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Scopo dell'indagine, realizzata nell’ambito della sperimentazione di disease management in corso dal 1997 pres-
so I'lUnita Operativa di Diabetologia degli Spedali Civili di Brescia, € stato di valutare la qualita di vita e il grado di
soddisfazione dell’assistenza sanitaria ricevuta in una popolazione di pazienti diabetici sequiti presso le nostre
strutture ambulatoriali. Come misura della soddisfazione dell’assistenza abbiamo utilizzato, in forma riveduta ed
estesa ai servizi ambulatoriali, il Patient Rating Visits Questionnaire; come misura della qualita di vita legata allo
stato di salute abbiamo utilizzato in forma ridotta il questionario WED (Well-Being Enquiry for Diabetics). Per la
valutazione statistica abbiamo utilizzato il test t di Student a due code per campioni indipendenti e il test esatto
di Fisher. 1 533 pazienti che hanno partecipato all'indagine presentavano le seguenti caratteristiche: eta
62,8£10,8 anni; durata della malattia 13,3£9,5 anni; HbA,. 7,5£1,5%; diabetici di tipo 1, 15,2%; di tipo 2,
84,8%; pazienti con una o pit complicanze, 44,8%; terapia: ipoglicemizzanti orali 53,6%, insulina 25,2%, tera-
pia combinata 12,5%, dieta 8,7%. Il 60% dei pazienti afferma di non riuscire sempre a sequire la terapia pre-
scritta, quasi 1'80% afferma di riuscire a effettuare “sempre” o “spesso” gli esami di laboratorio, visite e controlli
prescritti. Non abbiamo riscontrato differenze significative per quanto riguarda I’associazione adesione e tipo di
trattamento; i motivi principali della mancata adesione sono “dimenticanza” e “incompatibilita con le abitudini
divita e del lavoro”. Circa il 62% dell’utenza giudica ottimo o molto buono il trattamento ricevuto presso la strut-
tura specialistica, buono il 33%, insufficiente o scarso il 5% circa. | pazienti trattati con insulina o con terapia mista
esprimono giudizi negativi in percentuale significativamente maggiore (p<0,05, test di Fisher a due code) rispet-
to ai gruppi di pazienti in terapia dietetica. Per quanto riguarda la qualita di vita dei pazienti non abbiamo riscon-
trato differenze nei punteggi associate all’eta o al tipo di diabete; per quanto riguarda il trattamento i pazienti
trattati con dieta e ipoglicemizzanti orali esprimono una migliore valutazione della propria qualita di vita (rispet-
tivamente 74,6+18,8 e 75,4£15,6) rispetto ai pazienti trattati con insulina (66,1£16,7; p<0,001 vs entrambi) o
con terapia combinata (64,2+17,7 p<0,002 e p<0,001 rispettivamente). In particolare le dimensioni di maggior
sofferenza sono riferite alla scala “impatto sociale” (pazienti in terapia combinata: 35,3%9,9; ipoglicemizzanti
orali: 42,5£10,3, terapia insulinica: 35,7+10,2; dieta: 40,5+13,5; dieta vs insulina p<0,01; dieta vs terapia mista
p<0,02; ipoglicemizzanti orali vs insulina e vs terapia mista p<0,001). Abbiamo inoltre registrato differenze signi-
ficative nella scala sintomi tra i pazienti trattati con dieta rispetto a quelli trattati con insulina (17,4+10,4 vs
13,845,3, p<0,01); sulla scala disagio psicologico tra i pazienti in terapia combinata e quelli trattati solo con ipo-
glicemizzanti orali (15+5,2 vs 17,945,3, p<0,001). Per quanto riguarda il rapporto tra HbA,_e qualita di vita i
pazienti con HbA, <7,8% hanno un punteggio (75,6+17,3) significativamente pit alto di quelli con HbA,.>7,9%
(66,4+14,2) (p<0,01). | risultati ottenuti confermano come la malattia diabetica possa influenzare la qualita di
vita sia in relazione alle caratteristiche di severita clinica sia in relazione alle modalita di gestione. In particolare
sembra essere il trattamento iniettivo, soprattutto per il paziente in terapia combinata, a determinare un impat-
to negativo sulla qualita di vita e sulla soddisfazione dell’assistenza sanitaria ricevuta. Questo tipo di informazio-
ni relative alla qualita percepita e al peso della gestione della malattia sulla qualita della vita sono una compo-
nente indispensabile alla progettazione/programmazione degli interventi migliorativi e verifica dei risultati all’in-
terno del percorso di disease management applicato alla malattia diabetica.

