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Abstract

Lo studio condotto presso la Struttura Complessa di Nefrologia e Dialisi del presidio ospedaliero di Desio,
Azienda ospedaliera di Desio e Vimercate, ha voluto indagare, partendo dalla domanda di ricerca, quali
fossero le informazioni ricevute per la scelta del trattamento dialitico sostitutivo e quali siano le sensa-
zioni, emozioni e paure che si manifestano fin dalla notizia della necessità di iniziare una terapia dialitica.

Attraverso un percorso conoscitivo basato sull’intervista dei pazienti che si sono resi disponibili utiliz-
zando gli strumenti tipici della ricerca sociale, quale l’intervista semi-strutturata è stato possibile rag-
giungere l’obiettivo della ricerca. Si è preferito questo percorso all’utilizzo dei questionari, che avrebbero
sì permesso di raggiungere un numero maggiore di pazienti, ma non avrebbero permesso di avere un
contatto diretto con questi. Infatti, le interviste hanno permesso di instaurare un rapporto di fiducia con
l’intervistatore e quindi una maggior libertà di esporre il proprio sentire da parte degli intervistati.

Parole chiave: dialisi, fabbisogni assistenziali, intervista semistrutturata, paura, sensazioni

Introduzione

Nelle fasi avanzate della malattia renale cronica (Chronic Kidney Disease, CKD), quando si
avvicina l’ingresso in dialisi, è importante che il paziente venga adeguatamente informato
riguardo le possibili metodiche dialitiche, affinché possa, grazie anche ad un confronto con
la famiglia e i medici, prendere una decisione condivisa e consapevole sulla scelta della te-
rapia sostitutiva. La dialisi peritoneale (DP) è riconosciuta come valida alternativa al più
noto trattamento dialitico extracorporeo (Hd). La DP ha il vantaggio di essere effettuata tra
le mura domestiche, quindi in un luogo conosciuto e più accogliente per i pazienti e può
essere gestita autonomamente dal dializzato o coadiuvata con l’aiuto di un familiare, per-
sonale infermieristico o di un care-giver [1][1] (full text). Inoltre la semplicità tecnica della DP
permette ai pazienti di poter svolgere la terapia anche al di fuori della residenza (luogo di
lavoro, vacanze, etc).

Per quanto riguarda la qualità di vita, molti studi dimostrano che i pazienti in DP godano di
una qualità di vita percepita sovrapponibile o persino migliore rispetto ai pazienti in Hd [2][2]
[2][2] [3][3] [4][4] [5][5] (full text) [6][6].

G Ital Nefrol 2016; 33 (2) – ISSN 1724-5590 – © 2016 Società Italiana di Nefrologia 1 di 10

mailto:brunorifrancesco87@gmail.com
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21115629
http://cjasn.asnjournals.org/cgi/pmidlookup?view=long&pmid=21115629
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26712808
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/26712808
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/24495288
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/21811544
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/20400451
http://ndt.oxfordjournals.org/cgi/pmidlookup?view=long&pmid=20400451
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/18649003


Non si può non far riferimento anche ad una questione di costi in questo momento di
spending review e tagli, in particolare per quanto riguarda i costi diretti e indiretti (tra-
sporti in ospedale, personale dedicato, ore lavorative perse).

Nonostante ciò la DP è una metodica ancora sottoutilizzata. In Italia, gli ultimi dati del Re-
gistro Nazionale Dialisi e Trapianto del 2009-2010 riportano una prevalenza in DP del 10%
con un trend in lieve calo negli ultimi anni [7][7]. Anche presso l’Azienda Ospedaliera dove è
stata svolta la ricerca si ha un dato sovrapponibile a quello nazionale: il 91% dei pazienti in
Hd e il 9% in DP.

Annualmente in Italia vengono avviati al trattamento dialitico otre 8500 pazienti, con un
incidenza di 160 pazienti/milione di abitanti [7]. Dall’analisi dei dati non va inoltre dimen-
ticato come in questi anni si sia assistito all’invecchiamento della popolazione avviata al
trattamento dialitico. Se nel 2000 il 40% della popolazione incidente aveva un’età superiore
ai 70 anni, nel 2010, ultimo censimento disponibile in Italia, questa percentuale era salita al
55%, e l’età media di inizio trattamento sostitutivo era di 71.4 anni [8][8].

