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Quality of life at the end of life
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Many instruments in the literature of the last years give evidence of the great in-
terest regarding the quality of life in oncology. The Hospice Quality of Life In-
dex (HQLI), used in many hospices of Forida, is a 28 items questionnaire; each
item is a numeric rating scale (0-10). The HQLI is a multidimensional test that in-
cludes physical well being, functional well being, social and spiritual well being.
Twenty-nine patients of Unita di Cure Continue Azienda Sanitaria of Florence,
sud-est area, completed the Italian version of HQLI.

This descriptive research, although many problems can be solved, showed as-
pects of patients quality of life that nurses have not identified; nurses can play
an important role to improve quality of life at the end of life.
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Il termine qualita di vita, che indubbiamente trova ampio utilizzo in ambito so-
cio-sanitario, presenta dei contenuti facilmente intuibili per ciascuno di noi, ma di
non semplice definizione; tale termine prende in considerazione il bene dell’indi-
viduo e pertanto si collega ai concetti di soggettivita e multidimensionalita, ri-
spetto ai quali 'approccio che ¢ possibile prevedere ¢ tutt’altro che lineare e stan-
dardizzabile.

Secondo I’Organizzazione Mondiale della Sanita !, la qualita di vita si definisce qua-
le “percezione che gli individui bhanno della loro posizione nella vita, nel con-
testo della cultura e dei sistemi di valori in cui vivono ed in rapporto ai loro
obiettivi, aspettative, tenore di vita ed interessi”.

Nel particolare contesto delle cure alla fine della vita, cure globali e continue, che
mirano non solo a rispondere ai bisogni fisici del malato, ma anche alle necessita
psicologiche, emozionali e spirituali, I’obiettivo primario ¢ dunque quello di ga-
rantire alla persona la miglior qualita di vita residua possibile. Prendersi cura della
persona alla fine della vita comporta dunque non solo alleviarne le sofferenze, ma
anche salvaguardarne la dignita del morire.

Per meglio comprendere il vero significato di qualita di vita nella fase terminale di
malattia, dovremmo prima soffermarci un poco a riflettere su coloro che nel lin-
guaggio corrente vengono appellati quali malati terminali. Secondo F. Toscani,
la terminalita € una condizione in parte fisica e in parte psicologica, che si realiz-
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za quando la malattia “induce nella mente del me-
dico, della famiglia e dello stesso paziente un’atte-
sa di morte in breve tempo” 2.

Qualsiasi malattia pero, sebbene inguaribile e in fa-
se rapidamente evolutiva, non esclude la persona
da una prospettiva di cura. Tra i complessi € sva-
riati bisogni delle persone alla fine della vita, c’¢ si-
curamente il bisogno di un buon controllo del do-
lore e degli altri sintomi, ma anche il bisogno di ras-
sicurazione, di ascolto e di silenzio, di rafforzare i
legami con le persone care € di essere accompa-
gnati fino alla morte.

La qualita di vita ¢ appunto determinata da tutti
questi aspetti, alla luce del vissuto personale di cia-
scuno. L'infermiere, che assiste la persona sino al-
la fine dei suoi giorni, riconosce “I'importanza del
conforto ambientale, fisico, psicologico, relaziona-
le” (Codice deontologico dell’infermiere, art.
4.15), che molto hanno a che fare con la qualita di
vita stessa.

Affinché la qualita di vita possa essere tutelata, ¢
necessario pero prevedere una sua attenta valuta-
zione da parte dell’équipe di cura, che dovra per-
tanto prendere in considerazione una serie di pa-
rametri oggettivi e soggettivi.

A tal proposito, possiamo trovare in letteratura va-
ri strumenti per la misurazione della qualita di vita;
in questo contesto, ¢ opportuno soffermarsi sui
questionari che consentono una valutazione di ti-
po multidimensionale. In genere tali questionari
prevedono un’autocompilazione, che permette di
escludere il punto di vista soggettivo dell’intervi-
statore; nel caso di soggetti anziani pero, al fine di
facilitarne la comprensione, si preferisce di norma
I'utilizzo dell’intervista.