Parole chiave. Disease management, soddisfazione, qualita di vita.
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Evaluation of satisfaction with health-care and quality of life in a disease management survey of diabetes.The aim
of this study that was conducted within the context of the disease management trials that have been in progress
since 1997 at the Diabetology Department of the Spedali Civili di Brescia in Italy, was to evaluate the quality of life
and satisfaction with health care received among a population of diabetic patients. As a measure of satisfaction
with health care we used a revised form of the Patient Rating Visits Questionnaire that was also extended to cover
out-patient services. As the measure of the quality of life as related to their state of health we used an abbreviated
form of the WED (Well-Being Enquiry for Diabetics) questionnaire. For the statistical evaluation we used the two-
tailed Student’s T test for independent samples and Fisher’s exact test. The 533 patients who participated in the
study presented the following characteristics: age 62.8+10.8 years; duration of the disease 13.3+9.5 years; HbA,.
7.5+1.5%; type 1 diabetes, 15.2%; type 2, 84.8%; patients with one or more complications, 44.8%; treatments:
oral hypoglycemic agents 53.6%, insulin 25.2%, combined therapy 12.5%;, diet, 8.7%. 60% of the patients sta-
ted that they cannot always followed the prescribed therapy, nearly 80% stated that they “always” or “often”
undergo the prescribed laboratory tests, examinations and controls. We did not find any significant differences
regarding the association between compliance and type of treatment. The main reasons for lack of compliance are
“forgetting” and “incompatibility with life and work habits”. Insofar as satisfaction with health care received at
the specialized facility, 33% judged it good, while approximately 5% considered it insufficient or poor. Patients trea-
ted with insulin or combined therapies expressed negative opinions in significantly higher percentages (p<0.05,
Fisher’s two-tailed test) with respect to the patients treated with diet alone. As to the patients’ quality of life, we
did not find any differences in the scores associated with age or type of disease. As to treatments, the patients trea-
ted with diet and oral hypoglycemic agents expressed a better evaluation of their quality of life (74.6+£18.8 and
75.4+15.6) than the patients receiving insulin (66.1£16.7; p<0.001 vs. both) or combined treatment
(64.2+17.7, p<0.002 and p<0.001, respectively). In particular, the dimensions of greater suffering or unease refer
to the “social impact” scale (combined treatment: 35.3+9.9; oral hypoglycemics: 42.5+10.3; insulin: 35.7+10.2;
diet: 40.5+13.5; diet vs. insulin <p.0.01; diet vs. combined treatment p<0.02; oral hypoglycemics vs. insulin and
vs. combined treatment p<0.001). On the symptom scale there were significant differences between the patients
treated with diet and those receiving insulin (17.4+10.4 vs. 13.8+5.3, p<0.01), on the psychological distress scale
between patients under combined treatment and those receiving only oral hypoglycemics (15.2+5.2 vs. 17.9£5.3,
p<0.001). As to the relationship between HbA,. and quality of life, patients with HbA,. <7.8% had a significantly
higher score (75.6+17.3) that those with HbA,. >7.9% (66.4+14.2) (p<0.01). The results we obtained confirmed
that diabetic disease can indeed impact quality of life in relation to both clinical severity and management
methods. In particular, it seems that it is in the injections, especially in patients receiving combined treatment that
determine a negative impact on quality of life and on the level of satisfaction with the health care received. This
type of information concerning the perceived quality and the impact of disease management on quality of life is an
indispensable component in developing/planning improvements and verifying the results within the disease mana-
gement program as applied to diabetes.

Key words. Disease management in diabetes, satisfaction with health care, quality of life.

Introduzione

Il diabete mellito € una delle patologie croniche a
maggiore diffusione con impatto estremamente rile-
vante sulle aspettative e sulla qualita di vita (QdV) dei
pazienti. Questo & determinato non solo dalla malat-
tia per sé, dalle complicanze e comorbilita spesso pre-
senti, ma soprattutto dalla necessita di sottoporsi a
regimi terapeutici complessi, di autogestire diversi
aspetti della malattia attuando profonde modificazio-
ni dello stile di vita indispensabili al raggiungimento
dell’obiettivo terapeutico (1).

Il disease management (DM) & un approccio integra-

to alla malattia cronica, teso al miglioramento dei
risultati clinici e della qualita dei servizi offerti al
paziente (2, 3). La valutazione dei risultati & un ele-
mento centrale dei programmi di DM: i risultati sono
generalmente divisi in categorie cliniche, economi-
che e qualitative. Considerando che il ruolo dei
pazienti nella corretta applicazione delle linee guida e
cruciale, particolare importanza riveste la raccolta dei
dati presso gli stessi pazienti circa la qualita della vita
e la soddisfazione dellassistenza sanitaria ricevuta. La
valutazione di tali dati, integrata con quella dei dati di
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carattere clinico, economico e tecnico, fornisce gl
elementi necessari per I'elaborazione, I'implementa-
zione, il monitoraggio e la valutazione degli interven-
ti effettuati (4, 5).

La QdV e il grado di soddisfazione dell’assistenza rice-
vuta devono essere considerati misure di esito: la per-
cezione soggettiva di benessere determina il grado di
adesione alle raccomandazioni terapeutiche e quindi
condiziona i risultati a lungo termine della cura della
malattia (6-8). Nell’ambito dei processi di migliora-
mento dell’assistenza sanitaria alla patologia cronica
diventa quindi indispensabile il coinvolgimento del
paziente sia nella fase di raccolta dei dati iniziali che
nella fase di misurazione dei risultati ottenuti dopo
I'intervento.

Scopo dell'indagine, realizzata nell’ambito della speri-
mentazione di disease management in corso dal 1997
presso I'Unita Operativa di Diabetologia degli Spedali
Civili di Brescia (9), e stato di valutare la qualita della
vita, relativamente alla condizione di pazienti diabeti-
ci, e il grado di soddisfazione dell’assistenza sanitaria
ricevuta in una popolazione ambulatoriale, mettendo
in relazione tali elementi con le misure demografi-
che/cliniche che definiscono lo stato di salute e il livel-
lo di gravita del paziente. L'indagine é stata finalizzata
all'identificazione delle aree e cause di disagio riferite
dall’utenza al fine di definire gli interventi di migliora-
mento da apportare (fig. 1); vengono qui riportati i
dati relativi all’analisi della situazione di partenza e le
aree di miglioramento identificate.