L’invecchiamento pone quindi problematiche di conoscenza della qualità di vita, attese,
paure di questo nuovo tipo di popolazione avviato alla dialisi.

In letteratura gli strumenti maggiormente utilizzati per questo tipo di analisi sono i que-
stionari a risposta multipla, che, se da un lato hanno il vantaggio di essere ripetibili e quindi
confrontabili, dall’altro limitano la possibilità di far emergere il reale punto di vista del pa-
ziente, le sue emozioni, sensazioni ma anche le sue aspettative e paure. Da qui nasce l’idea
di utilizzare le interviste semi-strutturate.

Il contesto

La Struttura Complessa di Nefrologia e Dialisi dell’Azienda Ospedaliera di Desio e Vimercate
ha un bacino d’utenza di circa 445.000 persone.

Il reparto costa di tre CAL: Cesano Maderno 46 pazienti, Carate Brianza 46 pazienti e Seregno
52 pazienti e un centro ospedaliero di 76 pazienti, per un totale di 220 pazienti. In ogni
centro i pazienti sono suddivisi su due turni: mattino (8:00 – 13:00) e pomeriggio (14:00-
19:00); giorni dispari e giorni pari. Il rapporto infermiere: pazienti è 1: 3; c’è un medico per
ogni CAL e 2 per il centro dialisi ospedaliero. In dialisi peritoneale 1 medico e due infermieri.

Obiettivi

L’obiettivo del nostro studio è stato quello di indagare, attraverso domande fatte durante il
colloquio, come i pazienti affrontano la loro quotidianità dopo l’inizio della terapia e se - e
in che modo - la scelta della terapia, che sia questa Hd o DP, ha influenzato la percezione
della malattia.

Metodi

Le interviste sono state effettuate nel mese di Agosto e Settembre 2015 su un campione
di 70 pazienti contattati, che corrispondono a circa 1/3 della popolazione di dializzati del
centro. Di questi 70 si sono poi resi disponibili a rilasciare un’intervista in 43, pari al 61,4%
del campione. Le rinunce sono da ricercare soprattutto nel disinteresse, difficoltà nei tra-
sporti, lavoro o concomitanza con un periodo di ferie.

Tutte le interviste sono state svolte in una stanza all’interno del reparto e condotte dallo
stesso intervistatore. I colloqui hanno avuto una durata media di 17 minuti.
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Una volta terminate le interviste, i files audio sono stati interamente riscritti, riportando fe-
delmente quanto detto dall’intervistato.

Questo ha permesso di effettuare una migliore analisi e confronto tra le interviste.

Interviste semi-strutturate

La prima parte del lavoro è stata dedicata alle interviste dei pazienti che si sono resi dispo-
nibili. Tutte e 43 le interviste sono state effettuate in Ospedale, considerato luogo ostile per
una ricerca, ma che ci ha permesso di raggiungere il maggior numero di pazienti possibile.

Le interviste fatte sono tutte di natura semi-strutturata. In merito a tale strumento Corbetta
scrive: “l’intervista semi strutturata […] implica la somministrazione di domande focalizzate su un
tema predefinito, ma non preparate in una forma specifica. Tale tecnica consente al ricercatore di in-
terloquire con l’intervistato e di richiedergli le informazioni necessarie, mediante una conversazione
apparentemente informale ed improvvisata, guidata invece con sapienza verso la raccolta delle cono-
scenze desiderate” [9][9].

In un primo momento sono stati definiti e approfonditi fra il ricercatore e il team medico-
infermieristico dell’ospedale di Desio i temi da trattare, con lo scopo di esaminare accu-
ratamente le tematiche da affrontare. Queste ultime sono state suddivise in 4 parti come:
metodica dialitica; percezione della malattia; Qaly; aspettative future. Durante le interviste
sono emersi altri aspetti che non si erano presi in esame all’inizio come le paure e
l’assistenza.

