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Health-related quality of life measurement in heart
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Il titolo di questa controversia rappre-
senta, di per sé, uno stimolo a riflettere sul-
'importanza degli endpoint nel trattamento
dello scompenso cardiaco.

Perbory nel 1928 con il saggio “L'anima
della clinica” auspicava maggior scienza
nell'arte della medicina. La cura dello scom-
penso cardiaco negli ultimi anni pero ha
raggiunto livelli sicuramente elevati per as-
sicurare una vita media piu lunga.

Nel diagramma della figura2® illu-
strata la storia naturale dello scompenso car-
diaco. Esso peggiora progressivamente (ta-
lora improvvisamente) dalla disfunzione
ventricolare asintomatica a quella sintoma-
tica severa e la mortalita aumenta con il suo
aggravamento, ma la morte improvvisa puo
verificarsi ad ogni fase della malattia.

L'obiettivo principale della terapia deve
variare percio in rapporto allo stadio della ma-
lattia: la riduzione della mortalita € un end-
point principale in ogni sua fase ma soprat-
tutto in quelle iniziali quando bisogna agire
sulla prevenzione della progressione della
malattia, successivamente € necessario con
centrare 'attenzione terapeutica sul miglio-
ramento dei sintomi e sulla qualita di vita.

Lamortalita come endpoint principale

Gli endpoint della sua “cura” percio si di-
stinguono iA:
- primari: efficacia e sicurezza della terapia,
prolungamento della sopravvivenza;
- intermedi: ospedalizzazione, progressione
della malattia;
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- surrogati: sintomi, volumi ventricolari, tol-
leranza allo sforzo, qualita della vita.

L'impiego di farmaci efficaci ha dimo-
strato di poter influire favorevolmente sul-
la storia naturale dei pazienti scompensati
con innegabili risultati positivi su mortalita
e miglioramento dei sintomi. Limpatto del-
la terapia sulla progressione della malattia
porta spesso ad un miglioramento delle di-
mensioni del ventricolo sinistro, prima che
si sviluppi la forma severa sintomatica.
Tuttavia nonostante il prolungamento della
sopravvivenza, evidenziato dai trial, la mor-
talita rimane tuttora alta.

Dallo studio di Framinghafe emerso
che dall'inizio dei sintomi la sopravvivenza
e di 1.7 anni per gli uomini e di 3.2 per le
donne, nel SOLVD Trattameritd tasso di
mortalita in 4 anni di follow-up incrementa
dal 20-25% fino a quasi il 60% e nel SOLVD
Prevenzion&e risultato del 10-15% a 2 an-
ni dall'inizio del follow-up per pazienti asin-
tomatici o con sintomi lievi. La mortalita
pero é spesso prematura e il suo meccanismo
non é uniforme. Un terzo dei pazienti muo-
re improvvisamente e senza sintomi sugge-
stivi di un aggravamento della situazione
clinica; queste morti improvvise sono state
collegate a fenomeni di tachiaritmia ventri-
colare senza poter escludere la possibilita di
bradiaritmie o dissociazioni elettromecca-
niche. Un terzo muore per progressivo scol
penso cardiaco con peggioramento dei s
tomi e incremento della terapia farmacolo-
gica e delle ospedalizzazioni. Un terzo infi-
ne muore per complicazioni vascolari
(stroke, altri eventi vascolari) o malattie in-
tercorrent.

Gli ACE-inibitori nei pazienti con scom-
penso cardiaco, in base alla metanalisi di
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Flather et a$, hanno ridotto globalmente la mortalita del fetti indesiderati della terapia, le reazioni psicologiche

20%, la riduzione €& piu evidente quanto esso € piu gra-dei pazienti e dei familiari alle limitazioni imposte dal-

ve. Anche i betabloccanti hanno diminuito la mortalita la malattia. Ad esempio per un paziente con scompen-

nei pazienti scompensati: una metanalisi di 39 studi ri- so cardiaco medio-severo, migliorare i sintomi e man-

porta una riduzione complessiva del 20%e agli ACE- tenere una buona qualita di vita, a costo di una lieve ri-

inibitori si associano i betabloccanti I'effetto sulla ri- duzione della sopravvivenza, puo essere pit importan-

duzione della mortalita aumenta ulteriormente e rag- te, poiché sta soffrendo per una malattia ad alto rischio

giunge il 4198. di morte. Infatti I'insufficienza cardiaca terminale é
L“average duration of life gained” (ADLG) rap- stata definita anche il cancro del cuore.

