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INFERMIERE STOMATERAPISTA:

NUOVO RICONOSCIMENTO

Gabriele Roveron
Presidente AIOSS

on la legge n.

43 del 1 feb-

braio 2006, i
contenuti dell’articolo
6 intitolato, nostro mal-
grado,
della funzione di coor-
dinamento,
zano (finalmente!) la
figura dell’infermiere
professionista specialista, ovvero colui che possiede
un Master universitario di primo livello per le funzioni
specialistiche.

all’istituzione

formaliz-

L'istituzione per norma dell'infermiere specialista
mosse e rianimo le nostre ataviche aspettative di rico-
noscimento del ruolo dello Stomaterapista, che espleta
la propria funzione entro il percorso integrato della per-
sona con stomia nella propria ASL, “di fatto” e in ra-
gione di una mera sensibilita del direttore di
dipartimento chirurgico e/o della direzione strategica.

Le Universita rilasciano, quindi, il titolo di Master per la
specializzazione infermieristica di Stomaterapia, tutta-
via a livello locale cambia poco o nulla. Solo alcune pio-
neristiche ASL istituiscono concorsi interni per
I'assegnazione dell'incarico/ruolo di Stomaterapista.

E con l'evento del recente Contratto Collettivo
Nazionale di Lavoro del comparto Sanita (2016-2018)
che si apre un nuovo capitolo per I'Infermieristica in
generale e per lo Stomaterapista nello specifico. Esso
introduce una nuova formula, chiamata “incarichi
funzionali”, ovvero, per quanto di nostro interesse,
“incarichi professionali”. Detti incarichi richiedono lo
svolgimento di funzioni con assunzione diretta di
elevata responsabilita, aggiuntiva o complessa rispetto
alle attribuzioni del profilo di appartenenza.

L’incarico professionale si  connota o come
“professionista specialista” o come “professionista
esperto”. Il requisito per il conferimento dell'incarico di
“professionista specialista” & il possesso del Master
specialistico di [I° livello, mentre per quello di
“professionista esperto” € costituito dall’aver acquisito
competenze avanzate, tramite percorsi formativi
complementari regionali e attraverso l'esercizio di
attivita professionali riconosciute dalle stesse regioni.
Il requisito richiesto per I'incarico professionale ¢ il
possesso di almeno cinque anni di esperienza
professionale nel profilo d’appartenenza.

Insomma le ASL, in relazione alle proprie esigenze di
servizio e in linea con ordinamenti e leggi locali,
possono istituire questi incarichi, e... sta succedendo,
davvero !!!

Sono oramai diverse le ASL che hanno gia formalizzato
l'incarico di “Professionista Specialista” per I'Infermiere
Stomaterapista. Finalmente le competenze avanzate
esercite trovano non solo un riconoscimento nell’allo-
cazione di funzioni specialistiche infermieristiche, ma
anche di un trattamento economico/indennita che pud
giungere sino ai 12.000 euro annui lordi e per tredici
mensilita.

AIOSS intende, di qui, sensibilizzare le Direzioni
Strategiche e delle Professioni Sanitarie delle ASL,
affinché sia finalmente riconosciuta la competenza
specialistica  dell’Infermiere  Stomaterapista, a
riferimento del nuovo CCNL, nella forte consapevolezza
del potenziale di salute intriso, anche, nella motivazione
e soddisfazione professionale di quanti favoriscono la
salute.

E riconoscimento sia!
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INDAGINE SULLA QUALITA DI VITA DEI CAREGIVER DI
BAMBINI AFFETTI DAL COMPLESSO ESTROFIA VESCICALE
EPISPADIA E SOTTOPOSTI A CONFEZIONAMENTO DI
DERIVAZIONE URINARIA CONTINENTE

Maria Lago?, Massimo Di Grazia®, Maria Barbieratoc

a Neo stomaterapista e riabilitatrice del pavimento pelvico A.A. 2017-18

b Psicologo e Sessuologo, PhD, IRCCS Ca Granda, Ospedale Maggiore Policlinico - Milano. Presidente dell’Associazione Italiana Estrofia
Vescicale Epispadia (AEV) fino al 1/6/2019

¢ Docente a contratto del Master di 1°livello in “Assistenza sanitaria a pazienti stomizzati e incontinenti” dell’Universita degli Studi di
Padova

ABSTRACT

Premessa e obiettivi: il complesso Estrofia Vescicale- Epispadia € una malformazione genitourinaria che colpisce entrambi i sessi. L'incidenza
e di circa 1/30.000 nati vivi. Tale condizione richiede molteplici e complessi interventi chirurgici che mirano principalmente a ricostruire I'apparato
urologico e genitale. Uno di tali interventi € la ricostruzione di una neovescica e di un condotto continente per lo svuotamento. Questa malfor-
mazione ha ripercussioni fisiche e psichiche sul piccolo paziente e, non da meno, sui caregiver: i genitori. L'obiettivo della ricerca é rilevare il
livello di stress dei genitori, il grado di supporto sociale che percepiscono e il livello di competenza acquisita per la gestione della neovescica e
dello stoma urinario.