In secondo luogo, è stata creata la “traccia” dell’intervista, caratterizzata da un aspetto
peculiare: la flessibilità. Tale attributo ha permesso di modificare o ampliare la scaletta
di base, laddove si volesse approfondire un aspetto poco chiaro, oppure particolarmente
interessante, integrando l’intervista con ulteriori quesiti, lasciando anche maggior spazio
all’intervistato di esprimersi in merito ai vari argomenti.

Oltre alla flessibilità un ulteriore aspetto positivo, legato alle interviste semi-strutturate, è
la libertà di scegliere come e in quale ordine porre le domande. In questo modo è possibile
adattare le interviste alla situazione e all’atteggiamento riscontrato nell’intervistato che, in
alcuni casi, si è mostrato particolarmente negativo all’inizio, per poi “ammorbidirsi” du-
rante l’intervista.

A tutti gli intervistati sono state poste le stesse domande anche se in ordine o modalità di-
versa.

Delle 43 interviste effettuate, 31 sono riferite a pazienti che sono attualmente in Hd, mentre
sono 12 i pazienti in DP. Fra i 31 pazienti attualmente in Hd, 18 hanno utilizzato uno o più
tipi di terapia (es. passaggio da DP-Hd, DP-trapianto-Hd, Hd-trapianto-Hd).

Risultati

Dalla ricerca sono emersi alcuni dati particolarmente interessanti per quanto riguarda:

Metodica dialitica
La percentuale dei pazienti trattati in Hd e DP rispecchia quello che è l’andamento na-
zionale, 91% in Hd e 9% in Pd (Figura 1).
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Percezione della malattia
Nel 51% (22 su 43) dei pazienti intervistati il dover entrare in dialisi è stato causa di trauma,
sia per la malattia in sé, sia per quanto riguarda il dover iniziare la terapia.

Al contrario nel 49% (21 su 43) dei casi la malattia è stata accettata. In questa percentuale
rientrano anche 10 pazienti che, prima di iniziare la dialisi, hanno avuto altre malattie e/
o un percorso ambulatoriale di pre-dialisi che ha permesso di arrivare all’inizio del tratta-
mento con una visione meno negativa rispetto a quei pazienti cha non hanno avuto questo
importante periodo di contatto con la struttura nefrologica.

La percezione di malattia non presenta significativi scostamenti fra femmine e maschi; in
Hd è maggiore la percezione negativa (18 pazienti su 31, 58%), mentre i pazienti in DP rie-
scono ad accettare la loro condizione e quindi ad affrontare la malattia con una percezione
positiva (8 su 12, 67%) (Figura 1, Figura 2, Figura 3)

Figura 1.Figura 1.
Distribuzione pazienti per metodica dialitica

Figura 2.Figura 2.
Analisi sesso/reazione alla malattia

Figura 3.Figura 3.
Analisi sesso/terapia.
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La percezione della quotidianità del paziente
Nel 79% dei casi (34 su 43), il paziente riporta una diminuzione nelle sue attività quotidiane,
in alcuni casi di lieve entità, ma riconosce il beneficio della terapia anche se è essa stessa
causa di limitazione.

Solo nel 7% dei casi (3 su 43), il paziente riferisce un beneficio del trattamento basato sul
miglioramento superiore ai suoi standard precedenti l’inizio della terapia.

Infine il 14% dei pazienti (6 su 43), sostiene di avere avuto un netto peggioramento rispetto
alle abitudini precedenti l’avvio della terapia. (Figura 4).

Paure
Durante l’indagine è emerso come alcuni pazienti (soprattutto in Hd), rinuncino a vacanze
o trasferte pur di non allontanarsi dal luogo dove abitualmente fanno dialisi.

Sono emerse così una serie di paure che il paziente si trova ad affrontare.

Sono 23 (19 in Hd, 4 in DP) i pazienti che presentano almeno un tipo di paura: allontanarsi
dal centro, nuovo personale in sala dialisi, nuovi medici, diversa macchina per dialisi. In 20
(12 in Hd, 8 in DP) non hanno espresso alcuna paura.

