Instruments, the
development of measures {or measurement modules) that
are sensitive to the ohjectives of specific medical and psy-
chosacial interventions.

6. ldentification and resplution of the range of logistical
and practical barriers to the introduction of quality of life
assessments in cancer clinical rescarch. Of particular im-
portance is the need to increase support for psychosocial
data management in trial settings.

7. Development of new statistical methods appropriate
tor analvzing quality of hife data, including approaches
dealing wath longitudinal data sets, multivanate models,
and the problems of missing data.

8. Application of new technologies {e.g., computer-as-
sisted questionnaire administration) to increase the ac-
cessibility of and decrease the costs of quality of ife data
collection procedures)
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USO DEGLI STRUMENTI DI QUALITA DI VITA
NELLA PRATICA CLINICA

L dzY Sy GFaF Ay Y2R2 aAA3IYATFTAOIIOAD
(ad esempio il funzionamento sociale)

| medici hanno migliorato la loro capacita di riconoscere |
problemi che tendono ad essere sottovalutati
(condizione emotiva e sociale, la fatica e il dolore)

Differenza statisticamente significativa nella soddisfazione dei
pazienti rispetto al supporto emotivo ricevuto dal medico

I THE PATIENT-PHYSICIAN CLINICIAN'S CORNER
RELATIONSHIP

Health-Related Quality-of-Life Assessments
and Patient-Physician Communication
A Randomized Controlled Trial

Symoare B Detmar, PAD coptent Ther s been s st n o e o el ualfy-of-
i 3 ¥ (HROL) amsessmertts in daily cinical practice, yet few empirical studies have een

conducted to evaluate the wsefuine: znfs.lm.usessmerh
olljﬂ:ﬂ“ evaluate the efficacy of standardized HROL ummh in facilitat-
physicar theirpa-

of
i Participants Ten prysicans and 714 patients (76% womers mean age, 67 yeas)
imited o ke 108€

June 1995,
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The OECI model: the experience of INT Milan with a
focus on the integration of psycho-oncology support

Anna Roli, Claudia Borreani?, Marco Bosisio?, Elisabetta Bianchi?, Vittorio Montefusco?, Giorgia Gobbi?, Marco Platania®,
Filomena Lavecchia®, Marco Milanesi', Valeria Anselmi®, Cecilia Melani®, Giuseppe De Leo®
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*Quality Unit, Fondazione IRCCS Istituto Nazionale Tumori, Milan - Italy

2Hematology Unit, Fondazione IRCCS Istituto Nazionale Tumori, Milan - Italy

*Medical Oncology Department, Fondazione IRCCS Istituto Nazionale Tumori, Milan - Italy
“Scientific Directorate, Fondazione IRCCS Istituto Nazionale Tumeori, Milan - Italy

% President, Fondazione IRCCS Istituto Nazionale Tumori, Milan - Italy

ABSTRACT

The procedure for Organisation of European Cancer Institutes (OECI) accreditation identified the formation
of MDTs for the diagnosis and scheduling of primary treatment with integration of supportive care as a key
i PR el P PO T i
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La preghiamo o di indicare con una crocetta su Sl sul NO se qualcuna delle seguenti voci & stata un problema o causa

E. PROBLEMI FISICI

Problemi di sonno

Dolore

Problemi a lavarsifvestirsii
Nausea

Senso di fatica e stanchezza
Problemi a muoversi

Problemi respiratori

Ulcera alla bocca

Problemi ad alimentarsi

Difficolta a digerire

Stipsi

Disturbi della minzione

Febbra

Secchezza della cute/prurito

Naso chiuso o senso di secchezza
Formicolio alle mani o ai piedi
Senso di gonfiore

Problemi sessuali

Diarrea

Problemi di memoria/concentrazione
Problemi su come ci si deve e come si appare

5 Termometro del Distress
e SCREENING PER LA MISURAZIONE DEL DISAGIO (STRESS)
e Cognome e Nome: Sesso M F Eta Diagnosi
B
e Istruzioni:
[1] La preghiamo di cerchiare il numero di disagio nell’'ultima settimana oggi compreso
o (da 0 a 10) che meglio descrive la
o quantitd di disagio emotivo che ha
£ provato nell'ultima settimana oggi S| NO A.PROBLEMI PRATICI
= COMpraso O O Probleminella cura dei figli
o O O Problemidialloggio
O O Problemieconomici

g T g};:(;?g:ﬂgrm O O Problemi scolastici/lavorativi

10 O O Problemidit rt
= (MASSIMO STRESS) roblemi dltrasporto
© 9 B. PROBLEMI RELAZIONALI
g 8 Mel rapporto con il partner
N ; O O Nelrapportoconifigli
© Mel rapporto con altri
E‘?, 6 C. PROBLEMI EMOZIONALI
é 5 O O Depressione
— 4 O O Paure
o O O Nervosismo
= 3 O O Tristezza
% 2 O O Preoccupazione
= : O O Perdita diinteressi nelle usuali attivita
EJ_ 0 0=NESSUN D. ASPETTI SPIRITUALI
- - ; . . .

DISAGIO EMOTIVO O O Problemiinerentila propria fede o gli aspetti
a pN ~/ (NESSUNO STRESS) spirituali (ad es. il senso della esistenza)
Altro: specificare

34
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INTRODUZIONE DEL CONCETE@RESCITA POST TRAUMATICA
bo[[! +#![!'¢! %Lhb9 59[[! v!II[Le¢!'Q 5L =L
E NELLA PRATICA CLINICA PSICOLOGICA
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A Longitudinallnvestigation ofPosttraumaticGrowth andQuality of Life inLiverTransplantRecipients
Gangeri LScrignardM, Bianchi EBorreaniC,BhoorieS, Mazzaferro \ProgTransplant 2018

Correlates of postraumatic stress symptoms and growth in cancer patients: a systematic review and raatlysis.
Shand_K,CowlishawS, Brooker JE, BurneyRicciardellLA.Psychooncology2015

Posttraumatic growth insurvivorsof allogeneichematopoieticstem celltransplantation.
JeonM, YoolY,KimS, Lee Psychooncology015

t 220MAONI dzYF GAO ANRPGUOKY FAYRAYI LRAAGADGS YSEFEYyAyYy3d Ay OF yOSNJI adz
on adjustment in younger adultsL Park, ChmielewskiTO Blankt 8 @ OK2 mhy O2f 23@ %X H A M~

Posttraumatic stress and posttraumatic growth in cancer survivorship: a revi¢8L Jim, PB Jacobsdine Cancer
Journal, 2008
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Abbiamo sottostimato I'umana capacita di prosperare
dopo eventi di vita estremamente avversi? (Bonanno 2008)

Loss, Treuma, and Human Resibenca: Have We Underestimatad the Human Capacity to Thrive After Extremely Aversive Evanis? Peychological Trauma:
Theory, Research, Practice, and Policy Vol 5, Mo, 1, 101-113

-—

. Distress
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A Distress
A ' Posticipato
(R 5-10%

MILE MOCERATE SEJERE .

Recupero
" L 10-25%

=8 Resilienza
50-80%
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