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L’aderenza	
è		la	misura	in	cui	il	comportamento	di	una	persona:

assumere	un	farmaco,	seguire	una	dieta	o	cambiare	
stile	di	vita,	

corrisponde	alle	raccomandazioni	concordate	con	il	
sanitario	





La	non	aderenza	

non	è	soltanto	la	non	assunzione	del	farmaco,	

ma	anche	

la	modifica	della	terapia,	
la	riduzione	del	dosaggio,	del	numero	delle	assunzioni	giornaliere	
o	del	numero	di	giorni	alla	settimana	in	cui	la	terapia	viene	assunta.	

L’interruzione	della	terapia,	inizialmente	temporanea,	poi	definitiva,	nella	
maggior	parte	dei	casi	non	viene	comunicata	al	curante.	



socio-economiche

difficoltà	degli	schemi	di	terapia

psicologiche	

la	durata	di	malattia

la	relazione	medico-paziente

la	scarsa	condivisione	della	
prescrizione	…..

Cause	della	non	aderenza	
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IL	CONTESTO	SOCIO-SANITARIO	STA	
CAMBIANDO

La	domanda	aumenta	e	le	risorse	si	riducono



IL	PATIENT	ENGAGEMENT:	
UNA	POSSIBILE	RISPOSTA

7

Per  un sistema sanitario sostenibile il paziente va riconosciuto come risorsa

E’ il co-produttore degli outcome su cui l’operatore viene valutato 

Il coinvolgimento attivo (Patient Engagement) del paziente nel processo di cura
è un imperativo sia dal punto di vista etico che pragmatico
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IL PATIENT ENGAGEMENT: 
UNA DEFINIZIONE

PATIENT	
ENGAGEMENT =	

• va	oltre	i	tradizionali	concetti	di	aderenza	

terapeutica,	compliance ed	empowerment…

• connesso	ai	fattori	psico-sociali,	relazionali	e	

organizzativi	che	favoriscono	l’abilità	del	paziente	

di	diventare	più	attivo,	consapevole	e	

partecipativo	nella	gestione	del	processo	di	cura.	



E’ necessario assumere una visione olistica 
«PERSON CENTRED» della salute e del bisogno di cura

Focus	sulla	cura	
della	malattia

Focus	sul	paziente e	
sulla	gestione	della	
cura	nel	contesto	

sanitario

Focus	sulla	persona e	
sulla	gestione	della	cura	
nel	contesto	allargato

DISEASE-CENTRED	
MODEL

PERSON-CENTRED
MODEL

PATIENT-CENTRED	
MODEL

D



Il	paziente		non	più	persona	che	sop-porta	una	malattia	(disease carrier)

ma	un	soggetto	che	vuole	essere	ascoltato,	
vuole	essere	un	interlocutore	con	il	suo	sistema	di	cura

PERSON-CENTRED
MODEL



Cosa	il	paziente	pensa		e	sente:	le	ragioni		
del	suo	comportamento

In	base	a	cosa	opera	le	sue	scelte	rispetto	
alla	Salute	
(tipo	di	struttura	a	cui	si	rivolge,		
tipo	di	servizi	o	trattamenti	che	predilige…)	

Come	l’ambiente		(cultura,	famiglia,	gruppi	
di	pari,	media)	influenza	la	gestione	della		
sua	malattia

PERSON-CENTRED
MODEL E’	necessario	sapere



Come	conoscenze	o	informazioni	limitate,	insieme	con	abilità	ridotte	o	caratteristiche	
delle	opzioni	di	scelta		possano	influenzare	il	percorso	della	presa	di	una	decisione

Come	le	motivazioni	ed	i	comportamenti,	legati	alla	gestione	della	salute,	cambino	nel	
tempo,	nei	contesti	sociali	e	in	alcune	particolari	situazioni

Perché	alcune	scelte	che	appaiono	totalmente	irrazionali	sono	le	preferite	dal	paziente

PERSON-CENTRED
MODEL E’	necessario	sapere



Componenti dell’esperienza della persona malata

livello di elaborazione 
emotiva della malattia
(ENGAGEMENT) 

livello di competenza di 
gestione della malattia 
(EMPOWERMENT)

MALATTIA VISSUTO 
MALATTIA

COINVOLGIMENTO 
ATTIVO



• E’ colpa mia se ho questa malattia

• Perché è toccata proprio a me

• Come reagiranno i miei parenti, i miei amici

• Che cosa sarà in futuro la mia vita

• Quanto vivrò? Riuscirò ad essere autonomo

• Che cosa potrò ancora mangiare o bere



• “Sentirsi diverso” a causa della malattia

• Situazioni particolari	nella	vita	sociale,
• o	a	scuola		se	bambini,giovani

• Alterazioni

• nella vita di relazione
• in famiglia
• Senso	di	isolamento

Sensazione di ansia e di coercizione, colpa
e di vergogna



IL	PATIENT	HEALTH	ENGAGEMENT		
(PHE	MODEL)