Espresse in percentuale, si osserva come il 61% dei pazienti in Hd manifesta almeno una
paura, mentre in DP solo il 33% ha fatto riferimento ad almeno una paura.

Anche il trapianto causa non pochi pensieri agli intervistati. Soprattutto la paura di non
saper come reagiranno nel caso in cui arrivi il momento della chiamata dal centro trapianti.

DiDi seguitoseguito unun brevebreve stralciostralcio didi un’intervistaun’intervista adad unun paziente:paziente: “…“…diciamodiciamo cheche lala miamia testa,testa, oraora cheche
èè arrivataarrivata alal puntopunto didi diredire “si“si èè arrivatoarrivato ilil momentomomento didi farefare ilil trapianto”…sonotrapianto”…sono passatipassati 33 (tre)(tre) annianni mama
io ho paura, ho paura tutt’ora, però bohio ho paura, ho paura tutt’ora, però boh…”.…”.

[Figura 5, Figura 6]

Aspettative future
Con le ricerca sulle aspettative future si è voluto indagare quali fossero le loro attese.

La maggioranza ha rivolto il pensiero ad una possibile guarigione ma anche ad un forma
di accettazione da parte della famiglia della loro malattia. Il trapianto, seppur fra paure e
timori, in particolare tra i pazienti in Hd, sia l’aspettativa futura che riveste la maggior im-
portanza. Questa aspettativa dimostra come il desiderio di una vita migliore sia tra i pensieri
più frequenti dei pazienti.

Figura 4.Figura 4.
Percezione della Qaly da parte dei pazienti espressa in percentuale
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Viene inoltre fatto riferimento al campo medico, con la speranza di che nuove tecnologie
e nuove invenzione possano migliorare/ridurre anche il tempo che i pazienti devono tra-
scorrere attaccati alla macchina per la dialisi.

Vi sono però anche 9 pazienti, tutti maschi e in Hd che non hanno alcuna aspettativa per il
futuro: “io la malattia l’ho accettata anche se so che questa mi porterà di là, va bene, io l’ho accettata
e quello che sarà, sarà!...”

(Figura 7, Figura 8).

Assistenza
Dalle interviste emerge come molti pazienti facciano riferimento al “bisogno” di assistenza.
Il 65% dei pazienti ha espresso questo bisogno, non solo quando gli viene detto che do-
vranno cominciare la terapia, ma anche e soprattutto dopo l’inizio di questa.

Figura 5.Figura 5.
Suddivisione paure per metodica

Figura 6.Figura 6.
Distribuzione in percentuale delle paure dei pazienti

Figura 7.Figura 7.
Distribuzione percentuale delle aspettative future
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(Figura 9)

Il 32% dei pazienti (14 su 43, 12 Hd e 2 in DP) fa riferimento a un’assistenza di tipo psicologico
che li aiuti ad affrontare questo stravolgimento nelle loro vite. Gli intervistati hanno fatto
anche riferimento al rapporto che si viene a instaurare con la macchina da dialisi, per molti
vista come unico salva vita ma comunque uno strumento che non sempre è ben accetto,
“…poi continuo a sostenere che dipende mentalmente come accetti quello…fra me e la macchina c’è
amore e odio perché le dico che mi ha rotto le balle, però se non c’era quella macchina li ero già sotto
terra con le radici delle verza no…e allora cerchi di…anche se devo esser sincero, dopo 8(otto) anni co-
mincio ad odiare quella porta blu…”. Questo breve stralcio di intervista riporta il pensiero di un
paziente e il rapporto che si viene a creare non solo con la macchina ma anche con il luogo
dove sono svolte le sedute di dialisi.

Il 28% dei pazienti (12 su 43, 11 Hd e 1 in DP) sostiene che sia “opportuna” la creazione o
il maggior utilizzo di associazioni e volontari negli ospedali e nei Cal. La presenza di una
persona che possa scambiare poche parole durante le ore di terapia, viene vista dai pazienti
come un importante aiuto per trascorrere più velocemente le mattine o i pomeriggi passati
a far dialisi, “…però loro vengono solo la mattina e un paio di volte a settimane in orari stabiliti,
passano e scambiano un paio di battute e beh…è un momento anche di…specialmente in un ospedale
dove son tutti anziani, è un momento piacevole…”.