Materiali e metodi: ai genitori di bambini con derivazione urinaria continente sono stati somministrati il Parenting Stress Index-Small Form
(PSI-SF), la Scala Multimediale del Supporto Sociale Percepito (SMSSP) seguiti da un’intervista strutturata appositamente progettata per avere
informazioni demografiche, esperienziali e formative riguardanti la gestione di questa condizione clinica.

Risultati: il campione & composto da 19 caregiver di cui 10 (52.3%) di genere femminile. Il livello di stress € contenuto tra il 50° e il 75° percentile.
11 58% dei genitori percepisce un alto supporto sociale. La patologia del figlio ha avuto ripercussioni psicologiche negative sull’equilibrio di coppia
e sulla famiglia per piu della meta del campione (53%); anche la vita sociale dei bambini ne ha risentito. Le risposte al questionario denotano
una riferita buona conoscenza della patologia del figlio e delle correzioni chirurgiche ma poca consapevolezza delle modificazioni anatomiche
e fisiologiche che comportano. Risultano sufficienti i rudimenti per la gestione pratica della derivazione urinaria ma insufficiente la gestione gen-
erale e a lungo termine di questa condizione.

Conclusioni: la variabilita nelle competenze per la gestione della condizione del figlio potrebbe essere imputata alla carenza o assenza di una
rete assistenziale dedicata e soprattutto accessibile, ma anche alla mancanza di un team multidisciplinare che possa fornire un supporto edu-

cativo ed emozionale.

INTRODUZIONE E SCOPO

L’estrofia della vescica, I'estrofia della cloaca e I'epispadia
sono varianti del complesso estrofia — epispadia. L'eziolo-
gia € stata attribuita ad una mancata crescita verso I'in-
terno del mesoderma che rinforza la membrana cloacale.
Come forma piu lieve, I'epispadia isolata € relativamente
rara e si verifica con un’incidenza di 1:117.000 nei maschi
e 1:484.000 nelle femmine. D’altra parte, I'incidenza del
quadro completo di estrofia vescicale ¢ di circa 1:30.000
nati vivi, con i maschi che sono colpiti da tre a quattro
volte piu spesso rispetto alle femmine. La forma grave di
estrofia della cloaca presenta una incidenza da 1:200.000
a 1:400.000 con un rapporto tra maschi e femmine di
circa 2:1 128,

La diagnosi prenatale & possibile tra la 15%sma e |g 32°sima
settimana di gestazione.

La maggioranza delle anomalie & associata a difetti della
parete addominale della vescica, dei genitali, del retto e
dell’ano. Il difetto epispadico & determinato in entrambi i
sessi da una posizione uretrale dorsale anomala, associ-
ata ad un arresto dello sviluppo, con mancata chiusura
del piatto uretrale.

L’estrofia vescicale classica (figura 1) é caratterizzata
dalla presenza della placca estrofica che appare come
una protuberanza rossastra situata tra I'ombelico, che &

sempre dislocato caudalmente ed in continuita con la
vescica, ed il pube.

L’estrofia della cloaca é contraddistinta dalla pre-
senza di una placca estrofica suddivisa in due meta per
la presenza, al centro, del cieco, anch’esso estrofico, che
si continua in un colon rudimentale ed ano imperforato.
L’anomalia scheletrica piu evidente & la diastasi delle
branche pubiche che determina un appiattamento della
pelvi con una retroversione degli acetaboli*.

Il perineo & breve e ampio. L’ano € depiazzato anterior-
mente e il canale anale pu® essere stenotico.

Per quanto riguarda le anomalie urinarie, sulla superficie
vescicale possono essere presenti mucosa intestinale ec-
topica o un’ansa intestinale isolata. La vescica puo
risultare incapace di una normale funzione detrusoriale.
Gli ureteri presentano un decorso ed orifizio anomalo. I
segmento distale dell’uretere si avvicina alla vescica in
un punto inferiore e laterale rispetto all’orifizio, sboccando
nella vescica con angolazione pressoché nulla. Pertanto
nella quasi totalita dei casi si verifica il reflusso che
richiede un successivo intervento chirurgico.