Processo psicosociale multi-dimensionale
comprende l’attivazione emotiva (F),	cognitiva (T)		e	comportamentale (A)	del	paziente

verso	la	gestione della propria condizione di	salute



ALLERTA
“sono un	

corpo malato”

ADESIONE
“sono un	
paziente”

EUDAIMONIA
“sono una
persona”

IL	PROCESSO	DI	ENGAGEMENT	VERSO	LA	
GESTIONE	DELLA	MALATTIA	

(PHE	MODEL)

BLACKOUT
“sono

sconvolto”

LIVELLI	INCREMENTALI	DI	ENGAGEMENT



DDDDD

Il	paziente	si	sente	
perso,	in	una	
condizione	
emozionale,	cognitiva,	
comportamentale	di	
blackout.
E’	sovrastato	
dall’esperienza	di	
malattia	ed	esclude	
dalla	sua	vita	qualsiasi	
interesse	o	necessità.

Sente	che	l’evento	
clinico	è	fuori	dal	
proprio	controllo,	si	
trova	in	una	situazione	
di	severo	distress ,	la	
nuova	condizione	è	
inaccettabile,	non	sa	
come	gestire	ciò	che	
sta	succedendo	nel	
proprio	corpo.

Non	comprende	facilmente	le	i
nformazioni che	riceve	(cecità	cognitiva)	

Non	riesce	ad	orientare	i	
propri	comportamenti	verso	
la	gestione	della	malattia	
(congelamento	
comportamentale)

T

A

F





Cosa	il	paziente	deve	capire	al	primo	
incontro

• Che	ha	una	malattia che	modificherà	la	sua	qualità	di	vita	per	
sempre

• Che	deve	fare	l’esenzione	ticket	presso	uno	sportello	ASL

• Che	deve	imparare	a	controllare	la	glicemia	con	un	glucometro,	delle	strisce	
reattive,	degli	aghi	pungidito

• Che	per	avere	questi	gratuitamente,	dopo	avere	registrato	l’esenzione	ticket	deve	
tornare	al	Centro	diabetologico	per	fare	la	prescrizione	del	piano	per	
l’autocontrollo	che	durerà	in	media	1	anno,	ma	dovrà	ritirare	il	materiale	ogni	3	
mesi,	altrimenti	lo	perderà, Il	medico	curante	farà	la	prescrizione e	poi	troverà,	
forse	il	materiale	in	farmacia….e	non	sarà	disponibile		il	farmacista	cambierà	il	
glucometro	e	sarà	necessario	imparare	a	usare	il	nuovo……	



DDD
Rispetto	allo	stato	di	blackout	i	
pazienti	sono	meglio	informati	
sulla	malattia	ma	hanno	
conoscenze	frammentarie		
(conoscenze	superficiali)

Il	paziente	è	estremamente	
attento	ad	ogni	allerta	che		
viene	dal	suo	corpo	(sintomi).
Questa	fase	è	definita	di	allerta	
emozionale.	I	sintomi	sono	
percepiti	come	allarmi	che	
spaventano	e	la	persona	è	
sovrastata	dalle	emozioni.

Il	curante	è	considerato	
un	importante	punto	di	
riferimento	per	iniziare	
a	orientarsi.	E’	questa	
la	fase	in	cui	il	paziente	
sceglie	il	tipo	di	
assistenza	che	desidera	
ed	inizia	a	tentare	una	
autogestione.

F

T

A

e	non	riescono	a	gestire	in	
modo	adeguato	la	malattia	
(disorganizzazione	
comportamentale)



Chi	abbiamo	di	fronte
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Solo	il	50	% dei	pazienti	
comprende	il	senso	dei	termini	
medici	

• il	22% ammette	di	non	aver	capito	
• il	28% crede	di	aver	capito	
ma	di	fatto	capisce	tutt’altro

• per	il	50%	il	termine	retina	è	
sconosciuto

Binyet S.Aufseser M,Lacroix A.;Assal J.P.Le pied diabètique,diverses conceptions qu’ont les patients de	quelque
termes utilisès par	les medicins en	consultation de	podologie
Aufsesser M.;Lacroix A,	Assal	J.P.