Un 5% (2 su 43) dei pazienti fa riferimento ad un’assistenza di tipo tecnico-infermieristico.
Per quanto riguarda l’aspetto tecnico, i pazienti vorrebbero conoscere in maniera più ap-
profondita l’esatto funzionamento del dializzatore, e anche richiedono una presenza mag-
giore di tecnici in casi di mal funzionamento delle macchine per pazienti in DP. Per quanto
riguarda l’assistenza infermieristica si fa riferimento ad un aiuto domiciliare per i pazienti
in DP.

Figura 8.Figura 8.
In valori numerici l’analisi per metodica delle aspettative future dei
pazienti

Figura 9.Figura 9.
Valori percentuali di assistenza
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Infine il 35% dei pazienti (15 su 43, 7 Hd e 8 in DP) intervistati sostiene che non vi sia alcun
bisogno di assistenza, ritenendola in alcuni casi anche dannosa, perché affermano di essere
riusciti a superare la malattia senza bisogno d’aiuto, ritenendo però che un tipo di assistenza
possa essere utile per le persone più anziane o ad alcuni pazienti che non hanno ancora me-
tabolizzato la malattia.

Un dato che va sottolineato è la distribuzione dei pazienti per metodica dialitica che fanno
riferimento ad un tipo di assistenza. Infatti il 56%, sul totale degli intervistati (24 su 43), o
il 77% sul totale dei pazienti in Hd (24 su 31) fa riferimento ad almeno un tipo di assistenza,
mentre sono solo il 9% sul totale delle interviste (4 su 43) in DP (FIgura 10).

Dei 43 pazienti intervistati, 15 (35%) affermano di aver discusso della scelta della metodica
dialitica. Si sono quindi analizzati i valori tra i pazienti che hanno avuto la possibilità di
scelta dialitica e i restanti 28 (65%) che non hanno fatto emergere questo dato durante le
interviste.

Gli unici dati che possono avere una certa rilevanza nell’analisi risultano essere quelli che
fanno riferimento alle “Paure” e all’ “Assistenza”.

I pazienti che affermano di non aver alcuna paura è del 67% (10 su 15) in caso di confronto
mentre è solo del 35% (10 su 28) quando non c’è stato il confronto; mentre il dato generale è
del 46% (20 su 43). Da questi risultati emergere come la possibilità di avere un colloquio in-
formativo sulle scelte dialitiche e quindi un’interazione infermiere/medico-paziente, possa
permettere a quest’ultimo di avere una minore percezione delle paura.

In merito all’assistenza emerge che il 71% (20 su 28) che non ha avuto confronto richiede
almeno un tipo di assistenza (psicologica + altro + mix). Questo valore è superiore rispetto
al dato generale che è del 65% (28 su 43) e di molto superiore rispetto ai pazienti che hanno
avuto un colloquio informativo sulla scelta 53% (8 su 15).

Discussione

Da un’analisi della letteratura emerge come questo studio sia il primo che abbia utilizzato le
interviste semi-strutturate in campo nefrologico.

La scelta di questo strumento ha permesso di far emergere le emozioni, le sensazioni e le
paure dei pazienti in colloqui face to face, difficili da percepire nel caso in cui fosse stato uti-
lizzato il collaudato questionario sf- 36 [10][10] (full text). Le interviste hanno permesso anche
una maggiore interazione con il ricercatore e l’instaurarsi di un rapporto di fiducia che ha
permesso ai pazienti di esprimersi liberamente durante il colloquio.

Figura 10.Figura 10.
Analisi numerica per metodica dialitica dei pazienti che fanno riferi-
mento ad un tipo di assistenza
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In riferimento ai dati che emergono dalla nostra casistica, maggior risalto viene dato alle
“Paure” e all’ “Assistenza”. Queste sono emerse da bisogni che alcune volte vengono dati per
scontati o non rilevati dal personale nei confronti dei pazienti.