Pazienti e metodi

Strumenti

Sulla base della letteratura esistente e considerando la
finalita del progetto di disease management (10), si &
ritenuto opportuno misurare congiuntamente nei
pazienti la qualita di vita legata alla condizione di dia-
betici e il grado di soddisfazione rispetto all’assisten-
za sanitaria ricevuta. Tali misurazioni sono state inte-
grate e correlate con misure cliniche atte ad accerta-
re lo stato di salute complessivo, le complicanze e il
grado di controllo metabolico della malattia diabeti-
ca (fig. 1).

La scheda clinica e stata compilata dai medici della
struttura specialistica al termine della visita; i dati sono
stati ricavati dall’intervista del paziente e dalla cartella
clinica; essa contiene informazioni cliniche sulla
malattia del paziente relative a tipo e durata del dia-
bete (11), trattamento prescritto, presenza/assenza di
complicanze (retinopatia, nefropatia, neuropatia, car-
diopatia, arteriopatia) e di altre malattie croniche,
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Fig. 1. Schema dell'indagine condotta.

livello di controllo metabolico attuale (ultimo valore di
HbA, ), applicazione dei protocolli diagnostici di fol-
low up della malattia e delle complicanze (esecuzione
nell’ultimo anno di HbA,, assetto lipidico, funzione
renale, albuminuria; ECG; fondo oculare; visita del
piede) e realizzazione di interventi educativi (educa-
zione all’autocontrollo, educazione alimentare). Nella
valutazione del controllo metabolico abbiamo utiliz-
zato la seguente stratificazione dei valori di HbA, : otti-
mo <6,5%; buono 6,5-7,0%; sufficiente 7,1-7,8%;
insufficiente 7,9-8,8%; scarso >8,8%.

Il questionario € stato realizzato per raccogliere infor-
mazioni relative alla qualita di vita dei pazienti e sul
loro rapporto con le strutture sanitarie, relativamente
alla loro condizione di diabetici; esso veniva sommi-
nistrato al termine della visita presso il centro a ecce-
zione della parte riguardante “l’assistenza ambulato-
riale specialistica” che veniva autocompilata dal
paziente. Come misura della soddisfazione rispetto
all’assistenza sanitaria abbiamo utilizzato, in forma
riveduta ed estesa ai servizi ambulatoriali e ospedalie-
ri, una misura specifica, il Patient Rating Visits
Questionnaire elaborato nell’ambito del MOS (10).
Tale questionario e finalizzato a valutare il grado di
soddisfazione della visita medica appena completata
e copre le dimensioni della soddisfazione generale,
della soddisfazione dal punto di vista tecnico dellas-
sistenza ricevuta, della relazione interpersonale medi-
co-paziente e dei tempi di attesa. Tale scelta si € basa-
ta sui buoni risultati di attendibilita, validita e variabi-
lita delle risposte che lo strumento ha ottenuto in altri
studi (12), oltre che sulla semplicita, brevita e facilita
di somministrazione dello stesso. In particolare sono
indagati: percezione del paziente diabetico circa il
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successo della gestione complessiva del diabete; sod-
disfazione del paziente rispetto alla qualita dell’assi-
stenza sanitaria ricevuta per il trattamento del diabe-
te (relativamente all’assistenza ricevuta dal medico di
medicina generale, dalla struttura specialistica, dall’o-
spedale); grado di adesione del paziente ai regimi di
diagnosi e cura proposti; qualita dei servizi prestati
dalle strutture sanitarie. Indicatori della qualita dei
servizi prestati sono ricavati da: analisi dei motivi di
un basso grado di adesione del paziente ai regimi di
diagnosi e cura proposti; giudizi dei pazienti rispetto
ai trattamenti e i servizi erogati dalle strutture; parte-
cipazione del paziente a programmi di educazione
sanitaria.

Come misura della qualita di vita legata allo stato di
salute abbiamo utilizzato in forma ridotta il questio-
nario WED, Well-being Enquire for Diabetics, elabora-
to nella forma italiana (13) attraverso le dimensioni
analizzate da tre sottoscale del questionario: 1) sin-
tomi e funzionalita fisici legati al diabete; 2) stato
emotivo e ansie legati al diabete, ovvero il disagio
psicologico legato al diabete; 3) impatto sociale
determinato dalla malattia. Attribuendo opportuni
punteggi alle risposte, & possibile ricavare un indica-
tore globale di qualita della vita e indicatori specifi-
ci per ciascuna delle tre aree sopra citate; I'indicato-
re € rappresentato da un punteggio su una scala da
0 (peggiore qualita di vita) a 100 (migliore qualita di
vita).

Pazienti

Il campione dell'indagine & costituito da una serie
consecutiva di pazienti che si sono rivolti a uno dei
nostri ambulatori specialistici nel periodo 15 dicem-
bre 1996 - 15 febbraio 1997. Hanno partecipato allo
studio 565 pazienti; le schede cliniche compilate
sono risultate 565. 533 pazienti hanno restituito il
questionario compilato. E stata effettuata un’analisi
incrociata dei risultati ottenuti dal questionario e dalle
schede cliniche, al fine di valutare la relazione tra qua-
lita di vita con controllo metabolico e complicanze
croniche e tra adesione ai trattamenti prescritti con
controllo metabolico e complicanze croniche.

Analisi statistica

| risultati sono espressi come medie, deviazioni stan-
dard e intervalli; per il confronto dei punteggi del test
WED ottenuti in gruppi diversi si e applicato il test t di
Student a due code per campioni indipendenti. Il test
esatto di Fischer e stato utilizzato per il confronto
delle risposte positive.

