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ABSTRACT  
L’emodialisi è il trattamento più comune nei pazienti affetti da malattia renale cronica terminale e 
l’ampio accesso a tale terapia ha portato a prolungare la vita dei pazienti, pur comportando alterazioni 
della sfera emozionale e, spesso, una riduzione della compliance terapeutica in quanto la cronicità della 
malattia renale impone al paziente modifiche del proprio stile di vita che diventano difficili da mantenere 
a lungo termine. La gestione di una condizione medica cronica è infatti un processo complesso che 
richiede necessariamente un’azione multidisciplinare. 
I concetti di “Self-efficacy” (autoefficacia) e “Self-management” (autogestione) rientrano nella Self 
Determination Theory (Teoria dell’Autodeterminazione), e possono essere rilevanti per la promozione 
della salute in quanto fanno riferimento alle convinzioni che ognuno possiede circa le proprie abilità di 
controllare il comportamento e dunque anche di determinare il successo nell’aderenza alle prescrizioni 
sanitarie. 
Inoltre, la promozione di self-efficacy e self-management attraverso un approccio educativo digitale di 
“eHealth”, consente di sviluppare una maggiore consapevolezza di sé e di controllo sulle scelte di cura 
del paziente e incrementare l’adesione alle indicazioni terapeutiche-dietetiche del paziente dializzato. 
Questo articolo vuole evidenziare l’importanza dell’implementazione dell’approccio eHealth nella 
gestione del paziente emodializzato, nonché favorire la conoscenza delle relative teorie multidisciplinari 
da applicare in questo contesto clinico, al fine di garantire a tali pazienti una migliore assistenza, una 
maggiore aderenza terapeutica e quindi anche una migliore qualità della vita e delle cure. 
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Background 

L’insufficienza renale (IRC), in particolare nello stadio più avanzato, è tra le più importanti cause di 
morte e disabilità in tutto il mondo [1]. L’emodialisi costituisce il trattamento più comune per chi 
soffre di IRC e il suo utilizzo ha portato a prolungare la vita dei pazienti [2], tuttavia esso comporta 
molteplici alterazioni, tra cui disturbi del sonno, neuropatia periferica, infezioni, anemia, prurito, 
disagio emotivo che influenzano diversi aspetti della qualità di vita dei pazienti [3]. 

Al pari delle altre malattie croniche, la gestione di questi pazienti richiede un processo 
multidisciplinare coordinato tra operatori sanitari e pazienti [4,5]. La cronicità della malattia renale 
impone infatti al paziente molte modifiche del proprio stile di vita che diventano spesso difficili da 
mantenere a lungo termine [6]. La qualità della vita del paziente emodializzato è significativamente 
compromessa dal vissuto emotivo di dipendenza, che costringe a vivere la propria esistenza con 
incertezza e preoccupazioni esistenziali costanti, nonché dai sintomi legati all’IRC, ad altre patologie 
coesistenti e alle caratteristiche del trattamento sostitutivo stesso [7]. Tali condizioni generano nei 
pazienti in emodialisi il bisogno di rivendicare continuamente il controllo della propria vita e, allo 
stesso tempo, avvertono una perdita di indipendenza e di mancanza di libertà. Inoltre, la visione del 
paziente è a volte in conflitto con l’opinione del professionista sanitario su ciò che è meglio per sé 
stesso (talvolta il paziente può preferire condizioni mediche meno ottimali dal punto di vista clinico 
o persino scegliere di interrompere la dialisi) in cambio di una maggiore libertà o controllo sugli 
aspetti della propria vita quotidiana [8]. Di conseguenza è importante che il paziente in dialisi, come 
accade per gli altri pazienti con patologie croniche, acquisisca un certo grado di autonomia nella 
gestione della propria condizione di salute attraverso lo sviluppo di abilità di self-care [5,9,10]. 

L’acquisizione di comportamenti utili a mantenere la condizione di salute nelle patologie croniche si 
verifica infatti quando le persone stesse considerano questi atteggiamenti importanti e li sviluppano 
attraverso una autonomia motivazionale conquistata senza pressioni da parte di altri, primi fra tutti 
gli operatori sanitari [4, 11,12]. Il concetto di autonomia è inteso come l’attuazione di 
comportamenti non influenzati o controllati da forze esterne che permette cambiamenti duraturi 
ed efficaci. Sono infatti i pazienti che interiorizzano la necessità di un cambiamento 
comportamentale che sviluppano maggiormente la capacità di aderire alle terapie raccomandate 
[13]. Questo significa che sviluppare l’autonomia e la competenza del paziente cronico è importante 
per favorire i processi di interiorizzazione di quei comportamenti utili a garantire salute e benessere 
[14]. 