presenta perd un metodo piu corretto per valutare il

miglioramento della sopravvivenza indotto da una te-

rapia. La sopravvivenza dei pazienti assegnati a dueLa qualita di vita come endpoint surrogato

trattamenti si esprime con il guadagno medio per paziente

in ciascun trattamento. Nel CONSENSUSIIADLG Pertanto la valutazione degli interventi terapeutici non

favorevole allACE-inibitore é stato di 9 mesi (sic!) puod basarsi esclusivamente sul miglioramento degli in-

(Fig. 2). Qual € stata la qualita di vita di questi pazien- dici di morbilita e mortalita. Se la durata della vita rap-

ti sopravvissuti per altri 9 mesi? presenta I'endpoint primario (perché oltre ad essere
Gli obiettivi della terapia percido devono essere fis- molto importante & anche semplice e facile da valuta-

sati in base alla severita della malattia (Tab. 1), ma mol-re), molti pazienti pero desiderano rimanere attivi, pro-

ti altri fattori influenzano la scelta degli endpoint: il ti- duttivi, indipendenti e limitare le conseguenze finan-

po di gestione, i desideri dei pazienti, I'efficacia e gli ef- ziarie, sociali ed emotive della loro malattia, desidera-
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Figura 1. La progressione dell’ insufficienza cardiaca. CHF = insufficienza cardiaca congestizia. Da Cheitlin2, modificata.
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Figura 2. L' average duration of life gained” (ADLG) nel CONSENSUSI. Da Tan e Murphy0, modificata.
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Tabellal. Obiettivi della terapia in base alla severita dello scom- dj vita riducendo la sensazione di benessere e le soddi-
penso. sfazioni della vita in senso lato, anzi secondo Stewart et
Scompenso lieve: sopravvivenza, prevenzione del deterioramental 13, rispetto ad altre patologie, la influenzano pesan-
Scompenso medio-severo: migliorare i sintomi, mantenere untemente (Fig. 3). Poiché l'insufficienza cardiaca e ca-
buon well-being a costo di un piccolo accorciamento della vita ratterizzata da una marcata limitazione funzionale, é
Scompenso severo: migliorare i sintomi, ridurre l'ospedalizzazione, U090 comune, nella pratica clinica e persino nei trial,
assicurare la migliore vita possibile identificare il livello di capacité funzionale con il livello

di qualita di vita. Per verificare questa riduzione sono
stati proposti numerosi té4tnessuno dei quali pero e
capace di quantificare i sintomi e la loro risposta alla te-
rapia. Inoltre la capacita fisica & solo uno dei determi-
nanti della qualita di vita, la cui valutazione deve pren-
dere in considerazione non solo la misura della dimen-
Gione fisica ma anche quella della dimensione emotiva.

i i Infatti, come si puo rilevare dalla tabella Il, i parame-
Al-Kaade e HauptmarsuJournal of Cardiac Failure 1 g3 prendere in considerazione sono numerosi.