20, 121-130, 2000

Risultati

L'analisi dei risultati dell’indagine & articolata in diver-
se sezioni: caratteristiche del campione secondo le
schede cliniche compilate dai medici; analisi dei dati
elaborati dai questionari compilati dai pazienti (relati-
vamente all’adesione ai trattamenti prescritti, alla
soddisfazione dell’assistenza, all’autovalutazione del-
la qualita di vita) e correlazioni con i dati clinici.

Caratteristiche del campione secondo
le schede cliniche

L'eta media dei pazienti del campione studiato & di
62,8+10,8 anni; il 15,2% dei pazienti del campione e
affetto da diabete di tipo 1, 1'84,8% da diabete di tipo
2; la durata media di malattia € di 13,3+9,4 anni; le
caratteristiche cliniche della popolazione studiata
sono riportate nelle tabelle | e II.

Caratteristiche del campione secondo i questionari
compilati dai pazienti

Caratteristiche generali. Il campione considerato e
caratterizzato da una elevata presenza di casalinghe e
pensionati (56,9%); i lavoratori autonomi e dipen-
denti rappresentano il 32% del totale. Per quanto
riguarda il giudizio del proprio livello di controllo
della malattia il 42,7% di tutti i pazienti considera il
livello di controllo del proprio diabete insufficiente o
scarso, il 28% buono, il 19% ottimo o molto buono.
Tale giudizio risulta peggiore (insufficiente o scarso)
nei pazienti in terapia insulinica (48,3%) e in quelli in
terapia mista (54,9%) rispetto agli altri (44,2% nei
pazienti in terapia orale, 37,6% nei pazienti in terapia
dietetica). Nella maggioranza dei casi la prima dia-
gnosi di diabete ¢ stata posta dal medico di medicina
generale (55,9% degli intervistati); solo per il 27,4%
dei pazienti il diabete ¢ stato diagnosticato dallo spe-
cialista diabetologo. Per quanto riguarda la definizio-
ne della tipologia della propria malattia (diabete di
tipo 1, diabete di tipo 2) il 34% dei pazienti definisce
in maniera non corretta la propria malattia. La durata
del trattamento insulinico & risultata essere in media
8,1+8,8 anni per i pazienti in sola terapia insulinica, di
2,9+3,4 anni per i pazienti in terapia combinata.

Adesione ai trattamenti prescritti. 1l 25,5% della tota-
lita dei pazienti intervistati afferma di riuscire a
seguire sempre correttamente la terapia o la dieta
prescritte; il 60% afferma di non riuscirci completa-
mente; in particolare i pazienti in terapia con sola
insulina o in terapia combinata che affermano di
riuscire sempre a seguire la terapia prescritta sono
rispettivamente il 23,5% e il 24%; il 20,4% nel
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TAB. I. Caratteristiche cliniche del campione dei 565 pazienti che hanno partecipato all'indagine,
suddivisi in base al tipo di diabete; i dati sono espressi come mediatdeviazione standard (intervalli)

Pazienti Totale Tipo 1
N. 565 86 (15,2%)
Eta (anni) 62,8+10,8 (24-82) 52+11,8(24-69)

Durata del diabete (anni) 13,3+9,4 (1-55) 18,5+10,4(1-32)

HbA (%) 7,5+1,5(4,1-12) 7,8+£1,3(5,5-11,8)
Complicanze croniche (%)* 44,8 48,9
Retinopata-nefropatia 62,8-39,1 86,4-45,5
neuropatia-cardiopatia (%) 35,9-36,4 77,3-18,2
Fondo oculare (%) 85,6 84,5

ECG (%) 80,1 91,1

Visita del piede (%) 78,1 84,5

Esami di laboratorio (%) 87,2 91,1
Educazione alimentare (%) 87,9 88,9
Educazione all'autocontrollo (%) 74,8 93,3

Tipo 2 Dieta A.Q. Mista Insulina
479 (84,8%) 8,7% 53,6% 12,5% 25,2%
63,8£9,029-82) 61,5+10,3 63394 64,3:6,8 61,6+144
12,949 (1-55) 7£7,3 11,949 15,8+7,6 ~ 17,6+9,8
7,4£1,6 (4,1-12) 6,1+1,4 7,2£1,3 8,6+1,6 7,9+1,4
445 22,4 42,5 55,4 54,2
59,1-38,1 36,4-36,3 55,8-30,3 86,1-47,2 70,4-50,7
31,4-38,3 16,8-34,0 28,7-372 38,9-36,1 53,5-35,2
85,8 918 86,5 87,7 80,9
80,6 77,5 79,5 75,4 87,1
78,1 81,6 76,9 72,3 82,4
87,5 81 87,1 86,1 90,1
88,1 89,8 89,7 81,5 87,8
73,3 57,1 68,9 84,6 90.1

* Percentuale di pazienti calcolata sul totale degli stessi che presentasse una o pitl complicanze (retinopatia, nefropatia, neuropatia, cardiopatia); le percentuali specifiche delle sin-
gole complicanze sono calcolate sul numero di pazienti con complicanze; le percentuali riferite a fondo oculare, ECG, visita piede, esami di laboratorio indicano i pazienti che nel
corso dell'ultimo anno hanno eseguito tali accertamenti; le percentuali relative a educazione alimentare e autocontrollo indicano i pazienti che hanno fruito di tali interventi educa-

tivi nel primo anno di cura presso la struttura specialistica.