La	rètinopathie diabetique.Comprension de	certain termes mèdicauxpar les patients





DD

Il	paziente	inizia	a	
comprendere	il	
linguaggio	inerente	la	
malattia		(adesione	
cognitiva) T

A
Sebbene	il	paziente	 abbia	di	
fatto	accettato	la	sua	
condizione,															ancora	 ha	
difficoltà	nel	trovare	sintonia		
tra	il	proprio	stile	di	vita	e	le	
necessità	di	malattia	
soprattutto		in	condizioni	
particolari	(vacanze,	viaggi	di	
lavoro…).	
Il	paziente	è	un	buon	
esecutore	delle	regole	ma	non	
ne	ha	capito	a	fondo	il	
significato

F

Ha	acquisito	delle	
abilità	nella	gestione	
(comportamento	
aderente)	e	sente	di	
essere	in	grado	di	
affrontare	la	malattia.



DDDDD

Completa	accettazione	della	
propria	condizione.	
Comprensione	che	l’»identità	
paziente»	è	solo	una		delle	
possibili	identità	,	che	deve	
essere		ricca	di	significati	

E’	in	grado	di	incorporare	la	
malattia	nel	proprio	progetto	di	
vita	(elaborazione).
Gradualmente	diventa	co-
produttore	della		sua	salute,	
abile	nella	autogestione,		
soddisfatto	della		sua	qualità	di	
vita.

F

Diventa	manager	della	propria	
salute	,	capace	di	gestire	la	
malattia	anche	quando	il	
contesto	cambia A

T

Il	paziente	è	punto	di	
orientamento	di	altri	
che	si	trovano	in	fasi	
differenti,	ponte	tra	
curante	e	pazienti	
ancora		disorientati	



	

Pensando	alla	mia	malattia...	
	

Mi	sembra	di	
essere	in	blackout	

	

○	

	
	
	
	

			○	

	
					Mi	sento	in	allerta	

	
	

						○	

	
	
	
	

					○	

	
				Mi	sento	consapevole	

	
	

					○	

	
	
	
	

				○	

	
Mi	sento	positivo/a	

	
	

		○	
	

Mi	sento	perduto/a	
	

○	

	
	
	

○	

	
Mi	sento	in	allarme	

	

○	

	
	
	

○	

	
Sono	cosciente	

	

○	

	
	
	

○	

	
Mi	sento	sereno/a	

	

○	

	
Mi	sento	

sopraffatto/a	
dalle	emozioni	

	

○	

	
	
	
	
	

○	

	
Sono	in	ansia	ogni	volta	

che	sento	
un	nuovo	sintomo	

	

○	

	
	
	
	
	

○	

	
Sento	di	essermi	

abituato/a	
alla	mia	malattia	

	

○	

	
	
	
	
	

○	

	
Ho	un	senso	di	coerenza	e	
continuità	nella	mia	vita	
nonostante	la	malattia	

	

○	

	
Vivo	momenti	

di	grande	sconforto	
	
	

○	

	
	
	
	
	

○	

	
Mi	sento	spesso	in	

ansia	quando	cerco	di	
gestire	la	mia	malattia	

	

○	

	
	
	
	
	

○	

	
Sento	di	essermi	

adattato/a	alla	mia	
malattia	

	

○	

	
	
	
	

	
○	

	
Sono	tendenzialmente	

ottimista	sul	mio	futuro	e	
sul	mio	stato	di	salute	

	

○	

	
Mi	sento	completamente	

schiacciato/a		
dalla	malattia	

	

○	

	
	
	
	
	

○	

	
Mi	agito	molto	
quando	appare	

un	nuovo	sintomo	
	

○	

	
	
	
	
	

○	

	
Complessivamente	

sento	di	aver	accettato	
la	mia	malattia	

	

○	

	
	
	
	
	

○	

	
Riesco	a	trovare	

un	senso	alla	mia	vita	
nonostante	la	malattia	

	

○	

PHE-S



• Il paziente in queste fasi tende ad
affidarsi al clinico di riferimento che è
investito del ruolo di padre/tutore in
quanto esperto tecnico della malattia
e della sua gestione a cui è richiesto
di facilitare la consapevolezza del
paziente;

• Un approccio direttivo/paternalista
è in questo caso consigliato in quanto
il paziente non è in grado di gestire in
autonomia i sintomi e le terapie e
necessita di una guida autorevole
aperta all’ascolto dei vissuti e delle
preoccupazioni del paziente
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PHE	MODEL	E	RELAZIONE	CLINICA:	QUALI	STILI	
RELAZIONALI	PER	PROMUOVERE	COINVOLGIMENTO	
ATTIVO	?