Si pongono proprio questo interrogativo emblematico: | 5 qualita di vita puo essere valutata in base all'in-
“Health-related quality of life measurement in heart \4jigity legata alla gravita dei sintomi, al tipo di cura (am-
failure: challenges for the new millennium”. Cid com- pyjatoriale, ospedaliera, domiciliare) e di paziente (an-
porta la necessita di valutare gli effetti delle terapie non zjgno. giovane, maschio, femmina), agli effetti della
solo sulla sopravvivenza ma anche sulla qualita di vita.terapia su sintomi, morbilita, mortalita, effetti indesiderati
Ma gli effetti della terapia sulla riduzione della morta- ¢ aglj effetti positivi-negativi attesi dal nuovo trattamento.
lita possono essere sostituiti da endpoint intermedi eCosi, ad esempio, per i pazienti curati ambulatoria-
surrogati? Ma cos’e la qualita di vita? mente con sintomatologia modesta e prognosi favore-
vole saranno valutati parametri di qualita di vita diver-
| parametri che identificano la qualita di vita. La si da quelli utilizzati per i ricoverati con sintomi im-
qualita di vita € la somma di soddisfazioni che rendono portanti e limitanti e con prognosi sfavorevéle
la vita degna di essere vissuta, € la capacita di affermarsi
adeguatamente sul piano sociale senza condizionamenyalutazione della qualita di vita. Nel 1994 I'Agenzia
ti fisici o psicologici, di realizzarsi nelle funzioni della americana per la ricerca e la politica della cura e della
vita giornaliera, nel ruolo sociale, nella performance e salutéé ha pubblicato le linee guida per valutare la qua-
produttivita lavorativa, nelle funzioni intellettuali e nel- lita di vita nei pazienti con disfunzione ventricolare e,
la stabilith emotivi. per armonizzare i comportamenti ed i metodi di valuta-
Lo scompenso cardiaco e la sua cura possono inzione di questo endpoint, & stato istituito il CONSORT
fluenzare la qualita di vita perché dispnea, astenia, po-che ha coinvolto sperimentatori, specialisti in qualita di
literapia, frequenti ospedalizzazioni, assenza di continuitavita ed editori di giornali scientifici per diffondere I'u-
assistenziale condizionano in senso negativo la qualitéilizzazione di questo parametro nei grandi tfial

no migliorare i loro sintomi (specie quando sono limi-
tanti) ed accettano a volte anche il rischio di morte per
migliorare la propria qualita di vita. In altre parole alcuni
pazienti, anche con insufficienza cardiaca, desideran
avere una “buona” qualita di vita.
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Figura 3. Compromissione della qualita di vita in alcune malattie a larga diffusione. Da Stewart et al.13, modificata.
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Tabellall. Parametri da considerare nella valutazione della qua-
lita di vita.

Al-Kaade e Hauptmarhanno cercato su MEDLINE
le indagini sulla cura dello scompenso cardiaco che pre-
vedevano anche la misura della qualita di vita in studi
controllati con placebo, condotti in doppia cecita e ran-
domizzati, pubblicati fra il 1966 e il 1999. Su 51 trial
identificati, gli autori ne hanno potuto valutare solo 39
che rispondevano ai prerequisiti di selezione. In questi
studi sono stati valutati diversi farmaci: inotropi (n = 13),
vasodilatatori (n = 4), ACE-inibitori (n = 7), betabloc-
canti (n = 5), calcioantagonisti (n = 2), digitale (n = 2),
altri farmaci (n = 5), tre studi valutavano piu farmaci.
Cinque trial riportavano una riduzione significativa del-
la mortalita con il farmaco in studio, 4 un incremento.
Trentuno dei 35 studi, in cui la qualita di vita & stata va-
lutata in due momenti separati, riportavano un miglio-
ramento significativo di questo parametro con il tratta-
mento attivo: 8/13 con inotropi, 3/7 con ACE-inibitori,

Per misurare le variazioni della qualita di vita sono uti- 2/2 con calcioantagonisti, 2/4 con vasodilatatori, 1/2
lizzati questionari autosomministrati generici o specifi- con digitale, 1/5 con betabloccanti, 1/5 con altri farma-
ci 0 interviste strutturate non sempre appropriati (Tab.ci. Su 17 ricerche che riferivano un miglioramento in mol-
1) 18.19 Infatti un questionario “ideale” deve essere at- ti parametri della qualita di vita, 7 mostravano anche un
tendibile, validato, sensibile, rapido nella somministra- incremento della tolleranza allo sforzo, 5 riportavano una
zione e nell’elaborazione da parte dei pazienti, sono nemaggiore tolleranza allo sforzo senza pero un corri-
cessari poi una certa frequenza e un adatto metodo di sorspondente miglioramento della qualita di vita. Questa di-
ministrazione durante il periodo di osservazione. scordanza tra modificazioni della qualita di vita e altri