Tale processo permette lo sviluppo di un’adeguata “Self-efficacy” (autoefficacia) che comporta la 
definizione delle intenzioni alla base del cambiamento per il raggiungimento di un obiettivo, anche 
di fronte ad imprevisti o difficoltà. La self-efficacy necessita anche di interventi di gestione autonoma 
della patologia, indicati con il termine “Self-management” (autogestione) [15,16]. 

Per promuovere lo sviluppo dell’autonomia, l’utilizzo di strumenti interattivi per la gestione a 
distanza del paziente con IRC può considerarsi un ulteriore strumento utile per aiutare i pazienti 
nello sviluppo di queste competenze e per favorire una maggior consapevolezza dei processi di cura 
a cui sono sottoposti [17]. 

Il termine “eHealth” è stato utilizzato per descrivere un’ampia gamma di tecnologie digitali e 
interventi utilizzati da una varietà di parti interessate in diversi contesti. Esistono per esempio 
interventi promettenti che utilizzano i telefoni cellulari per interagire con malati cronici, anche se 
sembrano essere poche le applicazioni sui pazienti con patologia renale [18]. I pazienti affetti da IRC 
sono spesso anziani e di basso status socioeconomico e bassa alfabetizzazione sanitaria. Tuttavia, la 
tecnologia mobile permette ai pazienti di migliorare la comunicazione complessiva paziente-
operatore sanitario rafforzando l’autonomia del primo e consentendogli di affrontare i problemi di 
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salute quotidiana, diventando partecipante attivo alle proprie cure e quindi, indirettamente, anche 
alla cura della popolazione. Anche la letteratura recente ha mostrato che strumenti di eHealth nel 
contesto di un approccio multidisciplinare garantiscono un’assistenza universalmente accessibile, 
economica e di alta qualità [19]. 

Scopo di questo lavoro è esplorare le teorie di self-efficacy e self-management al fine di applicarli, 
attraverso strumenti eHealth, alla cura dei pazienti dializzati. Lo scopo è considerare questi ultimi 
come partner paritari nella gestione delle proprie cure, consentendo loro di percepire una maggiore 
capacità di gestione della malattia di cui sono affetti, una maggiore libertà, autonomia e 
indipendenza. 

  

Self-efficacy e self-management 

Il concetto di self-efficacy (autoefficacia) è stato definito dallo psicologo canadese Bandura come un 
insieme di convinzioni nutrite dalla persona sulle proprie capacità di gestire adeguatamente 
situazioni e attuare comportamenti necessari per raggiungere obiettivi prefissati [8]. In particolare, 
la teoria sociocognitiva dell’autore considera fondamentale nella determinazione dell’autoefficacia 
l’interazione di tre fattori: la persona, il comportamento e l’ambiente. La nozione di self-efficacy 
viene inclusa tra i comportamenti rilevanti per la promozione della salute in quanto fa riferimento 
alle convinzioni che ognuno ha sulle proprie abilità di controllare il comportamento e, quindi, di 
determinare anche il successo o il fallimento nell’aderenza alle prescrizioni sanitarie. Il grado di self-
efficacy dell’individuo può infatti influenzare il modo di fronteggiare gli eventi stressanti e modificare 
i comportamenti nocivi [20] e ha quindi un impatto sul suo stato di salute. L’autoefficacia risulta 
pertanto centrale nel definire le intenzioni alla base del cambiamento, nel modulare gli sforzi 
impiegati per il raggiungimento dell’obiettivo e nel determinare la perseveranza nel perseguire il 
proprio scopo, anche qualora dovessero presentarsi imprevisti o difficoltà [21]. È inoltre noto come 
un alto livello di autoefficacia relativa agli ambiti di cura possa favorire il mantenimento di 
comportamenti riguardanti l’aderenza al trattamento. 

