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ABSTRACT

| pazienti sottoposti a trattamento emodialitico hanno una minore qualita di vita rispetto alla
popolazione generale a causa di molteplici fattori. La qualita di vita puo essere rilevata attraverso una
valutazione clinica o attraverso la percezione soggettiva del paziente: la qualita di vita salute-correlata
(HRQol) percepita e un indice misurato attraverso la prospettiva del paziente stesso. In quest’ottica, un
buon funzionamento dell’accesso vascolare (AV) e I'assenza di complicanze sono certamente associati a
un miglior stato di salute dei pazienti in dialisi; purtroppo pero la tematica della HRQol legata all’AV é
stata finora oggetto di scarso interesse in letteratura, la dove la scelta dell’accesso pil appropriato nel
singolo paziente € oggi piu articolata e difficile. Le informazioni sulla percezione soggettiva della salute
sono raccolte in genere attraverso questionari generici e questionari specifici. Essi presentano un
requisito di riproducibilita e i piu utilizzati sono SF-36, EuroQolL5D, SONG-HD, WHOQoL-BREF, VAQ; non
tutti sono stati pero utilizzati per una valutazione mirata degli aspetti che legano la HRQoL e I'AV. Questa
review conferma come attualmente il questionario VAQ rappresenta lo strumento pil semplice e
attendibile, in grado di valutare la soddisfazione del paziente per il proprio AV.

PAROLE CHIAVE: qualita di vita salute correlata (HRQoL), questionari, accesso vascolare.
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Introduzione

In linea generale la qualita di vita di un paziente puo essere valutata in due modi: 1) una
valutazione clinica dello stato di salute che tenga conto del benessere psichico e fisico, della
disabilita e dell’efficienza lavorativa; 2) una valutazione basata sulla percezione soggettiva che lo
stesso paziente riferisce della propria qualita di vita (Qol). La qualita di vita salute-correlata
(HRQolL) percepita € un indice misurato attraverso la prospettiva del paziente stesso e correla
strettamente al numero di ospedalizzazioni e alla mortalita [1]. Le informazioni su questa
percezione soggettiva della salute, raccolte in genere attraverso dei questionari, possono fornire al
clinico dati fondamentali sul paziente e il suo vissuto e guidare alla scelta assistenziale piu
appropriata. Gli strumenti utilizzati a questo scopo vengono suddivisi in questionari generici e
guestionari specifici. | questionari generici sono indirizzati a misurare il benessere e la funzionalita
complessiva del soggetto senza riferimento ad una specifica malattia. Questi strumenti offrono il
vantaggio di poter essere utilizzati in diversi contesti, con popolazioni diverse, sia in persone
affette da malattia che in soggetti sani, ma, per la loro genericita, non riescono a cogliere
cambiamenti nella QoL in particolari patologie. | questionari specifici prevedono invece domande
specifiche orientate alla patologia di cui il soggetto & affetto e dunque sono pil accurati e sensibili
nella misura della QoL in rapporto alla situazione contingente.

Qualita di vita nei pazienti emodializzati e accesso vascolare

| pazienti sottoposti a trattamento emodialitico hanno una minore HRQolL rispetto alla popolazione
generale. | fattori che concorrono al peggioramento della HRQoL sono molteplici: effetti della
malattia e sintomi associati, compreso il dolore, peggioramento del supporto sociale, depressione
e disagio psicologico, declino funzionale, costi associati alla malattia, perdita di capacita lavorativa,
effetti collaterali dei farmaci e dello stesso trattamento depurativo. | pochi studi effettuati hanno
dato tuttavia risultati contrastanti e un confronto dei lavori dell’ultimo ventennio non ha mostrato
miglioramenti significativi nella HRQoL dei pazienti in dialisi [2].

Per questo motivo € stato auspicato un maggiore impegno nel considerare le problematiche della
HRQoL. Poiché un buon funzionamento dell’accesso vascolare (AV) e I'assenza di complicanze sono
notoriamente associati ad un miglior stato di salute dei pazienti in dialisi, diventano fondamentali
la sua corretta pianificazione, allestimento e manutenzione. L'accesso vascolare (che sia fistola
nativa-FAV, protesi o CVC) e un invasore del corpo che modifica I'aspetto fisico e l'integrita
corporea, causa dolore con l'infissione di aghi, rievoca costantemente la presenza della malattia,
causa complicanze nonché stress e ansia, sia attuale che in prospettiva.