Ni et all8 hanno confrontato in 87 pazienti con in- endpoint & stata sottolineata anche da R&ctor
sufficienza cardiaca il questionario Short-Form 12 e il  Rogers et &.hanno valutato le modificazioni della
Minnesota Living with Heart Failure Questionnaire tro- qualita di vita in 5025 pazienti degli studi SOLVD. Nel
vando piu idoneo il primo. SOLVD Trattamento I'enalapril ha indotto un modesto

A differenza di altre patologie, fino ad ora, sono stati beneficio, mentre nel SOLVD Prevenzione non ha mo-
poco studiati gli effetti dello scompenso cardiaco e deglistrato alcun vantaggio nonostante il miglioramento dei
interventi terapeutici per la sua cura sulla qualita di vita.tassi di mortalita e morbilita.

Sanders et &R, utilizzando il registro Cochrane, La misura delle variazioni della qualita di vita pero
hanno valutato 18 398 trial cardiovascolari condotti fra € piu difficile di quella delle modificazioni della morta-
il 1980 e il 1997; solo 393 riportavano dati sulla qualita lita, perché il concetto di qualita di vita & vago e non si
di vita, e dal 1980 al 1990 la frequenza di tale valutazionee riusciti a trovare adatti metodi obiettivi per la sua mi-
€ passata dallo 0.34 al 3.6% (Fig. 4). Sebbene il trend sisura. Negli ultimi 20 anni sono state elaborate infatti di-
in aumento, la valutazione della qualita di vita nei pazientiverse modalita di valutazione delle varie componenti del-
con scompenso cardiaco e ancora insufficiente e con rila qualita di vita, quali la funzione fisica, la salute men-

Sintomi fisici e psicologici

Invalidita legata alla gravita dei sintomi
Effetti della terapia sui sintomi

Effetti indesiderati della terapia
Compliance farmacologica

Tipo di cura (ambulatoriale, ospedaliera)
Tipo di paziente (maschio, femmina, giovane, anziano)
Sua personalita e preferenza

Rapporti interpersonali

Attivita lavorativa

Tempo libero

Rapporti sociali

Stato economico

sposte scadenti ai questionari utilizzati.

tale, la funzione sociale e quella del “ruolo” e la perce-

Tabellalll. Questionari utilizzati nei trial sui pazienti con scompenso cardiaco per valutare la qualita di vita.

Specifico

Generico

Minnesota Living with Heart Failure Questionnaire (14)
Chronic Heart Failure Questionnaire (2)

Quality of Life Questionnaire in Severe Heart Failure (3)
SOLVD Quality of Life Questionnaire (1)

Heart Condition Assessment (1)

Disease-specific questionnaire, otherwise not specified (2)
Disease-specific self-rating scale, otherwise not specified (1)

Sickness Impact Profile (5)
General Well-Being Index (3)
Nottingham Health Profile (2)
Sleep Dysfunction Scale (2)
Profile of Mood States (2)
Daily Dyspnea, Fatigue, Quality of Life scores (1)
Breathlessness Visual Analog Scale (1)
Tiredness (1)
Arthritis Impact Measurement Scale (1)
Spitzer Quality of Life Index (1)
Health Status Index (1)
Visual Analog Scale for Activities (1)
Four-Domain “Symptom Complex” Index (1)

| numeri tra parentesi rappresentano il numero dei trial. Il SOLVD Quiality of Life Questionnaire include il Minnesota ltvidgani

Failure Questionnaire.
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Figura 4. La qualita di vita nei grandi trial dal 1980 al 199720,

zione dello stato di salu® Tuttavia con questa valu- |l dilemma: la dicotomia delle differenze

tazione possono interferire numerosi bias quali la sele-

zione e la motivazione dei pazienti, le loro aspettative | medici poi, basandosi sulle risposte ai questiona-

per il nuovo trattamento, I'interpretazione dello stato di ri, sono a volte incapaci di valutare le preferenze fra so-

salute, I'esclusione dei deceduti e dei drop-out. pravvivenza e qualita di vita di un paziente scompensato.
Cosi ad esempio la riduzione dei ricoveri migliora In una ricerca di Rector et #l.diretta a valutare le