La paura di allontanarsi, forse emersa anche per il periodo nel quale è stato svolto lo studio,
sottolinea come, soprattutto nei pazienti in Hd, “perdere” il rapporto con il personale
medico-infermieristico abituale, si traduce in rinunce. Questo è forse dovuto alla paura che
il personale che non si conosce, non sia in grado di comportarsi con le diverse personalità
dei pazienti, abituati ormai a certe procedure standard (attacco/stacco dalla macchina fatta
dalla stessa infermiera etc.), fatte da persone conosciute [11][11] (full text) [12][12] [13][13] [14][14].

Anche il trapianto, in alcuni casi, non viene vissuto come un “ritorno” alla vita prima della
dialisi. La paura è riferibile alla reazione dei pazienti in caso di convocazione per il trapianto.

Il riferimento all’assistenza è emerso nel 65% (28 su 43) delle interviste. I pazienti hanno
espresso il bisogno di aiuto soprattutto nelle fasi iniziali della malattia e durante il primo pe-
riodo di terapia. Quest’ultimo pensiero si rivolge in modo particolare a far accettare anche
la macchina da dialisi ai pazienti.

Il 32% (14 su 43) degli intervistati fa riferimento a un tipo d’aiuto psicologico che gli per-
metta anche di superare il trauma iniziale nell’affrontare lo stravolgimento della quoti-
dianità [15][15].

L’aiuto psicologico potrebbe essere coadiuvato da volontari e/o associazioni le quali incon-
trino i dializzati durante le ore di terapia, sia in ospedale che nei Cal, favorendo così attimi
di interazione comune e svago.

Dalle interviste condotte risulta anche come il paziente in DP abbia un minor bisogno di
assistenza nell’affrontare la malattia e la successiva accettazione di questa, per poter con-
durre una vita “normale”. Questo può esser dovuto ad una maggior vicinanza famigliare, ma
anche perché la terapia viene svolta in casa oppure da tratti di personalità specifici, come
il bisogno di indipendenza [16][16] (full text) [17][17] (full text). Come accennato nell’introduzione,
il paziente lavoratore opta in genere per la DP [1] (full text). Riguardo alle caratteristiche
individuali che sono state evidenziate nei pazienti che optano per la metodica peritoneale,
in letteratura ritroviamo che questi pazienti hanno una miglior consapevolezza corporea,
una buona capacità di adattamento (strategie di coping), una maggior presa di coscienza ri-
guardo ai possibili ostacoli all’aderenza alla terapia e la preferenza alla partecipazione attiva
[12] [16] (full text).

Conclusioni

Un primo passo per migliorare la percezione della malattia nei pazienti dializzati potrebbe
essere la creazione di un network medico di base-paziente-medico ospedaliero per mi-
gliorare le conoscenze dei primi sulle malattie renali e per fornire, grazie ai nefrologi, mag-
giori informazioni al pazienti su come comportarsi e a cosa andrà incontro.

Un ulteriore passo dovrà portare a creare questionari esplorativi da somministrare ai pa-
zienti prima che entrino in dialisi per capire quale potrebbe essere la miglior metodica da
utilizzare.

Incontri con i familiari e il paziente, accompagnati da uno psicologo, figura all’interno del
reparto e che si occupi esclusivamente di questi pazienti per poter migliorare le loro rea-
zioni alla dialisi, non solo nel momento in cui gli viene detto che dovranno affrontare questa
cura, ma anche e soprattutto nei mesi successivi.
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Infine, dalle interviste è emerso che alcuni pazienti fanno riferimento agli effetti cumulativi
che si creano quando molti pazienti stanno nella stessa stanza. Un esempio è il suono
d’allarme della macchine da dialisi, che fa preoccupare i pazienti, facendo aumentare in
questi la paura che vi sia qualcosa di grave o di pericoloso per la loro salute. Sarebbe quindi
molto interessante indagare, attraverso nuovi studi questo fenomeno.
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