Taylor ha messo a fuoco queste problematiche identificando 5 elementi di maggior importanza in
merito alle ripercussioni psicologiche indotte dall’AV sul paziente [3]. La letteratura relativa agli AV
€ molto vasta, ma la tematica della HRQoL ¢ stata oggetto finora di scarso interesse. In una review
di Viecelli [4], ad esempio, venivano considerati 23 parametri: 15 clinici (funzione dell’AV [81%],
infezioni [38%], maturazione [18%]), 4 surrogati e solo 4 riportati dai pazienti. Questi ultimi
riguardavano la presenza di dolore (11%), la HRQolL (3%), il grado di soddisfazione relativo all’AV
(2%) e la paura degli aghi (1%). Perché vi & una cosi scarsa considerazione della HRQoL dei
pazienti? Vi sono difficolta nel porre attenzione al paziente da parte del clinico o & un problema di
difficolta di misurazione? Cercheremo ora di definire i metodi di misura disponibili e quali meglio si
prestano alla correlazione HRQoL-AV.
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Metodi di misura

| metodi di misura disponibili sono questionari che rispondono ad un requisito di riproducibilita. |
piu utilizzati sono: SF-36, EuroQolL5D, SONG-HD, WHOQoL-BREF, VAQ. Li analizzeremo uno ad uno
qui di seguito.

SF-36

E uno dei questionari multidimensionali derivato dal MOS (Medical Outcome Study) [5]. SF-36
(Short Form-36) & lo strumento di misura della HRQoL pil conosciuto ed utilizzato nella letteratura
internazionale negli ultimi 10 anni e non contiene soltanto scale di misura dello “star male”
(distress), ma anche misure di salute positiva. Si chiama Short Form perché le 36 domande che lo
compongono sono state estratte dalla versione estesa del MOS, composta di 149 domande. Pud
essere diviso in due parti, una generica e una specifica. La parte generica & divisa in 8 domini
riassunti in due score primari: score fisico (PCS = Physical Component Score) e score mentale (MCS
= Mental Component Score). La parte specifica consente di ottenere uno score da 0 a 100, laddove
uno score elevato testimonia un alto grado di soddisfazione.

Il lavoro di Wasse del 2007 utilizza per primo questo metodo, prendendo in considerazione una
popolazione di pazienti con CVC e FAV native: i pazienti con una FAV ben funzionante presentano
un miglior stato di salute, assetto nutrizionale, funzione sociale e fisica e un minor numero di
episodi infettivi e mortalita per tutte le cause rispetto ai portatori di CVC. | pazienti che iniziano la
dialisi con il CVC e sono successivamente convertiti a FAV percepiscono di avere una minore Qol.
Questo studio, in cui il questionario veniva compilato dal paziente al domicilio, seppur con
numerose limitazioni dovute a fattori confondenti, aveva il pregio di tentare di fare luce su un
argomento relativamente nuovo [6]. Successivamente, Afsar ha studiato la correlazione QolL-AV
(FAV, Graft, CVC) e depressione. La differenza nella percezione della QoL dei pazienti con FAV
nativa € nettamente superiore rispetto ai pazienti portatori di CVC. Non sono invece emerse
differenze significative tra i pazienti con graft e quelli con FAV o CVC [7]. Moura, piu recentemente,
ha valutato la percezione della QoL correlata al tipo e alla sede dell’AV. | portatori di CVC erano piu
anziani, di sesso femminile, ipertesi, diabetici, di minore eta dialitica e con albuminemia ed
emoglobinemia inferiori alla media. Questi pazienti risultavano avere uno score inferiore rispetto
ai portatori di FAV nei domini relativi a funzione fisica, benessere emotivo-emozionale e fatica.
Anche la funzione cognitiva e la qualita di interazione sociale risultavano piu compromessi nei
pazienti con CVC. La stratificazione in diabetici e non diabetici ha evidenziato una performance
lavorativa ed una funzione fisica migliore nei non diabetici con FAV e una maggior compromissione
della Qol, con un minor supporto sociale, nei diabetici con CVC. In riferimento alla sede
dell’accesso vascolare nativo, i pazienti con FAV su arto non dominante presentano una Qol
migliore (pazienti meno compromessi, primo accesso vascolare, non vasculopatici) [8]. Le
conclusioni tratte dai lavori dove e stato utilizzato I'SF-36 mostrano che la valutazione
multidimensionale ¢ di tipo generico.