Il basso livello di aderenza al trattamento è un problema di rilevanza clinica esteso tra i pazienti 
affetti da patologia renale cronica. Uno studio italiano [22] ha esplorato l’adesione alle prescrizioni 
mediche nei pazienti emodializzati, mostrando che le principali cause di non adesione alla terapia 
riguardano la cronicità della malattia, la negazione della stessa con atteggiamenti di paura e fuga, 
gli ostacoli percepiti dal paziente nella comunicazione con il personale medico, la carenza di 
informazioni o la difficoltà a memorizzarle. Molteplici fattori possono influenzare l’aderenza al 
trattamento, tra cui la l’età, lo stato socio-economico e il supporto familiare, la complessità, la 
fiducia e la motivazione verso il trattamento [23]. Tra i fattori psicosociali possono essere inclusi la 
presenza di depressione, il supporto sociale, le dinamiche familiari, che vengono spesso correlati agli 
esiti del trattamento dei pazienti con malattia renale cronica o terminale sottoposti a emodialisi 
[24,25,26]. In letteratura viene inoltre mostrato come il supporto sociale e familiare possa influire 
sull’autoefficacia nei pazienti affetti da patologie croniche, influenzando la messa in atto di 
comportamenti salutari [27,28,29]. Inoltre, la self-efficacy, dopo un programma di intervento di self-
management, risulta aumentata poiché viene riscontrata una correlazione positiva tra le due abilità. 

Il self-management rappresenta un cambiamento di prospettiva sui pazienti che da destinatari 
“passivi” del trattamento diventano individui responsabilizzati che sono partner nella gestione 
efficace della loro salute [30]. Esso è caratterizzato da tre categorie: “Positive Lifelong Life 
Management”, “Positive Lifelong self-management” e “Positive Lifelong Relational Management”. Il 
primo include la componente emotiva del benessere, il secondo concerne le risorse individuali che 
permettono di affrontare in maniera adattiva i cambiamenti e le transizioni nel lavoro e nella vita ed 
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il terzo comprende risorse per l’adattamento relazionale nei contesti lavorativi e di vita [31]. I 
concetti di self-efficacy e self-management rientrano nella Teoria dell’Autodeterminazione, o Self 
Determination Theory (SDT), che individua i processi attraverso i quali una persona viene motivata 
ad acquisire nuovi comportamenti legati alla salute e a mantenere tali comportamenti nel tempo. 

  

Self-efficacy e self-management nella malattia renale cronica 

Anche nella malattia renale cronica, la self-efficacy è correlata al self-management e comporta un 
aumento del benessere, delle risorse individuali e della capacità di adattamento ai cambiamenti 
indotti dalla malattia in situazioni di bisogno [32]. 

Di frequente si verificano meccanismi avversi rispetto a quelli appena citati, che causano scarsa 
aderenza nella gestione della malattia renale allo stadio terminale, come la mancata aderenza alle 
prescrizioni dialitiche, ai farmaci e alla dieta che possono condurre i pazienti ad esiti clinici avversi. I 
pazienti emodializzati inoltre, a seguito della confezione dell’accesso vascolare, devono occuparsi di 
mantenere la zona di accesso pulita, sostituire le bende dopo il trattamento dialitico, evitare di 
sollevare oggetti pesanti [33] ed occuparsi di controllare l’assunzione di liquidi tra una sessione di 
dialisi e l’altra, gestendo la sete e riflettendo sulle potenziali conseguenze dannose dei 
comportamenti che potrebbero innescare la sete (modificando ad esempio le proprie abitudini e le 
attività sociali al fine di ridurre l’esposizione al caldo o pressioni sociali che aumenterebbero la 
tentazione di assumere determinati cibi o liquidi) [34]. 

In questo contesto, identificare le persone che faticano ad aderire al regime di dialisi e adattare gli 
interventi per migliorare e supportare l’adesione diviene quindi una chiara esigenza clinica. Curtin 
et al. [35] sostengono che la chiave del successo per una vita lunga e sana in dialisi sia nel trasformare 
i pazienti in auto-gestori completi e attivi del proprio stato di salute. 

Relativamente all’aderenza alle prescrizioni terapeutiche nei pazienti emodializzati, risultano 
importanti predittori la motivazione, la self-efficacy e l’empatia [36].  

Pertanto, i soggetti che soffrono di una patologia renale cronica necessitano di costante supporto 
da parte di infermieri, medici e nutrizionisti, uniti in un approccio multidisciplinare [22]. Fattori 
ulteriori che possono aiutare a spiegare la non aderenza sono il tono dell’umore, il supporto sociale, 
la complessità della malattia e le percezioni riguardo al trattamento, ma anche il fenotipo associato 
al paziente [37]. Infatti, è mostrata in letteratura una considerevole variabilità di risultati tra i 
differenti soggetti ed è ormai ben noto quanto i fattori psicologici possano influire, modificando ad 
esempio la tenuta di regimi alimentari specifici, indispensabili in questi pazienti. Il distress 
psicologico è dunque riconosciuto come fattore di rischio che può portare ad esiti negativi nei 
trattamenti medici dei pazienti nefrologici [38,39]. 