Questa malformazione congenita richiede una sequenza
di complessi interventi chirurgici che mirano principal-
mente a ricostruire I'apparato urologico e genitale. Soli-
tamente gli interventi principali avvengono in tre tempi:
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1 chiusura della vescica e della parte estrofica
ricostruzione dei genitali nei maschi (nelle fem-
mine questo avviene nel primo tempo)

3 ricostruzione del collo vescicale e per questo &
necessario attendere che la vescica raggiunga la
capacita minima di 60-80 cc e che il bimbo sia in
grado di collaborare al training riabilitativo (soli-
tamente non prima dei 4-5 anni).

Le conseguenze di una chirurgia ricostruttiva dei genitali
possono avere implicazioni a lungo termine sia di tipo fun-
zionale (disfunzioni dell’erezione ed eiaculazione nei
maschi, dispareunia nelle donne, gravidanza e parto) che
psichico (immagine corporea, sessualita, autostima, vita
relazionale). Queste sono questioni che ogni paziente
vive in modo diverso e sono meritevoli di attenzione.

Per quanto riguarda la continenza i maggiori reports in
letteratura riportano che in piu del 70% dei casi € possi-
bile il raggiungimento della continenza vuotando la
vescica ogni 2-3 ore ma i pazienti che rimangono conti-
nenti da adulti sono meno del 40%.

Nel caso di una capacita ridotta della vescica, alta pres-
sione o0 poca compliance la terapia disponibile & I'ampli-
amento vescicale e la derivazione urinaria sec. Mitrofanoff
con l'utilizzo dell’appendice o di altri tessuti, o condotto
secondo Monti quando I'appendice non & presente. Lo
svuotamento di questa neovescica avviene con I'auto-
cateterismo. Anche questa procedura non € esente da
ripercussioni psicologiche sia sul paziente che sul care-
giver perché devono accettare un metodo non naturale di
vuotare la vescica.

| problemi psicologici e psico-sessuali sono spesso legati
allo sviluppo psico-fisico del bambino.

Questa malformazione in molti casi presenta ripercussioni
fisiche e psichiche sia sul piccolo paziente che sui care-
giver, solitamente i genitori, responsabili della salute del
proprio bambino e per il quale devono prendere delle de-
cisioni importanti sin dalla nascita, decisioni che con-
dizioneranno la sua vita e che richiederanno lunghe
ospedalizzazioni e continue visite di controllo.

Un buon numero di genitori presenta un profilo emotivo
caratterizzato dall’ansia che pud influire sulla crescita del
bambino e sull’accettazione della sua condizione fisica. |
genitori sono spesso meno soddisfatti dei ragazzi stessi
sulla forma esterna dei genitali e questa insoddisfazione
potrebbe diventare un fattore che interferisce sul loro
sviluppo psico-sociale®.

Nello studio condotto da Di Grazia et.al (2017), che inda-
gava le esperienze di 14 mamme di bambini/e affetti dal
complesso estrofia vescicale epispadia ed operati con eta
compresa trai 6 ei10 anni, ha mostrato di quale portata
é 'impatto di questa malformazione sul loro stato emotivo.
Lintervista si focalizzava su quattro aspetti: (1) I'impatto
della diagnosi, (2) le relazioni con il personale sanitario,
(3) la relazione con il partner e (4) la vita sociale.

Tutte le mamme hanno affermato di aver provato uno
shock al momento della nascita (il fatto di non essere ca-
paci di distinguere il sesso del bambino, di non capire
cosa fosse andato storto, lo sguardo dei medici e delle
ostetriche mentre guardavano il figlio) e questo ricordo &
persistito negli anni dopo la nascita. Hanno anche provato

un forte senso di vergogna, la sensazione di aver fallito
come madri e si sentivano devastate ogni qualvolta i figli
dovevano sottoporsi a complessi interventi chirurgici.
Hanno sostenuto inoltre di aver bisogno di continue ras-
sicurazioni e di essere aggiornate sulla condizione del
loro figlio, ma allo stesso tempo hanno manifestato com-
portamenti di evitazione come il non presentarsi agli ap-
puntamenti. Per quanto riguarda la relazione col partner
solo due mamme hanno risposto, le altre evitavano l'ar-
gomento.