EuroQol5D

L'EuroQolL5D (EQ-5D) & un questionario standardizzato per la misurazione della HRQolL
(https://euroqol.org/) [9]. E uno strumento generico particolarmente semplice, di rapida
somministrazione, molto utilizzato in letteratura e in grado di coprire una vasta gamma di
patologie. E stato costruito e validato grazie alla collaborazione di ricercatori provenienti da
Finlandia, Olanda, Regno Unito e Svezia che, dal 1990, hanno lavorato sul progetto “European
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Quality of Life”. In un lavoro del 2017 Jardine [10] utilizza questo strumento per la valutazione del
rapporto Qol e durata della dialisi ma purtroppo non fa nessun riferimento all’AV.

WHOQoL-BREF

E un questionario multidimensionale generico che costituisce la versione abbreviata del WHOQolL-
100, redatto dall’Organizzazione Mondiale della Sanita. | domini correlati alla QoL considerati sono
4: salute fisica, salute psicologica, relazioni sociali, condizioni ambientali [11-12]. Non vi € in
letteratura alcuna applicazione del questionario in merito agli AV.

SONG-HD

Lo Standardized Outcomes in Nephrology (SONG) nasce da un’iniziativa indipendente e globale che
unisce pazienti, caregivers e operatori sanitari con il fine di stabilire dei tipi di outcomes, in termini
di Qol, e la loro misurazione nelle malattie renali attraverso studi clinici o altre forme di ricerca
(https://songinitiative.org) [13]. Vi sono tre livelli di outcomes e gli accessi vascolari sono inseriti
nel secondo livello. Nella appendice 3b vi € una descrizione degli elementi prioritari relativi ai
risultati ottenuti nell’'indagine degli accessi vascolari: funzionalita e infezione. Viecelli ha proposto
un progetto per stabilire una “outcome measure” per gli accessi vascolari per emodialisi [14] che
ha poi realizzato nel lavoro pubblicato su Nephrology Dialysis Transplantation nel 2019 [15]

Il sondaggio coinvolge vari stakeholders (224 pazienti/caregivers e 649 figure professionali
sanitarie) di 58 diversi paesi. | 12 outcomes identificati riguardano: funzionalita dell’AV, infezioni,
formazione di aneurismi e pseudoaneurismi, problemi di incanulazione, ospedalizzazioni, sindrome
da furto, edema, maturazione, sanguinamento, dolore, interferenza dell’AV con la normale attivita
guotidiana e modificazione dell’aspetto fisico. La scala di valutazione utilizzata & una Likert a 9
punti (7-9 molto importante; 4-6 importante; 1-3 importanza limitata).

| risultati riportano quali problemi piu importanti e temibili (score 9-8) sono il mancato
funzionamento dell’accesso e le infezioni. Il dolore, il sanguinamento e la compromissione
dell’aspetto fisico non sembrano invece rappresentare outcomes di particolare rilievo nella
popolazione di pazienti e caregivers in questa indagine. Nella valutazione grafica del BWS score e
evidente come i diversi outcomes rivestano una maggiore importanza per il personale sanitario
(HP) che per i pazienti/caregivers (salvo che per gli aneurismi). | dati dello studio sono riportati
in Tabella I.
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VAQ

Il Vascular Access Questionnaire (VAQ) ¢ Il primo questionario che si propone di conoscere il punto
di vista e la soddisfazione del paziente emodializzato nei confronti del proprio AV [16]. Nel 2015
Kosa ha elaborato una versione breve del VAQ comprendente 13 items divisi in quattro domini:
soddisfazione globale, sintomi fisici, funzione/vita sociale, complicanze. Viene qui utilizzata la scala
bipolare di Likert a 7 punti [17]. | 132 pazienti della casistica (83 CVC, 35 fistole e 14 protesi come
primo AV) riferivano un discreto grado di soddisfazione: tra i sintomi fisici la maggiore
insoddisfazione & legata al dolore, mentre la vita sociale si situa al di sopra di 4 per tutte e tre le
popolazioni, anche se la popolazione portatrice di CVC ha una maggior difficolta nel prendersi cura
della propria persona (lavarsi/fare il bagno). | pazienti meno soddisfatti erano i portatori di protesi,
seguiti dai portatori di CVC, a causa delle complicanze e della maggior compromissione della vita
sociale rispetto ai pazienti con FAV. Nel 2016 Kosa propone una nuova versione del VAQ con scala
di Likert a 5 punti e una divisione del questionario in tre parti, per ogni tipo di accesso vascolare. |
risultati sui 140 pazienti sottolineavano che le conseguenze fisiche di FAV e protesi erano
soprattutto dettate dal posizionamento degli aghi [18].

