
Un libro come questo difficilmente sarebbe stato possibile anche 
solo 20-30 anni fa. Il mondo delle cure palliative è cresciuto col-
tivando la diffidenza nei confronti della ricerca e, più in genera-
le, verso qualsiasi forma di valutazione, soprattutto quando questa 
prevedeva l’utilizzo di questionari compilati dal paziente. Tale dif-
fidenza non si basava su sofisticate motivazioni, semplicemente si 
riteneva che le valutazioni non servissero.

Per anni abbiamo pensato di conoscere, sulla base dell’esperienza 
clinica quotidiana, l’efficacia dei nostri interventi, le cose giuste da 
fare, fossero esse farmaci o interventi non farmacologici. Per anni 
non ci siamo posti il problema della qualità dei nostri interventi. 
Eravamo sicuri di fare sempre, o quasi, le cose giuste per il nostro 
paziente. Ovviamente non era un atteggiamento generalizzato, ma 
comunque diffuso. In particolare l’utilizzo di questionari era visto 
con sospetto, quasi che chiederne la compilazione ad un paziente 
facesse venir meno la necessità – assolutamente giustificata – di un 
approccio individualizzato.

È mia opinione che la maturità della nostra disciplina sia coinci-
sa con la crescita di una diffusa consapevolezza della necessità di 
mettere a punto e utilizzare appropriati e rispettosi processi di va-
lutazione dei percorsi e degli esiti delle cure, a scopo di ricerca o 
di valutazione della qualità. Quando dico appropriati faccio anche 
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riferimento a quell’insieme di proprietà psicometriche che uno stru-
mento di valutazione deve avere e che abbiamo imparato a consi-
derare fondamentali. Ma abbiamo anche imparato che si possono 
mettere a punto questionari rispettosi della fragilità dei pazienti in 
cure palliative e che un’appropriata e rispettosa modalità di sommi-
nistrazione può agevolare il rapporto unico fra operatore e paziente.

Di tutto questo lavoro siamo debitori a quei professionisti che negli 
ultimi 2-3 decenni hanno messo a punto o tradotto dall’inglese e 
validato questionari per la valutazione di tutte le dimensioni della 
qualità di vita del paziente e di molte dimensioni dell’assistenza. 
Marcello Tamburini è stato il migliore sicuramente. Nel nostro ul-
timo incontro di lavoro mi fece vedere come in molti questionari i 
caratteri usati non si adattassero, per tipo e dimensione, alle ne-
cessità dei nostri pazienti. E poi, mi diceva scandalizzato, senza 
un colore, tutto in un tristissimo bianco e nero… E mi citava lavori 
scientifici che dimostravano come queste scelte influenzassero non 
solo l’accettabilità ma anche la qualità delle risposte alle singole 
domande.

Questo libro, assolutamente indispensabile, è nello stesso tempo un 
punto di arrivo e un punto di partenza. È un lavoro senza fine il no-
stro e per chi è interessato a farlo c’è tanto da fare. Per ora un grazie 
agli autori, sperando che nel giro di qualche anno sia necessario 
aggiornarlo ed integrarlo di nuovi strumenti.

Massimo Costantini
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e Modelli Assistenziali in Oncologia,  
Santa Maria Nuova, Reggio Emilia* 
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Gli strumenti di valutazione hanno principalmente la funzione di 
portare la voce del paziente nel processo di cura, di cogliere la sua 
percezione dei sintomi, di evidenziare le sue preferenze ed i suoi bi-
sogni. Molti studi hanno infatti dimostrato la bassa concordanza tra 
la percezione dei pazienti e quella dei medici rispetto, per esempio, 
all’intensità di alcuni sintomi fisici o della sofferenza psicologica. 
La prospettiva del paziente è quindi necessaria per personalizzare la 
cura e rendere così più appropriati i trattamenti. 

I questionari sono tuttavia utilizzati in medicina principalmente in 
ambito di ricerca senza che al paziente venga generalmente resti-
tuito neppure un commento sulle risposte fornite… ed è forse per 
questo che i malati non amano rispondere ai questionari e i clinici li 
utilizzano con poca convinzione. 