gruppo di pazienti trattati con la sola dieta; il 30,1%
nei pazienti in terapia orale (fig. 2). Sebbene non si
siano riscontrate differenze significative per quanto
riguarda l’adesione terapeutica e il tipo di tratta-
mento, i pazienti pit giovani hanno maggiore diffi-
colta a seguire sempre la terapia prescritta rispetto
ai pazienti piu anziani (i pazienti con piu di 70 anni
seguono sempre la terapia nel 32% dei casi contro il
17% e 26% delle fasce di eta 41-50 anni, 51-69
anni). | motivi principali della mancata osservanza a
tale riguardo sono “dimenticanza” (21,8%) (soprat-
tutto per i piu anziani) e “incompatibilita con le abi-
tudini di vita e di lavoro” (24,3%) (soprattutto per i
piu giovani). Per quanto riguarda gli esami di labo-
ratorio, le visite specialistiche e i controlli, quasi
I’80% dei pazienti intervistati afferma di riuscire a
effettuare con regolarita “sempre” (69%) o “spes-
s0” (9%) quanto prescritto. “Impegni di lavoro” e
“scomodita degli orari” sono risultate essere le

—

I

f Ll d I ] AL . LU

Fig. 2. Risposte (%) dei 533 pazienti alla domanda relativa all’a-
desione ai trattamenti prescritti (“Riesce a seguire correttamen-
te la dieta e la terapia prescritta?”), separati in funzione della
terapia.
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ragioni principali per cui i pazienti non riescono a
eseguire con regolarita visite, esami, controlli pre-
scritti. Per quanto riguarda la relazione tra adesione
ai trattamenti prescritti e grado di controllo meta-
bolico non abbiamo registrato differenze significati-
ve. Esiste tuttavia una differenza tra i pazienti con
HbA, . tra sufficiente e ottimo e con quelli con livelli
insufficienti e scarsi: i primi dichiarano di riuscire a
seguire sempre correttamente la dieta e la terapia
prescritte nel 34% contro il 24% dei secondi.

Soddisfazione dell’assistenza sanitaria. Circa il 62%
dell’'utenza giudica ottimo o molto buono il tratta-
mento ricevuto presso la struttura specialistica,
buono il 33%, insufficiente/scarso il 6% circa (fig. 3).
Motivi di insoddisfazione sono i tempi di attesa per
un appuntamento, giudicati lunghi o molto lunghi
dal 25% dei pazienti; i tempi di attesa in ambulatorio
prima della visita (rispettivamente il 25% e il 32,8%
dei pazienti li considera “molto lunghi” o “lunghi”);
gli orari di apertura degli ambulatori vengono ritenuti
non adeguati alle necessita dei pazienti (19,3% dei
pazienti li valuta negativamente). | pazienti trattati
con insulina o con terapia mista esprimono giudizi
negativi in percentuale significativamente maggiore
(p<0,05, test di Fisher a due code) rispetto ai gruppi di
pazienti in terapia dietetica.

Per quanto riguarda l'assistenza ricevuta dal medico
di famiglia, la giudicano “ottima” o “molto buona” il
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Fig. 3. Risposte (%) dei 533 pazienti alla domanda relativa alla sod-
disfazione dell’assistenza sanitaria ricevuta dalla struttura speciali-
stica (UOD: Unita Operativa di Diabetologia), dal medico di medi-
cina generale (MMG) e durante il ricovero ospedaliero.

52% degli intervistati, insufficiente/scarsa il 16%; in
questo caso i principali motivi di insoddisfazione risul-
tano essere la durata delle visite (giudicata insuffi-
ciente dal 22,6% dei pazienti), le spiegazioni fornite
dal medico (insufficienti nel 20% dei casi), i tempi di
attesa in studio prima di essere ricevuti (lunghi o
molto lunghi nel 28%). Abbiamo registrato che nel
78,8% i pazienti esprimono un giudizio positivo circa
la coerenza delle prescrizioni tra medico di famiglia e
personale sanitario specialistico. Infine, per quanto

TAB. Il. Caratteristiche cliniche del campione di 565 pazienti stratificati
in funzione del valori di HbA,_

Totale Ottimo
(<6,5%)
Pazienti (%) 565 (100%) 26,9%
Eta media (anni) 62,8+10,8 61,9+10,5
Durata del diabete (anni) 13,3+9,4 10,1+8,5
HbA,, media (%) 7,5+1,5 5,8+0,5
Complicanze croniche (%)* 44,8 32,9
Retinopatia-nefropatia 62,8-39,1 52,0-42,0
neuropatia-cardiopatia (%) 35,9-36,4 24,0-34,0

Livello HbA,,
Buono Sufficiente Insufficiente Scarso
(6,5-7,0%) (7,1-7,8%) (7,8-8,8%) (>8,8%)
16,8% 21,2% 15,9% 16,9%
63,2+8,7 61,7+11,1 63,2+9,6 65,1£10,4
12,9+10,3 14,6+9,2 15,1+7,6 15,4484
6,8+0,2 7,6+0,2 8,6+0,4 10,01
442 51,6 52,2 48,9
69,1-45,2 56,4-32,3 68,1-36,2 70,2-44,7
35,7-40,5 40,3-27,4 34,0-44,7 46,8-38,3

* Percentuale di pazienti calcolata sul totale degli stessi che presentasse una o piu complicanze (retinopatia, nefropatia, neuropatia, cardiopatia); le percentuali specifiche delle
singole complicanze sono calcolate sul numero di pazienti con complicanze. | dati sono espressi come media+deviazione standard (intervalli)
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riguarda |'assistenza ospedaliera, il 15,4% dei pazien-
ti intervistati esprime un giudizio negativo.

