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VALUTAZIONE DELLA QUALITA DI VITA NEI SOGGETTI CON PARALISI CEREBRALE INFANTILE: PROPOSTA DI
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RAZIONALE
Il miglioramento della qualita della vita, intesa come percezione
che un individuo ha della propria posizione nella vita nel
contesto culturale e nel sistema di valori in cui vive e in
relazione ai propri obiettivi, aspettative, preoccupazioni (World
Health Organization, 1995), e uno degli scopi piu importanti
della presa in carico, di un trial terapeutico, di un intervento di
riabilitazione o di prevenzione. 5 Unita di Neurologia Pediatrica, Ospedale
La valutazione della qualita della vita e quindi un aspetto dei Bambini Vittore Buzzi, Milano
molto importante nei pazienti con paralisi cerebrale infantile 6 Centro Benedetta D’Intino Onlus, Milano
(PCl) ed implica, anche in eta infantile, la necessita di ottenere
risposte soggettive (1, 2).

RISULTATI

Il questionario e stato somministrato a 11 bambini
con le seguenti caratteristiche:

SCOPO
Il nostro studio si propone di presentare la versione digitale del
Questionario S.O.L.E. per i nati pretermine very low birth
weight (VLBWI), gia validato nella sua forma cartacea (2), e di

M 8al0m Spastica unilaterale 93 147,62
somministrarlo ad un gruppo di soggetti affetti da PCl in eta " 0 10 biscinetica, bilaterale o5 17273
scolare per verificare la sua applicabilita e utilita, inserendolo " 00 Soastica, unilaterale o 17727
come misura di qualita di vita nel progetto Ita-Net-CP, " 08 11m Spastica, bilaterale %0 150
finanziato dalla Fondazione Mariani, al fine della sua M Saahn Spastica, bilaterale 90 119,05
validazione anche in questa popolazione. F 1023 m Spastica, bilaterale 110 157,14
m M 10a 6 m Spastica, bilaterale 96 140,91 Punteggio medio
E?AI\R]?Q\%IONE | M 7a3m Spastica, bilaterale 78 176,19 3?1';'5’\7/;%/\319’1)
M 7a4m Spastica, unilaterale 101 109,09 (min 0 - max 200)
M 10a7m Spastica, bilaterale 97 177,27
Rispetto ai punteggi medi ottenuti al questionario dai pazienti VLBWI, si osservano valori
METODI nella media per 7 bambini mentre 3 hanno ottenuto un punteggio inferiore di piu di una
T [P ——— deviazione standard. Abbiamo inoltre osservato che:
AU EcE i che LR e * tuttii bambini si sono mostrati divertiti ed incuriositi dalla modalita di
P et e presentazione
e © * non sono emerse difficolta di comprensione
5 della figura * |a somministrazione ha richiesto un tempo massimo di 15 minuti per

umana

ogni soggetto
. * ha fornito informazioni potenzialmente ben correlabili ad aspetti
'Immagini ben contrastate,

 Tratto grafico semplificato, | yrinest faseori grafic funzionali della disabilita.
SBnfuntient) E proljemaeirdal Un punto di forza che si e evidenziato nel corso della

punto di vista percettivo
somministrazione e la personalizzazione
del questionario sul paziente, che grazie a tale
aspetto si sente piu coinvolto.

E stata realizzata la versione digitale del Questionario S.O.L.E che ne semplifica la
compilazione, permette al bambino di vivere un’esperienza piacevole
centralizzando la raccolta dei dati, in modo da contenere costi e tempi. Questa
nuova versione mantiene le caratteristiche principali della versione originale
cartacea:

e utilizzo di vignette che sostituiscono le domande scritte con possibilita di

rispondere usando diverse espressioni del viso
e facile identificazione con il protagonista, domande semplici e personalizzate
* immagini con caratteristiche studiate “ad hoc”
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| CONCLUSIONI
_ . _ o La versione digitale del Questionario SOLE si e confermata uno
Momenti della giornata _Aspettl medici A volte succede he... strumento adatto e utile a raccogliere I'opinione diretta dei bambini

_—

| O

sulla qualita di vita applicabile anche ai soggetti affetti da PCI. Si tratta
infatti di uno strumento che e risultato coinvolgente, intuitivo e
accessibile ai pazienti con deficit motori. Inoltre fornisce informazioni
gualitative utili a livello clinico.
Dopo aver ottenuto conferma della sua validita in una popolazione piu
ampia di soggetti affetti da PCl all’ interno del progetto Ita-Net-CP, sara
uno strumento utile da inserire nei progetti di ricerca in ambito
riabilitativo in eta infantile.

Album degli affetti Quando mi guardo
A allo specchio...
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