L’introduzione degli strumenti di valutazione nella pratica clinica 
potrebbe invece integrare e arricchire la relazione di cura tradu-
cendo la soggettività del malato in elementi oggettivi in grado di 
generare una conoscenza e un linguaggio comune sui quali costruire 
e monitorare le scelte terapeutiche e assistenziali.

Marcello Tamburini lo aveva capito prima di tutti. A partire dagli 
anni ’80, nel suo lavoro di ricercatore psicologo all’Istituto dei Tu-
mori di Milano, ha dedicato gran parte del suo tempo allo sviluppo 
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e alla diffusione degli strumenti in grado di portare la soggettività 
dei pazienti nei trial clinici prima e nelle cartelle cliniche poi. 

Risale infatti al 1993 la pubblicazione di 8 volumi della collana 
“Strumenti di valutazione della qualità di vita” e al 1996 la produ-
zione di un CD-ROM che conteneva una selezione di 800 strumenti 
per la rilevazione della QdV in medicina, trasformato subito dopo in 
un sito internet dedicato.

All’inizio del nuovo millennio, in un’epoca in cui il progresso tec-
nologico stava appena facendo intravedere nuovi scenari, Marcello 
progettava già un sistema di monitoraggio dei sintomi attraverso 
strumenti inviati al telefono cellulare dei pazienti (quei pochi che 
in quegli anni lo avevano o lo sapevano usare per impieghi diversi 
dal semplice telefonare). 

Marcello vedeva sempre più avanti degli altri e per questo a volte 
non veniva compreso. Sicuramente vedeva nello sviluppo tecnologi-
co il punto di fusione tra la conoscenza e la sua applicazione prati-
ca, ma nessuno è stato capace, dopo di lui, di spingere il suo lavoro 
più avanti.

Questo libro, ora, è un modo per riprendere il filo e per focalizzarsi 
su quei saperi e quegli strumenti che hanno superato gli entusia-
smi, le mode, e retto il confronto con culture diverse dalla nostra. 

Si tratta di un ottimo lavoro… ma è solo l’inizio.  

Claudia Borreani
Responsabile della SSD Psicologia Clinica, 

Fondazione IRCCS Istituto Nazionale dei Tumori, 
Milano* 
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Negli ultimi anni, l’assistenza alle persone con bisogni di cure pal-
liative ha assunto contorni sempre più complessi. L’aumento della 
domanda, unito alla progressiva insufficienza delle risorse specia-
listiche disponibili, ha ampliato il divario tra ciò di cui i pazienti 
necessitano e ciò che i sistemi sanitari riescono effettivamente a 
offrire (Peruselli et al. 2020). Questa distanza impone una riflessio-
ne approfondita su come stimare e affrontare i bisogni di cure pal-
liative, considerando non solo i fattori clinici, ma anche le variabili 
demografiche, socioeconomiche e culturali, oltre ai modelli organiz-
zativi adottati nei diversi contesti assistenziali. In tale scenario, il 
concetto di “complessità” assume un ruolo centrale.

La complessità nelle cure palliative non riguarda esclusivamente 
la condizione clinica del paziente, ma si estende alle caratteristi-
che della sua famiglia, al contesto relazionale, alle competenze dei 
professionisti coinvolti e all’organizzazione dei sistemi sanitari 
(Magnani et al. 2019). La letteratura scientifica ha individuato dif-
ferenti livelli di complessità, che permettono di distinguere tra ap-
proccio palliativo di base, modelli di cura condivisi e cure palliative 
specialistiche. All’interno di questo quadro, le reti di cure palliative 
rappresentano uno strumento essenziale per garantire continuità 
assistenziale, integrazione tra i servizi e un adeguato percorso di 
identificazione, valutazione e presa in carico dei bisogni lungo tut-
to il territorio (Moroni et al. 2019).
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La valutazione costituisce il fulcro dell’assistenza palliativa. Solo 
attraverso una comprensione accurata dei bisogni del paziente e 
dei suoi familiari è possibile costruire percorsi di cura realmente 
personalizzati e orientati alla qualità della vita. La definizione di 
un piano assistenziale individualizzato non può prescindere da una 
valutazione attenta, sistematica e condivisa, che tenga conto delle 
molteplici dimensioni dell’esperienza di malattia. Parallelamente, la 
misurazione degli esiti degli interventi rappresenta uno strumento 
indispensabile per verificare l’efficacia delle cure, supportare le de-
cisioni cliniche e migliorare la qualità dei servizi offerti (Bradshaw 
et al. 2021).