Il questionario VAQ validato e stato utilizzato in seguito nello studio protocollo di Sridharan nel
2018 [19]. La scala utilizzata € la Likert a 7 punti, scala simmetrica con uguale numero di entita
positive e negative in cui i punteggi piu alti corrispondono ad un minor livello di soddisfazione. Il
guestionario viene somministrato all’inizio della seduta emodialitica e per compilarlo si impiegano
10 minuti. Ai 77 pazienti partecipanti allo studio (FAV 62,3%, CVC 23,4%, protesi 14,3%) era
somministrato sia il questionario VAQ che I’'SF-36. Nella valutazione dei dati VAQ, il piu alto grado
di soddisfazione (ovvero con uno score pil basso) si registrava nei pazienti con FAV seguite dai CVC
e dalle protesi, anche se le differenze non risultano statisticamente significative. L’ulteriore analisi
con modelli di regressione multivariata mostrava che i fattori identificati predittivi di
insoddisfazione includevano un’eta dialitica inferiore a un anno, un piu elevato numero di accessi
ospedalieri nell’ultimo anno e la presenza di protesi o CVC. Esaminando separatamente i diversi
domini si evidenzia che i CVC hanno un minor carico di sintomi fisici ma una maggiore
compromissione della funzione sociale (igiene: doccia e bagno) e maggiori complicanze dialitiche
per malfunzionamento e ospedalizzazioni. Le FAV presentano un maggior rischio di
sanguinamento, ematomi e dolore da punzione, per cui nel dominio dei sintomi fisici si registra
una maggiore insoddisfazione rispetto ai CVC, ma non alle protesi. | pazienti portatori di protesi
hanno una compromissione della vita sociale superiore anche ai CVC, nonostante un outcome
migliore. Il portatore di protesi vascolare infatti giunge spesso a questo tipo di accesso dopo una
serie di fallimenti degli accessi vascolari nativi; I'accesso protesico ha necessita di un monitoraggio
frequente, angioplastiche, disostruzioni e rifacimenti che compromettono I'attivita lavorativa,
I'aspetto fisico e la liberta del paziente. Il paziente con protesi € in genere anagraficamente piu
giovane e la percezione della QoLHR é sicuramente peggiore rispetto ad un paziente anziano che
ha una ridotta speranza di vita e ridotte esigenze. | risultati del VAQ sono riportati nella Tabella Il.
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Likert score Likert media Likert score Likert media Likert score Likert media
mediana e deviazione mediana e deviazione mediana e deviazione

standard standard standard
SINTOMI FISICI: nelle ultime 4 settimane mi ha disturbato a livello dell AV
1, Dolore 1(1-2) 2121 1(1-2) 22121 1(1-6) 3IT26
2. S5anguinamento 1 [1-5) 2823 1(1-1) 14=1.2 & (1-7) 4528
3. Edema 1 (1-1) 18Z18 1(1-1) 1209 1(1-1} 19=21
4, Ecchimaosi 1 [1-5) 2424 1(1-1) 1616 1[1-5} 2424

FUNZIOMN] SOCIALL: nelle ultime 4 settimane AV mi ha disturbato o ha interferito

1. Con attivita 1(1-1) 17716 1(1-6) 29227 6 (1-7) FEEE
giornaliera (lavoro,
attivita sociale, tempo

libero)
2, Conil sonno 1(1-1.5) 2.1x20 1.5 [1-5) 29124 1(1-6) 34128
3. Conil bagnoola 1(1-1) 1615 1.5 (1-5) 28122 1(1-8) 25125
doccia
4, Peril suo aspetto 1(1-1) 1.0x0.2 & [1-7) 4728 111} 1515

COMPLICANZE DIALISI CORRELATE: problemi AV in dialisi

1. Mon ha funzionato 1(1-1) 1.2x10 1[1-2) 21x21 111} 10
bene
2. Mon ho potuto 1(1-1) 17049 3 (1-8) 3425 1(1-1) 10

prendermene cura o
custodirla (traumi e fo

igiene)

3. Ho temuto di essere 11-1) 1414 1[1-1) 2325 1(1-2} 1919
ricoverato per

problemi AV

4, Ho avuto paurain 1[1-1.5}) 2020 4.5 [1-8) 3726 1(1-7) 2628

merito alla sua durata

OVERALL SCORE VAQ 4.5 53t+24 6.5 7.8+39 T7(4759.0) 7433
(3.375-4.5) (4.50-10.25)

L'analisi eseguita con il questionario SF-36 non mostra differenze statisticamente significative tra i
tre gruppi di pazienti, sia per lo score fisico che mentale.