All’interno del percorso formativo del Master in In-
fermieristica in Oncologia e Cure Palliative, ¢ stato
possibile condurre una ricerca sulla qualita di vita
in persone al termine della vita; I'attenzione si € in-
dirizzata verso uno strumento che fosse stato spe-
cificamente progettato e testato in un contesto di
cure palliative. Non essendo presente uno stru-
mento del genere nella realta italiana, ¢ stato tra-
dotto I'Hospice Quality of Life Index (HQLD), uti-
lizzato per la rilevazione della qualita di vita all’in-
terno di vari hospice in Florida (McMillan, 2002).
Tale strumento ¢ costituito da tre fondamentali
aree della qualita di vita, che riguardano il benes-
sere psico-fisico, il benessere generale, il benesse-
re sociale e spirituale; a ciascuna area sono dedica-
te una serie di domande, 28 in totale, alle quali I'in-
tervistato ¢ chiamato a rispondere con una sua per-

2 Toscani F. Il malato terminale. Milano: 11 Saggiatore 1997

Fig. 1 - Aspetti piu significativi della qualita di vita rilevata
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sonale valutazione, secondo scale con punteggio 0-
10. 1l punteggio puo dunque variare da 0 (peggio-
re qualita di vita possibile) a 280 (migliore qualita
di vita possibile).

Lo ricerca ha previsto la somministrazione dell’H-
QLI a 29 soggetti, con eta media di 73 anni, presi in
carico dall’Unita di Cure Continue dell’Azienda Sa-
nitaria di Firenze, zona Sud-Est, con I'obiettivo di
evidenziare quali aspetti incidevano maggiormen-
te sulla loro qualita di vita.

Per quanto riguarda il benessere fisico, ¢ emersa
una discreta soddisfazione rispetto al controllo dei
sintomi legati alla malattia; la peculiarita dell’HQLI
consiste pero nel mettere in luce anche il malesse-
re psicologico, che si esprime attraverso la tristez-
za e la preoccupazione per la malattia di per sé e
per come essa si ripercuote sulla famiglia; incido-
no pesantemente sulla qualita di vita anche le limi-
tazioni funzionali imposte dalla malattia e la pro-
gressiva perdita di autonomia, a partire dalle sem-
plici attivita di vita quotidiana.

Come evidenziato anche nel grafico sotto riporta-
to, i soggetti presi in esame si sentono perd ben
supportati dalla famiglia e dall’équipe di cura, han-
no un buon rapporto con la Fede e ritengono che
I’ambiente, costituito in questo caso dalle mura do-
mestiche, abbia un’influenza molto positiva sul be-
nessere globale.

Secondo quanto riferito dagli infermieri che hanno
somministrato 'HQLI, esso puo pertanto aiutare
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ad indirizzare il colloquio verso alcune problemati-
che che non erano state evidenziate precedente-
mente, in particolar modo quelle di ordine psico-
logico.

Seppur lo strumento presenti delle criticita, tra cui
I’eccessivo numero di domande, (che sicuramente
dovrebbero essere anche riformulate per facilitar-

In ambito oncologico si € sviluppato negli ultimi
anni grande interesse rispetto alla qualita di vita,
come testimoniato anche dai vari strumenti di ri-
levazione presenti in letteratura. Nel contesto del-
le cure palliative, in vari hospice della Florida &
stato utilizzato I'Hospice Quality of Life Index (HQ-
LI), un test composto da 28 domande, organizzate
secondo numeriche 0-10. 'HQLI & un test multidi-
mensionale, che va ad analizzare il benessere fisi-
co, funzionale, sociale e spirituale. Una ricerca di
tipo descrittivo ha previsto la somministrazione
della versione italiana del’HQLI a 29 utenti dell’U-
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