Valutare nelle cure palliative, tuttavia, presenta numerose criticità. 
Le percezioni dei pazienti e quelle dei professionisti sanitari posso-
no non coincidere, in particolare rispetto all’intensità dei sintomi 
o al livello di sofferenza. La difficoltà di integrare dati oggettivi 
con vissuti soggettivi, la diffidenza verso i questionari, il carico 
che gli strumenti di valutazione possono rappresentare per persone 
fragili e l’eterogeneità della popolazione palliativa rendono il pro-
cesso valutativo particolarmente complesso. A ciò si aggiungono 
le limitazioni cognitive che alcune patologie possono comportare, 
influenzando memoria, linguaggio, giudizio e capacità di astrazione 
(D’Angelo et al. 2020).

Nonostante tali difficoltà, la misurazione degli esiti rimane un ele-
mento imprescindibile dell’assistenza palliativa, poiché fornisce 
informazioni fondamentali per comprendere l’esperienza del pazien-
te, orientare le scelte cliniche e valutare l’impatto degli interventi 
messi in atto (Bradshaw et al. 2021). Le migliori pratiche cliniche 
sottolineano come la valutazione debba essere un processo conti-
nuo, che accompagna il paziente lungo tutto il decorso della malat-
tia, adattandosi all’evoluzione dei bisogni e delle priorità (Veronese 
2020).

In questo contesto, gli strumenti di misurazione assumono un ruo-
lo chiave, poiché consentono di tradurre vissuti soggettivi in dati 
condivisibili, mantenendo al centro la voce del paziente. Le scale 
utilizzate nelle cure palliative permettono di esplorare le dimensio-
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ni fisiche, psicologiche, sociali e spirituali dell’esperienza di malat-
tia, favorendo una visione globale della persona. Molti strumenti, 
in particolare quelli orientati alla qualità della vita, sono multidi-
mensionali, mentre altri si concentrano su specifici aspetti dell’assi-
stenza o trovano applicazione prevalentemente in ambito di ricerca 
(D’Angelo et al. 2020). È fondamentale che tali strumenti siano va-
lidi, affidabili e coerenti con un approccio centrato sulla persona.

Le misure di esito riportate direttamente dai pazienti (Patient-
Reported Outcome Measures, PROM) rappresentano il riferimento 
principale per la valutazione degli outcome nelle cure palliative. 
Tuttavia, quando le condizioni cliniche non consentono al pa-
ziente di esprimersi autonomamente, vengono utilizzate anche le 
Patient-Centered Outcome Measures (PCOM), che includono valu-
tazioni proxy raccolte da professionisti sanitari e/o familiari, con 
l’obiettivo di preservare il più possibile il punto di vista del paziente 
(Bradshaw et al. 2021).

L’adozione degli strumenti di valutazione, da sola, non è sufficien-
te a garantirne l’efficacia. È necessario che la raccolta dei dati sia 
accurata e che le informazioni ottenute vengano utilizzate in modo 
consapevole e mirato, affinché la misurazione degli esiti si tradu-
ca in un reale miglioramento della pratica clinica (Bradshaw et al. 
2021). Ciò richiede una chiara definizione del fenomeno da valutare, 
del quadro teorico di riferimento, delle modalità di somministrazio-
ne degli strumenti e delle figure coinvolte nel processo valutativo, 
nonché una riflessione sul contesto, sul tempo e sul luogo più ap-
propriati per la raccolta dei dati (D’Angelo et al. 2020).

Sia in ambito clinico sia in quello della ricerca, acquisire familia-
rità con gli strumenti di valutazione significa dotarsi di una lente 
capace di cogliere la complessità delle cure palliative, permettendo 
di rispondere in modo più consapevole, efficace e umano ai bisogni 
fisici, psicologici, sociali e spirituali delle persone nel momento più 
delicato della loro vita.
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