Qualita di vita. 'analisi € stata condotta attraverso
una valutazione complessiva e separata per le singo-
le aree indagate (sintomi, disagio psicologico,
impatto sociale) in funzione dell’eta dei pazienti,
tipo di diabete, controllo metabolico (HbA,,) e di
terapia per il diabete. | risultati sono riportati nelle
tabelle Ill e IV.

Non abbiamo riscontrato differenze significative nei
punteggi di valutazione della qualita di vita associate
all’eta (tab. Ill) o al tipo di diabete (tab. IV).

Per quanto riguarda il trattamento, i pazienti trattati
con dieta e ipoglicemizzanti orali esprimono una
migliore valutazione della propria qualita di vita
(rispettivamente 74,6+18,8 e 75,4+15,6) rispetto ai
pazienti trattati con insulina (66,1+16,7; p<0,001 vs
entrambi) o con terapia combinata che esprimono la
valutazione peggiore (64,2+17,7; p<0,002 e p<0,001
rispettivamente) (tab. V). In particolare le dimensioni
di maggior sofferenza sono riferite alla scala “impatto
sociale” dove si riscontrano le differenze piu significa-
tive (pazienti in terapia mista: 35,319,9; ipoglicemiz-
zanti orali: 42,5+10,3; terapia insulinica: 35,7£10,2;
dieta: 40,5+13,5; dieta vs insulina p<0,01; dieta vs
terapia combinata p<0,02; ipoglicemizzanti orali vs
insulina e vs terapia combinata p<0,001). Abbiamo
inoltre registrato differenze significative nella scala
sintomi tra i pazienti trattati con dieta rispetto agli
insulino-trattati (17,4+10,4 vs 13,8+5,3; p<0,01);
sulla scala disagio psicologico tra i pazienti in terapia
combinata e quelli trattati solo con ipoglicemizzanti
orali (15+5,2 vs 17,945,3; p<0,001).
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La valutazione analitica delle domande sulla qualita di
vita ha evidenziato significative (p<0,001) differenze
dei punteggi nei gruppi di pazienti in terapia combi-
nata o insulinica rispetto ai pazienti in terapia dieteti-
ca/orale nei seguenti punti: interruzione dell’attivita
lavorativa; frequenza delle ipoglicemie; timore dell’i-
poglicemia; tempo dedicato alla gestione del diabe-
te; difficolta a seguire la terapia prescritta; influenza
negativa del diabete sul rendimento lavorativo o sco-
lastico e sulla vita familiare; dipendenza dai sanitari;
riduzione della liberta personale dovuta alla malattia;
percezione della malattia come ostacolo alla carriera
professionale.

Dall’incrocio dei dati del questionario sulla QdV con
le schede cliniche abbiamo studiato la correlazione
tra qualita di vita e HbA,, tipo di diabete, complican-
ze (tab. V). Per quanto riguarda il rapporto tra HbA,.
e qualita di vita i pazienti con HbA, <7,8 hanno un
punteggio (75,6+17,3) significativamente piu alto di
quelli con HDbA,. 27,9% (66,4t14,2; p<0,01).
Scomponendo il punteggio WED, si riscontra che il
livello di HbA,. pesa maggiormente sulla scala sinto-
mi (p<0,001), mentre differenze significative sulle
scale del disagio psicologico e dell'impatto sociale si
hanno solo confrontando le fasce estreme di HbA,,
(ottimo vs scarso, p<0,001; ottimo vs insufficiente,
p<0,01). Il numero di complicanze presenti non
determina differenze significative sul punteggio glo-
bale WED, anche se pazienti con tre complicanze
esprimono un punteggio mediamente piu basso
(65,1£14,3) rispetto al punteggio piu alto (73,9+15,1)
espresso dai pazienti non complicati.

TAB. lll. Punteggi di autovalutazione della qualita di vita nella totalita dei pazienti che hanno
compilato il questionario (n=533) e nei gruppi stratificati in funzione delle classi di eta
| punteggi sono espressi in valori meditdeviazione standard

<40 41-50
Tutti i pazienti 70.2+9.5 68.8+11.8
Dieta 77.6+10.1 79.5+9.4
Terapia orale 83.8+11.2 72.7£9.2
Insulina 68.7£9.9 60.5+8.9
Terapia mista 59.7+£10.1

Classi di eta (anni)

51-60 61-70 >70
72.2+12.1 71.4+11.2 70.5+£9.8
67.3+11.2 78.3 9.7 76.1£11.2
71.9+10.6 78.2+10.1 76.7+10.9
70.5+11.7 66.2+10.9 65.3+9.9
72.4+9.9 59.6+11.3 65+10.2
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TAB. IV. Punteggi di autovalutazione
della qualita di vita stratificati in funzione
dei valori di HbA,, tipo di diabete e presenza
di complicanze. | punteggi sono espressi
in valori meditdeviazione standard

Punteggi di autovalutazione della QdV

HbA,, Totale Scala  Scala disagio Scala impatto
sintomi  psicologico sociale

<7,8% 75,6+17,3* 16,6+3,8 ™ 18,4+4,1 40,6+7,9
>7,9% 66,4+14,2 13+3,1 16,6+3,9 37,9+7,6
Complicanze

N. complicanze ~ 73,9+15,1 15,6429 18,2+3,9 40,2+7,1
1complicanza  72,5+11,9 16,732 16,7+4,4 38,9+6,9
2 complicanze  68,7+13,9  11,4+3,1 17+3,7 40,2+8,2
3complicanze  65,1+14,3 12,3+3,5 16,6+4,3 36,3+7,4
Tipo diabete

Tipo 1 69,8+11,7 151+3,7 16,9+4,0 37,7+7,1
Tipo 2 72,3+12,8 152+3,1 17,6+3/4 39,6+7,1

*p<0,01, *p<0,001 vs i pazienti con HbA,, >7,9

Discussione

Il disease management € una metodologia basata su
un approccio integrato alla malattia, finalizzato al
miglioramento dei risultati clinici e della qualita dei
servizi offerti all’'utente, nell’ottica di una razionalizza-
zione delle risorse (2, 3). Protagonista del processo di
disease management applicato alla malattia diabetica
e il paziente, non solo in quanto fruitore dei servizi
sanitari, ma soprattutto in quanto solo attraverso il
suo coinvolgimento attivo alla gestione della malattia
potra essere raggiunto |'obiettivo terapeutico (14).