la qualita di vita ma I'ospedalizzazione € legata non so- preferenze dei pazienti fra miglioramento della qualita

lo alla gravita della malattia, ma anche ad altri fattori qua- di vita e rischio di morte da farmaci, € emerso che il 40%

li compliance terapeutica, tipo di medico curante, con- ha espresso una disponibilita ad accettare un 5% di ri-

tinuita assistenziale, educazione del paziente, suo coinschio di morte per guadagnare un miglioramento di 5

volgimento nella curd. punti nello score del Minnesota Living with Heart
La qualita di vita puo essere disturbata dagli effetti Failure Questionnaire.
indesiderati della terapia. In molti trial con ACE-inibi- In un abstract di Lewis et &, il 22% dei pazienti

tori o betabloccanti, diversi pazienti hanno sospeso il trat-con insufficienza cardiaca preferiva una migliore qua-
tamento attivo a causa di “noiosi” effetti indesiderati (tos- lita di vita rispetto ad un aumento della sopravvivenza.
se, astenia, ipotensione, vertigini, ecc.) che condizio- In uno studio condotto da Stanek ettdu 50 pa-
navano in maniera negativa la propria qualita di vita. zienti con insufficienza cardiaca e 47 controlli appaia-
ti per eta e sesso, il 66% preferiva un trattamento che mi-
La qualita di vita in rapporto allo stato di salute. gliorasse i sintomi piu che la sopravvivenza.
Secondo alcuni autd#j la qualita di vita si misura me- Davis et ak” hanno valutato, con Short-Form 36,
glio utilizzando Iutility”. Una “utility” & un singolova- 2600 soggetti di eta > 45 anni della popolazione gene-
lore fra 0 e 1.0 che combina la valutazione da parte de rale e li hanno confrontati con 200 scompensati suddi-
paziente del proprio stato globale di salute con la pre-Visi per gravita della classe funzionale NYHA. Rispetto
ferenza per quel dato stato di salute rispetto ad un outalla popolazione generale, quelli con insufficienza car-
come incerto (quale ad esempio la durata della vita).diaca hanno presentato un decadimento significativo
L“utility” & stata misurata mediante intervista con la tec- di molti aspetti della qualita di vita, mentre quelli che
nica del trade-off (baratto). Al paziente veniva chiesto in terapia miglioravano passando alla classe | avevano
di scegliere se vivere un dato periodo di tempo nel pro-indici di qualita di vita simili a quelli della popolazio-
prio stato attuale di salute od un periodo, forse anche in-ne normale.
feriore, in uno stato di salute migliore. Per esempio, un  In alcuni casi, se il paziente lo preferisce, dovrebbero
paziente che baratta 10 anni del proprio stato attuale dessere usate terapie che migliorano i sintomi e la qua-
salute per 6 anni di salute migliore, ha una “utility” di litd di vita a costo di un possibile accorciamento della
0.6. Sono stati studiati 50 pazienti con scompenso car-sua durata.
diaco misurando I'utility” con la tecnica del trade-off, Nel 1993 la Food and Drug Administration approvo
la capacita funzionale con il 6-min walking test e la qua- I'uso del flosequinan per il trattamento dello scompen-
lita di vita in rapporto allo stato di salute con il Minnesota so cardiaco in quanto si era dimostrato valido nel mi-
Living with Heart Failure, il Medical Outcomes Study gliorare i sintomi e la tolleranza allo sforzo, ma nello
Short-Form 36 e un punteggio visivo analogico. E sta- stesso anno venne ritirato dal commercio perché pro-
ta riscontrata una significativa correlazione tra “utility” vocava un eccesso di mortalita del 40%. Tuttavia que-
score e gli altri indicatori della qualita di vita. sto e altri inotropi come dopamina, dobutamina e gli stes-
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si inibitori della fosfodiesterasi (amrinone, milrinone, ve- W rlaio et refzmon song mooilicate oy
snarinone, pimobendam, flosequinan) nei vari trial han * sl
no migliorato la tolleranza allo sforzo e la qualita di vi- | Asewalic fisispatelogiche = mosiasone
ta a scapito pero del suo prolungaméhto s » preferense
Nel V-HeFT Il & stato dimostrato che I'associazio- '*"_’_"‘_'_"" * i
ne ACE—inib_itor_i e potente v_gsodilatatore diretto € uti- e -.-.'.'.i-u'slr.':i:':;:'-"-r:.'.h:.f:'.r.'.'.-
le in quanto il primo agisce piu favorevolmente sulla pro * SURRTD Srck
gnosi, mentre il secondo sugli endpoint fiSiOlOgiCI € | Eurseshume il safure * AL QSN
sulla qualita di vitee. e e * SLBONTD SOMTNTHD
La popolazione di pazienti con insufficienza car- Qualing di vita * fanttoont vy e