L’aderenza al trattamento risulta migliore quando i clinici prendono in considerazione anche la 
fiducia in sé stessi e la capacità di raggiungere gli obiettivi mostrata dai pazienti [30,40]. A tal 
proposito Moattari e colleghi [41], attraverso uno studio clinico randomizzato su 48 pazienti 
sottoposti a trattamento dialitico sostitutivo, hanno dimostrato un miglioramento della qualità di 
vita, del controllo ponderale nel periodo inter dialitico, del controllo pressorio e delle variabili 
biochimiche come emoglobinemia a seguito di interventi di “empowerment” associati a sessioni di 
consulenza individuali e di gruppo.  

I moduli utilizzati identificavano nei pazienti le aree potenzialmente problematiche per 
l’autogestione ed evidenziavano le loro esigenze educative in dieci diversi aspetti, come evidenziate 
in Tabella 1. 
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1.     condizioni mediche 

2.     relazioni con la famiglia e gli amici 

3.     problemi associati con lavoro scuola e assicurazioni 

4.     alimentazione 

5.     futuro 

6.     sentimenti 

7.     responsabilità 

8.     stile di vita 

9.     attività quotidiane 

10.   relazioni con il personale 

Tabella I: Le aree problematiche del self-care nel paziente emodializzato. Adattato e tradotto 

da Moattari et al. [41] 

  

La eHealth come alleata nella gestione della malattia renale cronica 

La eHealth (electronic health, o salute elettronica), ha lo scopo di fornire soluzioni per 
l’empowerment dei pazienti e per un’assistenza sanitaria di valore. Infatti, l’integrazione della 
tecnologia nell’assistenza sanitaria è utile nell’operatività dell’empowerment, aiutando a creare un 
contesto specifico in cui questa entità concettuale dovrebbe essere ulteriormente esaminata ed 
implementata [42]. 

Le tecnologie della eHealth possono quindi essere utilizzate nei contesti sanitari come strategia di 
promozione del self-management, oltre che per promuovere la comunicazione con i pazienti e tra i 
pazienti ed il team di cura, facilitando il monitoraggio e l’autogestione da casa, che nel caso del 
paziente dializzato riguardano cinque domini della terapia: aderenza alle raccomandazioni 
riguardanti dieta, assunzione di liquidi, trattamento dialitico, farmaci e attività fisica [42]. 

Infatti, esiste una relazione positiva tra indice di massa corporea e sopravvivenza nei pazienti in 
dialisi. Il problema dell’obesità in dialisi è definito come un paradosso, in quanto i pazienti sono 
predisposti costantemente al rischio di malnutrizione. Questa situazione, definita “epidemiologia 
inversa”, è paradossale sia dal punto di vista epidemiologico che da quello clinico, rendendo questo 
dato in contrasto con la normale epidemiologia dell’obesità [43]. Sulla base di questo principio 
vorremmo implementare un progetto che preveda la promozione del self-care attraverso la eHealth, 
utilizzando una App contapassi nei pazienti dializzati in sovrappeso. L’obiettivo è quello di 
sensibilizzare il paziente a prendersi cura di sé stesso, aumentando i livelli di aderenza all’attività 
fisica sfruttando appunto lo smartphone.L’effetto dell’attività fisica sul dimagrimento potrà essere 
valutato non solo attraverso il controllo dell’indice di massa corporea e dei valori impedenziometrici, 
ma anche attraverso esami biumorali eseguiti di routine, questionari di valutazione della qualità di 
vita e dell’attività fisica. Questo si collega a quanto viene riportato dai pazienti: gli interventi 
di eHealth dimostrano di facilitare il monitoraggio di sintomi, di migliorare l’autogestione fisica, e di 
rispettare la prescrizione al trattamento dialitico al fine di adattare lo stile di vita durante la dialisi 
[44]. Dal punto di vista del personale sanitario, consente l’acquisizione e lo scambio di dati in tempo 
reale, creando l’opportunità di fornire un feedback al paziente, specialmente nel momento in cui 
viene percepita una problematica che prevede uno sguardo multidisciplinare e multispecialistico. È 
possibile inoltre stabilire immediatamente la comunicazione tra il paziente e il professionista 
sanitario, per consentire la valutazione dell’ambiente domestico del paziente, l’aderenza alla tecnica 
prescritta, l’osservazione e la correzione di rischi potenziali o reali di infezione, ad esempio in caso 
di dialisi peritoneale [44] 
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Uno studio ha mostrato l’efficacia dell’utilizzo dell’eHealth nella gestione della patologia renale, con 
controllo dell’aumento del peso interdialitico, riduzione dell’assunzione di sodio nella dieta, 
diminuzione della mortalità [45, 46] e miglioramento della funzionalità renale. Questi studi 
evidenziano il potenziale della tecnologia applicata alla self-efficacy e self-management per 
migliorare in modo significativo la qualità e la sicurezza dei pazienti nell’assistenza sanitaria. 