Il nostro lavoro, all'interno del percorso di migliora-
mento dell’assistenza, ha voluto valutare misure di
esito soggettive (adesione alla terapia, soddisfazione
dell’assistenza sanitaria, qualita della vita), integrate a
misure di esito oggettive (controllo metabolico, com-
plicanze) al fine di individuare le priorita di intervento.
Dall’analisi dei dati generali riferiti dai pazienti nei
questionari emerge I'importanza del ruolo del Medi-
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co di Medicina Generale (MMGQ) nella diagnosi e nella
gestione della malattia, ma vengono anche eviden-
ziate criticita sia per quanto riguarda il piano della
relazione medico/paziente (spiegazioni fornite al
paziente, tempo dedicato) che il piano dell’organiz-
zazione del servizio (tempi di attesa). Cio indica la
necessita di ottimizzare la formazione del MMG e
soprattutto una sua migliore integrazione con la
struttura specialistica (15, 16).

L'elevato numero di pazienti che esprime un grado di
percezione del livello di controllo della malattia insuf-
ficiente o scarso, superiore a quello rilevato dai dati cli-
nici, evidenzia una condizione di insoddisfazione rela-
tiva al raggiungimento di un buon risultato di cura del
diabete: la discordanza tra informazioni e valutazioni
dei pazienti e quelle dei medici appare indicatore di
una insufficiente conoscenza della malattia e condivi-
sione degli obiettivi terapeutici. La percezione di un
non buon controllo della malattia € espressa con mag-
giore evidenza soprattutto dai pazienti in terapia insu-
linica e ancora di piu nei pazienti in terapia combina-
ta: appare necessario dedicare particolare attenzione
all'intervento di informazione, educazione e verifica
su questo tipo di pazienti.

Per quanto riguarda l'adesione ai trattamenti pre-
scritti, il 59% degli intervistati dichiara di non riuscire
a seguire correttamente la terapia prescritta per di-

TAB. V. Punteggi di autovalutazione della
qualita di vita nella totalita dei pazienti che
hanno compilato il questionario (n=533)
e nei gruppi stratificati in funzione
della terapia per il diabete.

Punteggi di autovalutazione della QdV

Totale Scala  Scala disagio Scalaimpatto
sintomi psicologico sociale

Tuttii pazienti ~ 70,8£16,4  15,1+7,3 16,8+6,1 39+12,2
Terapia
Dieta 74,6+18,8* 17,4+10,4° 17,1+6,0 40,6+13,6
Terapia orale 75,4+15,6* 15,1£5,2 17,9+5,3°°° 42,5+10,3*
Insulina 66,1+16,7 13,853 16,654 35,7+10,2
Terapia mista 64,2177 1451 15+5,2 35,3+9,9

* p<0,001 vs terapia insulinica e terapia mista; ** p<0,02 vs terapia mista;
° p<0,01 vs insulina e terapia mista; °° p<0,001 vs terapia mista. | punteggi sono
espressi in valori medi+deviazione standard.
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menticanza (pazienti anziani) e/o incompatibilita con
il lavoro o le abitudini di vita (pazienti piu giovani).
Questa difficolta appare pit marcata nei pazienti piu
giovani, in presenza di terapia iniettiva e ancora di piu
nei pazienti in sola terapia dietetica: il miglioramento
dell’intervento educativo dovra essere mirato a que-
sti pazienti. La relazione esistente tra controllo meta-
bolico e adesione ai trattamenti rinforza tale tipo di
indicazione. L'indagine ci indica che si potra miglio-
rare |'adesione terapeutica ottimizzando la relazione
medico/paziente, individuando strumenti specifici
per superare le difficolta dei pazienti pit anziani (la
dimenticanza) e utilizzando protocolli di trattamento
pit compatibili con le abitudini di vita e di lavoro
(soprattutto per i pazienti piu giovani).

Per quanto riguarda la soddisfazione dell’assistenza
sanitaria ricevuta per il trattamento del diabete (fig. 3)
il campione di pazienti indagato appare nel comples-
so discretamente soddisfatto, anche se si evidenziano
“aree” di insoddisfazione necessitanti di interventi
migliorativi (riduzione tempi di attesa per gli appunta-
menti, di attesa in ambulatorio prima delle visite, orari
di apertura piu soddisfacenti per I'utenza soprattutto
in relazione all’attivita lavorativa). La riorganizzazione,
centrata sui bisogni dell’'utente, & indispensabile per
migliorare la possibilita di utilizzo del servizio stesso e
quindi I'adesione del paziente ai regimi di follow-up
proposti. Anche per quanto riguarda la soddisfazione
dell’assistenza sanitaria abbiamo registrato una rela-
zione con il tipo di trattamento: i pazienti in terapia
insulinica e ancora di pit quelli in terapia combinata
esprimono un giudizio negativo in percentuale signifi-
cativamente maggiore rispetto agli altri. Il fatto che a
questa tipologia di pazienti le prescrizioni ricevute nei
diversi ambiti (MMG, specialista, ricovero) appaiano
meno coerenti rispetto agli altri pazienti indica la
necessita di un supporto integrato a questi pazienti.
Per quanto riguarda la valutazione della qualita di
vita, come segnalato in letteratura, non abbiamo,
registrato differenze significative in funzione dell’eta
(17, 18) e del tipo di diabete (18). Questo potrebbe
essere giustificato sia dal fatto che I'esordio in eta
inferiore permette nei pazienti con diabete di tipo 1
lo sviluppo di strategie di adattamento piu di quanto
non accada ai pazienti con diabete di tipo 2, sia dal
fatto che nei pazienti diabetici di tipo 2 vi sono
pazienti in terapia iniettiva.