L'intervista ha mostrato che essere madri di bambini es-
trofici comportava significativi cambiamenti nella vita pro-
fessionale: alcune lavoravano part-time, altre avevano
lasciato il lavoro. Coloro che avevano mantenuto il lavoro
descrivevano un senso di frustrazione per tali cambia-
menti lavorativi e senso di colpa quando lasciavano il
bimbo per recarsi al lavoro.

Alcune sentivano la lontananza e la mancanza di aiuto da
parte della famiglia, altre sostenevano di affidarsi comple-
tamente alle famiglie. La maggior parte delle mamme
aveva ridotto Iattivita sociale, alcune non confidavano a
nessuno la diagnosi del loro figlio, altre la confidavano
solo agli amici piu intimi. Tre madri hanno affermato di
aver avuto difficolta per anni nell’accettare la diagnosi.
Gli autori hanno constatato che, oltre alla difficolta di ac-
cettare la malattia, i caregiver adottavano nuovi meccan-
ismi di adattamento ad ogni stadio di crescita del figlio.

Il rapporto delle mamme con il feam curante era duplice:
da una parte il medico veniva visto come fonte di infor-
mazioni per acquisire maggior consapevolezza riguardo
alla malattia, dall’altra si cercava di evitarlo per non rice-
vere ulteriori cattive notizie®.

Viste la complessita della patologia e le ripercussioni sulla
vita futura del bambino estrofico ma anche della famiglia
di cui fa parte, si € voluto indagare lo stress provato dai
genitori o dai caregiver che si occupano di questi bambini,
in particolare di coloro che hanno una derivazione urinaria
continente. Oltre a valutare lo stato emotivo, si & voluto
approfondire il vissuto personale e familiare e le compe-
tenze acquisite dai genitori e dai loro figli sulla gestione
della neovescica.

MATERIALI E METODI

Lo studio ha avuto inizio nel novembre 2017 e si & con-
cluso nel luglio 2018. La coorte presa in esame era cos-
tituita da genitori incontrati in occasione del XIl congresso
nazionale dell’ Associazione Estrofia Vescicale Epispadia
Onlus — AEV, che si & svolto a Firenze dal 1 al 3 giugno
2018.

Per indagare il livello di stress e il grado di supporto so-
ciale sono stati somministrati, dopo aver ottenuto il con-
senso scritto, il Parenting Stress Index-Small Form
(PSI-SF)7 (allegato 1) e la Scala Multidimensionale del
Supporto Sociale Percepito (SMSSP)? (allegato 2).
Dopo la compilazione delle 2 scale & stata condotta un’in-
tervista strutturata sia per avere dati socio-demografici,
sia per cercare di entrare piu in profondita nel vissuto di
queste persone vista la specificita di tale condizione (al-
legato 3).

Il PSI-SF valuta lo stress genitoriale e si basa sull’assunto



che lo stress che un genitore sperimenta sia frutto con-
giunto di determinate caratteristiche: del bambino, del
genitore stesso e di una serie di situazioni strettamente
legate al ruolo di genitore.

Si compone di 36 quesiti, suddivisi equamente in tre sot-
toscale: (1) distress genitoriale o Parental Distress (PD)
e definisce il livello di distress che un genitore sta speri-
mentando nel suo ruolo genitoriale; (2) interazione dis-
funzionale genitore-bambino o} Parent-Child
Dysfunctional Interation (P-CDI), focalizzata sul fatto che
il genitore percepisce il figlio come non rispondente alle
proprie aspettative e inoltre le interazioni con il bambino
non lo rinforzano come genitore; (3) bambino difficile o
Difficult Child (DC), centrata su alcune caratteristiche del
bambino, che lo rendono facile o difficile da gestire e che
spesso hanno origine dal suo temperamento.

Le risposte prevedono una scala di Likert a 5 punti che
va da “fortemente d’accordo” (5 punti) a “fortemente in
disaccordo” (1 punto) oppure da 1 a 5. Piu alto & il pun-
teggio maggiore ¢ lo stress. | punteggi ricavati dalle sot-
toscale vengono sommati per ricavare lo stress totale che
poi fa riferimento ad una scala in percentili. Il range nor-
male &€ compreso tra il 25° e 75° percentile. Si parla di
stress quando il punteggio supera il 75° percentile.

Dalle risposte ad alcuni item & possibile stimare la
risposta difensiva (DIF) ossia il grado con cui il genitore
tende a dare una piu favorevole immagine di sé.