Field ha testato 749 pazienti con il VAQ raccogliendo anche dati demografici, comorbidita, storia
dell’AV, numero degli interventi e soddisfazione al trattamento. Sono state incluse anche tre
domande relative alle informazioni ricevute in merito all’AV prima dell’inizio della dialisi, alla
motivazione della scelta di un CVC anziché di un FAV, ai problemi insorti in caso di FAV su arto
dominante [20]. Dall’elaborazione di tutti i dati & risultato che i pazienti pil soddisfatti sono gli
anziani (>75 y) maschi asiatici senza patologia vascolare e con fistola nativa duratura, senza
pregressi CVC o interventi radiologici ripetuti. Non vi sono differenze significative per presenza di
cardiopatia, diabete o eta dialitica, e neppure nella percezione del dolore a seconda del tipo di FAV
(distale, prossimalizzata, prossimale o su arto dominante). Da segnalare le considerevoli differenze
di soddisfazione del paziente nelle diverse unita operative valutate e i benefici del counseling pre-
dialisi. 1l questionario VAQ risulta pertanto semplice, attendibile e in grado di valutare la
soddisfazione del paziente per il proprio AV. Un importante predittore (potenzialmente
modificabile) della QoL del paziente dializzato € quindi la soddisfazione per I'accesso vascolare, che
e responsabile di piu del 25% delle componenti determinanti la QoL. Lo studio di Field ha
sicuramente indicato una nuova strada da percorrere con questo strumento di indagine. Di tutti i
guestionari disponibili il VAQ & al momento I'unico strumento semplice ed attendibile per valutare
la HRQoL legata all’AV.
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Conclusioni

Una ricerca mirata alla migliore HRQoL del paziente dializzato € fondamentale: il paziente
soddisfatto ha una maggior compliance dietetica, terapeutica ed al regime dialitico, da cui deriva
una riduzione delle ospedalizzazioni, della morbilita e mortalita. Le problematiche che insorgono
dopo l'allestimento di un AV e che compromettono la QoL dei pazienti dializzati sono numerose;
esse coinvolgono la sfera della salute, la sfera psicologica ed emotiva, la sfera economica e
familiare, la vita sociale. Esistono diversi questionari utilizzati per valutare la QolL, ma una revisione
della letteratura mostra che il questionario VAQ & al momento il pil indicato, in quanto mirato e
maggiormente incentrato sugli aspetti clinici e sulle complicanze percepiti dal paziente. Il
guestionario viene somministrato all’inizio della seduta emodialitica e cid consente di aiutare i
pazienti con bassa scolarita o i pazienti anziani a capire le domande e di evitare che le complicanze
della seduta emodialitica, che si verificano soprattutto nelle ore successive, possano inficiare la
validita delle risposte. Altre modalita di somministrazione possono essere discutibili e di non certa
attendibilita; numerose pubblicazioni, inoltre, non specificano il momento della compilazione.

Il lavoro di Viecelli sul SONG, sicuramente significativo per la numerosita dei partecipanti, non
giunge alle stesse conclusioni del VAQ e i punti messi a fuoco sono numerosi ma legati per lo piu
all’aspetto clinico-funzionale e alle complicanze dell’AV, piuttosto che al vissuto del paziente e alla
complicata e faticosa interferenza dell’accesso nella sua vita quotidiana. Potremmo dire che
risponde piu alla consapevolezza degli operatori sanitari dei rischi e complicanze cliniche dell’AV
che alle problematiche di vita dei pazienti, come testimonia peraltro la numerosita delle due
categorie: 649 operatori e 224 caregivers/pazienti.

Qualunque sia il metodo utilizzato per la quantificazione della QoL del paziente in dialisi in
relazione al suo AV, spetta a noi medici avere una visione piu articolata e completa della vita dei
nostri pazienti e seguirli nel percorso della loro malattia, ponendo attenzione non soltanto alla
scelta clinica e tecnica dell’AV ma alla QoL che ne deriverebbe su quel singolo paziente. Non va
dimenticato infine che la popolazione dialitica € oggi composta in gran parte da anziani e che in
qguesti pazienti le difficolta si acuiscono, la scelta dell’AV & piu complessa e la visione della vita si
modifica. Non potremo mai risolvere tutti i problemi dei nostri pazienti, ma & nostro dovere tenere
in debita considerazione le loro difficolta e prestare ascolto ai loro bisogni.
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