diaca comprende anche un crescente numero con gia- _ _ o
do NYHA molto avanzato nonostante una “cura” ade- Figura5. Il modello concettuale di valutazione della qualita di vita.
guata ma non candidabile a trapianto cardiaco. Sono
scompensati con il “cancro del cuore” e, come per i pa- o ] o .
zienti oncologici, & necessario provvedere alla loro cu- € sue conseguenze fisiopatologiche. Esiste infatti una
ra anche con terapie pa“iative_ Per questi malati la pro_perceZione individuale della quallté di vita fortemente
messa di una migliore qualita di vita con riduzione del legata alla personalita, alle circostanze sociali e ad al-
numero dei ricoveri ospedalieri in cambio di un picco- tri fattori non medici. Ad esempio la tolleranza allo
lo aumento di rischio di morte pud rappresentare un “pat-sforzo non sempre si collega con il livello della qualita
to accettabile’? E necessario pero che il miglioramen- di vita.
to della qualita di vita sia soddisfacente e 'aumentato ~ Majani et ak5hanno valutato il rapporto tra severita
rischio di morte modesto. dello scompenso cardiaco, benessere psicologico e per-
Nello scompenso cardiaco avanzato alcuni inter- cezione della qualita di vita in rapporto allo stato di sa-
venti possono rappresentare strumenti per migliorare lelute in 114 uomini con scompenso cardiaco “selezionati”
qualita di vita anche se non influenzano la mortalita. e in valutazione per trapianto. Solo il 38% dei pazienti
Diverse ricerche infatti hanno dimostrato che i device ha completato il questionario. La diagnosi di scompen-
per l'assistenza circolatoria del ventricolo sinigtrgli so cardiaco & gia, di per sé, un indicatore predittivo di
inotrop#s, I'ultrafiltrazione®l, programmi di training fi- ~ un generico pattern di malessere psicologico, comune
sico®2 e la resincronizzazione cardid€enigliorano la  peraltro a molte gravi malattie croniche. Spostando I'at-
qualita di vita anche se non prolungano la sopravvivenza tenzione dalle valutazioni oggettive di salute mentale ver-
so il campo della soddisfazione soggettiva, emerge che
il solo legame importante & quello tra parametri car-
diologici oggettivi e soddisfazione personale per la pro-
pria capacita fisica. La soddisfazione per altri aspetti del-
la vita non sembra essere correlata alle variabili car-
diologiche. Questi risultati supportano l'idea che la va-
lutazione soggettiva della qualita di vita correlata allo
stato di salute ha un'importanza paragonabile a quella
della valutazione di parametri oggettivi.

M odello concettuale di valutazione della qualita di vi-

ta. Allo stato attuale perd non sono disponibili stru-
menti di misura della qualita di vita standardizzati, va-
lidati, onnicomprensivi, universalmente accettati, ri-
producibili, che siano facili e veloci da compilare e cli-
nicamente interpretabili.