  

Discussione 

L’insufficienza renale, soprattutto allo stadio terminale, è una patologia cronica in cui 
un’autogestione efficace da parte del paziente è particolarmente rilevante per evitare il 
peggioramento del suo stato di salute psico-fisico. Pertanto, approfondire la conoscenza e la 
comprensione dei componenti legati all’autogestione della malattia può aiutare pazienti, medici, 
infermieri e gli altri professionisti del team sanitario multidisciplinare a massimizzare i risultati 
positivi per la salute [4,29]. 

Tale processo di educazione può essere d’aiuto per aumentare la consapevolezza del paziente sulle 
indicazioni terapeutiche e stimolare il suo interesse nel completarle. Lo scopo dell’educazione del 
paziente è di aiutare le persone affette da malattia cronica a prendere decisioni consapevoli in 
merito alle loro cure e ad ottenere chiarezza circa i propri obiettivi, valori e motivazioni, con l’intento 
finale di aumentarne e migliorarne gli outcomes sensibili all’assistenza come la qualità di vita, 
parametri vitali, gestione dalla dieta e della terapia farmacologica [47,48,49]. Infatti, sono ben note 
le stime di non aderenza al farmaco, che variano dal 17 al 74% tra i pazienti con IRC e dal 3 all’80% 
tra i pazienti in emodialisi [50,51], mentre l’adesione alla dieta e all’assunzione di liquidi si attesta a 
meno del 40% [52]. Pertanto, identificare studi o strumenti di intervento specifici sull’aderenza può 
portare a benefici affidabili e duraturi rispetto allo stato di salute, diminuizione della mortalità e 
morbilità [45]. 

Accanto all’ approccio educativo classico, l’utilizzo della eHealth permette di incrementarne 
ulteriormente il potenziale. I dispositivi tecnologici, se utilizzati in ambito sanitario, supportano il 
processo educativo del paziente poiché facilitano l’aumento dell’autoefficacia e 
dell’autodeterminazione personale, e pertanto anche il benessere psicofisico [53] 

I temi e le modalità di educazione e di autogestione della patologia renale cronica sono descritti in 
letteratura e comprendono: la gestione della dieta, l’esercizio fisico, l’aderenza alla terapia, la 
gestione dei sintomi. Gli strumenti a disposizione dei professionisti sanitari spaziano dalla carta 
stampata, con brochure o poster, ai colloqui motivazionali individuali o di gruppo, fino all’utilizzo di 
interventi web-based con collegamenti a pagine formative o utilizzo di e-mail o sms. Tali strumenti 
sostengono il processo educativo, aumentando la self-efficacy e il self-management [44]. 

  

Conclusioni 

Nel corso degli ultimi decenni del XX secolo si è superato l’approccio di cura paternalistico, che vede 
il paziente come un mero esecutore delle prescrizioni fornite dal personale sanitario. L’introduzione 
in medicina di un approccio di cura fondato invece sulla partecipazione e decisionalità condivisa 
permette al paziente di non sentirsi negato il diritto individuale all’autodeterminazione. Stabilire una 
relazione di tipo simmetrico e non paternalistico tra il paziente e il team multidisciplinare risulta 
ancor più importante nei contesti sanitari che trattano patologie croniche, le quali spesso 
minimizzano il senso di libertà e di indipendenza del soggetto che ne è affetto. 

L’adozione di una teoria che sostenga e promuova la self-efficacy e il self-management, anche 
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attraverso l’adozione di strategie digitali applicate nelle organizzazioni sanitarie [53], offre approcci 
e tecniche sempre più innovative. Lo scopo è innanzitutto responsabilizzare il paziente, 
incoraggiando l’autogestione attiva della propria malattia, ma anche l’integrazione dei servizi 
sanitari con la vita del paziente e il contenimento dei costi sanitari. 

Poiché modificare un comportamento come l’aderenza è un processo molto complesso e, al 
momento, non esiste un metodo standardizzato per stimare con precisione gli interventi che 
possono migliorare il self-management, sarebbe utile promuovere nuove ricerche, che prevedano 
percorsi multidisciplinari e che considerino anche l’utilizzo di tecnologie digitali di supporto. 
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