ALLERTA
“sono un	corpo malato”

ADESIONE
“mi	sento un	paziente”

PROGETTO EUDAIMONICO
“mi	sento una persona”

BLACKOUT
“Sono sconvolto”

STILE	PATERNALISTA
• Il paziente in questa fase inizia ad
autonomizzarsi rispetto alla gestione della
cura e ad accettare la sua condizione di
salute ma ancora necessita di essere
guidato e di poter contare su una figura di
riferimento che sappia rispondere a dubbi e
funga da «supervisore».

• Un approccio collaborativo è in questo
caso consigliato in quanto il paziente
diviene sempre più consapevole del suo
ruolo chiave nel gestire la propria
condizione di salute e il medico deve porre
il paziente nelle condizioni di poter testare
le proprie abilità di self-care

STILE	COLLABORATIVO
• Il paziente in questa fase è ormai

autonomo e pienamente consapevole
del proprio stato di salute e delle
azioni di self-care necessarie per
gestirlo. Il clinico è qui percepito come
un alleato con il quale poter discutere
delle opzioni terapeutiche più indicate
per rispondere ai progetti di vita della
persona

• Un approccio di partenariato è qui
fondamentale per poter sviluppare
una relazione collaborativa di fiducia
sul lungo termine ed un approccio
positivo e realistico alla salute e una
visione progettuale della propria vita

STILE	PARTENARIALE

Promuovere	consapevolezza	
della	malattia

Promuovere	elaborazione	e	accettazione	della	
malattia	e	della	propria	identità	di	malato

Facilitare	un	approccio	positivo	alla	propria	
salute	e	una	visione	di	sé	come	persona	

PHE	COME	MODELLO	PER	LA	
FORMAZIONE/SENSIBILZZAZIONE	

DEGLI	OPERATORI	SANITARI



Graffigna,	G.,	Barello,	S.,	Triberti,	S.,	Wiederhold,	B.	K.,	Bosio,	A.	C.,	&	Riva,	G.	(2013).	Enabling	eHealth	as	a	Pathway	
for	Patient	Engagement:	a	Toolkit	for	Medical	Practice.	Studies	in	health	technology	and	informatics,	199,	13-21.	

Favorire	la	
CONOSCENZA

Lavorare	sulla					
AUTOEFFICACIA

Promuovere	il
SOSTEGNO



I	pazienti	

Accedono	con	facilità	ad	informazioni	sulla	Salute

Ricevono	supporto	dai	pari

Interagiscono	con	il	curante

Scambiano	dati	di	Salute



Tecnologia	positiva
Studio	dei	nuovi	media	come	strumenti	di	Benessere

D

la	scelta,	il	monitoraggio,	la	gestioneFavorire della	condizione	
di	quella	specifica	persona		
dei	suoi	precisi	bisogni	
in	quel	momento





Graffigna,	G.,	Barello,	S.,	Triberti,	S.,	Wiederhold,	B.	K.,	Bosio,	A.	C.,	&	Riva,	G.	(2013).	Enabling	
eHealth	as	a	Pathway	for	Patient	Engagement:	a	Toolkit	for	Medical	Practice.	Studies	in	health	
technology	and	informatics,	199,	13-21.	



ALLERTA
“sono un	corpo malato”

BLACKOUT
“Sono sconvolto”



ALLERTA
“sono un	corpo malato”

ADESIONE
“mi	sento un	paziente”



ALLERTA
“sono un	corpo malato”

ADESIONE
“mi	sento un	paziente”



ADESIONE
“mi	sento un	paziente”

EUDAIMONIA
“mi	sento una persona”

Smartband



ADESIONE
“mi	sento un	paziente”

EUDAIMONIA
“mi	sento una persona”



ADESIONE
“mi	sento un	paziente”

EUDAIMONIA
“mi	sento una persona”



Il	mio	giudizio…	il	sensore	serve,	ma	non	è	necessario	e	risulta	inutile	se	il	paziente	non	è	
preparato	adeguatamente	o	coinvolto	attivamente	nella	gestione	del	suo	diabete.	
(Roberta	C)

Spesso	mi	sono	ritrovata	a	dare	tutto	per	scontato,	ma	il	sensore	mi	ha	insegnato	a	
non	farlo,	a	controllare	più	spesso	i	miei	valori,	ad	ascoltare	di	più	il	mio	corpo.
Sapere	in	ogni	momento	il	valore	della	propria	glicemia	è	bellissimo,	perchè ti	
insegna	a	comportarti,	ti	aiuta	a	capire,	ti	suggerisce	cosa	devi	o	non	devi	fare.
E	comunque	l'essere	smentita,	è	una	sfida…. Ogni	volta	che	lo	metto	mi	dico,	
vediamo	se	questa	volta	sta	zitto.
(Francesca	B.)

EUDAIMONIA
“mi	sento una persona”