La SMSSP rileva la percezione del supporto emotivo e
concreto su 3 fronti: partner, famiglia e amici. E composta
da 12 quesiti, 4 per ogni sottoscala, e le risposte si
basano su una scala di Likert a 7 punti: da 1 (completa-
mente in disaccordo) a 7 (completamente in accordo). Per
ogni sottoscala il punteggio minimo & 1, 7 il punteggio
massimo. Piu alto & il punteggio raggiunto, maggiore & il
supporto sociale percepito. In particolare un punteggio da
1 a 2,9 indica un basso supporto sociale, da 3 a 5 un sup-
porto sociale moderato, da 5,1 a 7 il supporto sociale &
considerato elevato®.

Lintervista strutturata, creata ad hoc su base empir-
ica dall’esperienza clinica e dalla letteratura di riferi-
mento, oltre a rilevare le caratteristiche anagrafiche
del campione (13 quesiti), voleva indagare le
conoscenze e competenze dei genitori e dei figli relative
alla gestione della derivazione urinaria (36 quesiti). L'ul-
tima parte dell’intervista (28 quesiti) riguardava i rapporti
familiari, amicali e sociali della famiglia e del bambino.
Le analisi statistiche sono state effettuate con SPSS (Sta-
tistical Package per le Scienze Sociali, Chicago, USA per
Mac) versione 25 del 2017.

RISULTATI

Sono stati distribuiti 42 questionari e ne sono stati raccolti
19 compilati correttamente.

| partecipanti provenivano dal tutto il territorio nazionale,
in particolare da Lombardia, Piemonte e Veneto. (Figura
1).

Poco piu della meta era di sesso femminile (52,3 %). La
maggior parte viveva una relazione stabile da piu di 11
anni con il proprio partner. |l 68,4 % aveva un diploma di
scuola media superiore e il 52.6 % era un lavoratore
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dipendente. La maggior parte delle derivazioni urinarie
(58%) erano state confezionate nel 2015, il 21% nel 2017,
il restante 21% nel 1993 o prima. L’eta media dei figli era
di 9,5 anni con un range di 6-16 anni. (Tabella 1)

Le risposte al PSI-SF mostrano valori di stress sopra il
50° percentile ed inferiori all’80° percentile e quindi all’in-
terno dellintervallo ritenuto standard. Le donne presen-
tano un livello di stress genitoriale (PSI PD) che tocca la
soglia del 70° percentile, mentre i maschi non superano
il 55° percentile.

Allo stesso tempo le donne non superano la soglia del 50°
percentile nella sezione dedicata all’interazione genitore-
bambino-disfunzionale (PSI PCDI) ed i maschi sfiorano il
65° percentile. Nella sezione bambino difficile entrambi i
sessi si collocano attorno al 65° percentile. Per quanto
riguarda la risposta difensiva le donne sfiorano il 70° per-
centile ed i maschi si collocano al 60° percentile.

Nella figura 2 si riportano le percentuali del campione, dis-
tinte per i 2 generi, che raggiungono il massimo livello di
stress in totale, nelle 3 sottoscale (PD, PCDI e DC) e nella
risposta difensiva (DIF). Si nota come mediamente il 20%
del campione si collochi, per quanto riguarda lo stress to-
tale, vicino al 60° percentile per i genitori maschi, e risulti
leggermente superiore per le mamme (70°-75° per-
centile). Lo stress parentale (PD) risulta senz’altro piu alto
per le donne, come anche la risposta difensiva (DIF); i 2
sessi sono abbastanza equiparabili invece per quanto
riguarda il rapporto con un bambino difficile (DC). | padri
risultano al contrario piu stressati dal rapporto genitore-
bambino disfunzionale (PCDI).

Per quanto riguarda la SMSSP i risultati rivelano che il
58% dei genitori percepisce un alto supporto, per il 42 %
un supporto moderato (tabella 2).

Nella tabella 3 sono evidenziati i risultati della SMSSP dal
punto di vista complessivo e delle 3 sottoscale (partner,
famiglia e amici).

Non appaiono sostanziali differenze tra i due generi che
dimostrano di avere un moderato o alto supporto nel to-
tale. | maschi tendono a percepire maggior supporto so-
ciale rispetto alle femmine e in entrambi i sessi c’é la
tendenza a percepire minor supporto dagli amici. Nella
figura 3 sono riportate le percentuali del campione, sud-
diviso per genere, che percepisce un elevato supporto so-
ciale sia in totale che nelle 3 sottoscale (circa 1 su 4 dei
partecipanti)

I 95% del campione dichiara di conoscere abbastanza
bene, se non benissimo, la patologia del proprio figlio
mentre il 63% dichiara di conoscere abbastanza bene il
tipo di intervento correttivo.