Poiché la qualita di vita & strettamente collegata non
solo con il grado di severita dello scompenso ma anche
con le alterazioni fisiopatologiche, i sintomi, le caratte-
ristiche del paziente e quelle del suo ambiente sociale
Wilson e Clear§ hanno proposto un modello “concet- o )
tuale”, che collega la gravita della malattia e la qualita Conclusioni e prospettive future
di vita (Fig. 5), nel quale il processo primario della ma- ) ) ) o
lattia conduce alle alterazioni fisiopatologiche che si I conclusione, nonostante i successi terapeutici de-
traducono in sintomi. gli ultimi anni, gli adattamenti alla malattia, gli schemi

Questi sintomi alterano la capacita funzionale dei pa- complessi della terapia, gli effetti collaterali, le fre-
zienti e quindi la percezione dello stato di salute e la qua-quenti ospedalizzazioni rendono tuttora molto “fatico-
lit di vita. L'aspetto importante di questo modello & il sa”la vita del paziente scompensato e allora & necessario
collegamento fra malattia sottostante e le alterazionichiedergli e chiedersi: “quanto & contento di vivere?”.
della qualita di vita che variano in rapporto alle carat-  Nello stesso tempo bisogna evitare che entusiasmi
teristiche del paziente (personalita, preferenze) e delderivanti dai risultati dei trial facciano compiere scelte
proprio ambiente sociale. Ecco perché due pazienti corterapeutiche inopportune per il singolo individuo.
lo stesso livello di gravita di scompenso cardiaco han- ~ Se, come ha affermato Hampt@ra liberta di scel-
no differenti livelli di qualita di vita dipendenti da fat- ta terapeutica e finita, dobbiamo sempre garantire nel-
tori clinici e non clinici. Questo modello si correla pit la valutazione dei risultati o degli effetti della terapia an-
strettamente con la sintomatologia e la funzione fisica che la qualita di vita che offriamo ai nostri malati con
che non con la severita della sottostante cardiopatia e de'scompenso cardiaco.
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In fondo, l'interpretazione dei risultati dei trial e la
messa in pratica degli interventi terapeutici restano legate
alla qualita del singolo medico e alla sua capacita di fa-
re medicin&’, in attesa che la farmacogenetica riesca a
selezionare ed identificare gruppi di pazienti “responder”
a trattamenti specifici in base al profilo genetico

Non dimentichiamo poi che, accanto al sofisticato ap-
proccio farmacologico, il conforto di una telefonata di
un medico capace di ascolto attento e che abbia empe
tia e capacita comunicative puo rappresentare un ele
mento vincente non solo per il miglioramento dello sta-
to di salute ma anche per quello della qualita dp¥ita

Infine, la ricerca e la sorveglianza epidemiologica de-
vono offrire le basi per I'evoluzione dei sistemi di cu-
ra e per migliorare il rapporto costo-efficacia degli in-
terventi e la qualita di vita dei malati. La continuita as-
sistenziale, I'assistenza domiciliare, la creazione di pro-
grammi e di servizi idonei a rispondere ai bisogni dei me-
dici e dei pazienti, la riduzione dell'ospedalizzazione pos-
sono essere di grande aiuto per migliorare la qualita di
vita di molti pazienti con insufficienza cardiaca.

La misura della qualita di vita nei pazienti con scom-
penso cardiaco richiede ancora molto lavoro per im-
plementare la sua utilizzazione da parte dei medici. E ne-
cessario identificare metodi semplici per facilitare I'u-
so di adatti questionari che abbiano un rapporto costo-
efficacia positivo e che esplorino specifici componen-
ti della qualita di vita per comprendere il suo valore nel-
la gestione dei trattamenti dell'insufficienza cardiaca.

Questi aspetti della “cura” dello scompenso cardia-
co devono diventare parte integrante della valutazione
degli effetti degli interventi terapeutici per stabilire la lo-
ro efficacia e per allocare razionalmente le risorse.

E fondamentale valutare I'impatto che nuove pro-
spettive terapeutiche e nuovi modelli gestionali posso-
no avere sulla qualita di vita dei “care givers”, in quan-
to 'aumentata eta media della popolazione e l'alta in-
cidenza di polipatologia rendono il piu delle volte im-
possibile valutare la qualita di vita nei pazienti, ma & do-
veroso valutarla nei familiari, parenti, amici sui quali
spesso grava pesantemente l'assistenza dei malati co
scompenso cardiaco.
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