La nostra indagine ci conferma, come precedenti
segnalazioni (19), che & soprattutto il trattamento a
pesare sul benessere del paziente, in particolare per
quanto riguarda I'impatto pratico-sociale. La terapia
iniettiva, anche quando sono superate le fasi della
paura e del disagio legati alla modalita di sommini-
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strazione, impone al paziente una serie di vincoli
(orari della terapia e dei pasti, tempo di attesa tra
somministrazione e pasto, autocontrollo della glice-
mia ecc.), che lo penalizzano nella vita sociale e nella
sfera familiare. Un disagio psicologico appare segna-
lato come piu forte nei pazienti in terapia combinata
(ipoglicemizzanti orali e insulina): & evidente che I'i-
nizio della terapia iniettiva rappresenta una fase par-
ticolarmente critica per il paziente che vive con gran-
de difficolta sia pratiche che psicologiche la modifica
della terapia (20, 21). Questo riscontro suggerisce
che un miglioramento della QdV soprattutto per i
pazienti insulino-trattati richiede uno sforzo partico-
lare sul versante della “attuabilita” e “compatibilita”
del trattamento con le esigenze del paziente e della
relazione medico/paziente al fine di rendere piu
accettabile la terapia, favorendo lo sviluppo di strate-
gie di adattamento alla nuova situazione (22). La
valutazione peggiore viene espressa dai pazienti in
terapia combinata affetti da diabete di tipo 2 in cui il
trattamento insulinico & stato iniziato piu recente-
mente (breve durata del trattamento) a causa di un
inadeguato controllo metabolico (HbA, piu elevata).
Questa tipologia di pazienti, che peraltro manifesta il
maggior disagio in tutti gli ambiti indagati (percezio-
ne del grado di controllo della malattia, soddisfazio-
ne dell’assistenza sanitaria ricevuta, difficolta a mette-
re in pratica la terapia prescritta), rappresenta una
categoria su cui costruire interventi dedicati e specifi-
ci (percorsi protetti, interventi informativi/educativi
specifici, appoggio psicologico).

L'esistenza di una relazione tra controllo glicemico
(HbA,) e qualita di vita, & stata oggetto negli anni
recenti di numerosi studi che hanno pero portato a
risultati non sempre concordanti: questo almeno in
parte sembra essere dovuto all'impiego di strumenti
di misurazione diversi in casistiche non omogenee
(23). Il nostro studio, in accordo con precedenti
segnalazioni, suggerisce che un migliore controllo
glicemico mantenuto nel tempo sia associato a una
migliore qualita di vita quando questa venga valutata
con strumenti specifici di misurazione (21, 22): i
pazienti del nostro studio con HbA,  piu elevata
denunciano una peggiore qualita della vita soprattut-
to in relazione alla sfera “sintomi”, in particolar modo
in relazione alla possibilita/timore di ipoglicemie e
alla gestione dell'attivita fisica. Per quanto riguarda la
relazione della QdV con le complicanze abbiamo regi-
strato, anche se non raggiunge la significativita stati-
stica, una tendenza al peggioramento della QdV in
funzione della presenza di piu complicanze: questo
dato € in accordo con numerose segnalazioni della let-
teratura (22, 23). L'insieme di queste valutazioni sem-
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brerebbe confermare che la qualita di vita nel paziente
diabetico ¢ la risultante di un insieme di fattori legati sia
alla severita clinica (complicanze, controllo glicemico)
sia alla modalita di gestione (trattamento), ma che altre
variabili (ad esempio di tipo psicosociale o le caratteri-
stiche di personalita) giochino un ruolo importante a
questo riguardo (23).

| nostri risultati confermano un’elevata difficolta dei
pazienti a seguire correttamente le terapie prescritte
e indicano gli aspetti organizzativi dell’attivita da otti-
mizzare al fine di migliorare la soddisfazione dell’u-
tente rispetto ai servizi e l'adesione terapeutica. Le
informazioni ottenute ci hanno permesso di pianifica-
re non solo interventi mirati alla risoluzione di proble-
mi organizzativi che possono ostacolare |'aderenza
del paziente ai protocolli diagnostico-terapeutici, ma
soprattutto interventi di tipo educativo a quei pazien-
ti che in maggior misura lamentano difficolta alla
gestione della terapia prescritta e che non raggiun-
gono l'obiettivo terapeutico. I risultati di questi inter-
venti andranno monitorati nel tempo, misurandone
I'impatto sia sulle misure di esito soggettive (soddi-
sfazione, adesione alla terapia, qualita di vita dei
pazienti) sia sulle misure di efficacia clinica (controllo
glicemico, complicanze), all'interno di un percorso di
miglioramento continuo della qualita.

Ringraziamenti all’Azienda Eli Lilly Italia, in particolare
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