Il 63% dichiara di avere avuto spiegazioni abbastanza
esaustive riguardo la neo vescica eterotopica e I'89%
dichiara di aver avuto spiegazioni abbastanza complete
riguardo 'intervento di entero-cistoplastica.

I 90% dei genitori intervistati conosce abbastanza bene,
se non bene, lo stoma mentre il 47% dichiara di avere
poche nozioni riguardo 'anatomia e la fisiologia del Pavi-
mento Pelvico (PP) in generale, e poche informazioni
riguardo I'anatomia del PP del proprio figlio. (tabella 4)
Nella tabella 5 sono riassunte le risposte dei genitori in-
tervistati riguardo la capacita personale e del loro figlio di
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gestire la derivazione urinaria (tabella 5).

Il 68% dei caregiver riporta che il loro figlio ha raggiunto
I’autonomia nella gestione della stomia entro i due mesi
dal confezionamento, il 16% dopo 6 mesi, un altro 16%
dopo piu di 12 mesi.

Il 47% dei bambini ha usufruito dell’assistenza scolastica
per la gestione della stomia durante le ore di lezione. Le
figure che assistevano il bambino erano I'insegnante tito-
lare o di sostegno (38%) e il personale del distretto (46%).
Nella maggior parte dei casi (72%) il sostegno scolastico
e durato 12 mesi e piu.

Alla domanda “Appena scoperta la patologia di suo/a
figlio/a & stato/a subito indirizzato c/o una struttura spe-
cializzata?” il 47% del campione ha risposto negativa-
mente. |l 26.3% ha affermato che di rado gli sono state
fornite indicazioni con un linguaggio chiaro e comprensi-
bile e '89% dichiara che in caso di controlli o urgenze non
fa riferimento all’ambulatorio di stomaterapia del proprio
distretto. Il 73% non ha mai usufruito del sostegno psico-
logico di un professionista.

Nella tabella 6 sono riportate le risposte dei genitori ai
quesiti che indagavano quanto la patologia del figlio
avesse influito sui rapporti di coppia e sulle loro relazioni
sociali e quanto la vita sociale del loro figlio fosse limitata
dalla patologia.

DISCUSSIONE E CONCLUSIONI

| risultati del PSI-SF indicano che il livello di stress del
campione rientra nei valori standard considerando che
soltanto circa il 20% del campione si avvicina ai livelli di
stress piu alti (65°-75° percentile per le donne, 60°-65°
percentile per gli uomini). Le donne presentano in gen-
erale un livello di stress leggermente superiore ai maschi
ma dimostrano, al contrario, un rapporto con il figlio dis-
funzionale migliore.

La componente femminile del campione manifesta una
maggiore risposta difensiva (sfiora il 75° percentile) ten-
dendo a sottovalutare il proprio stress e a dare un’impres-
sione migliore di sé.

| risultati della SMSSP sono piuttosto buoni. Evidente-
mente questi genitori si supportano tra loro e sono sup-
portati dall’intero entourage familiare. Questi risultati
positivi sono influenzati probabilmente dal fatto di aver in-
contrato questo gruppo di genitori durante il convegno di
un’associazione che si sta spendendo molto sulla
conoscenza della malformazione congenita. Il fatto di es-
sere presenti a questa manifestazione indica che sono
persone alla ricerca di risposte sia per sé che per i loro
figli ma anche che si sentono parte di una comunita.
Questa indagine mette in evidenza in modo significativo
due aspetti: da una parte i costrutti psicologici dei genitori
e dei figli, dall’altra le loro competenze nella gestione della
condizione clinica.

Si indaga prima di tutto sulle conoscenze della patologia,
sulle correzioni chirurgiche e sui cambiamenti anatomici
e fisiologici che comportano. Le risposte indicano che la
maggior parte del campione riferisce di avere una buona
conoscenza della patologia del figlio e dell'intervento cor-
rettivo; questo puo essere frutto del fatto che sono per-
sone che hanno iniziato presto un processo di

condivisione e di conoscenza senza negare la condizione
del figlio/a. L’altra meta del campione invece non ha le
idee molto chiare sull’anatomia e fisiologia del Pavimento
Pelvico del proprio figlio; questo puo far dedurre che
hanno avuto una serie di difficolta nel processo di condi-
visione/accettazione con un rifiuto di conoscenza, come
se il non sapere né vedere possa proteggere dal dolore
di una brutta scoperta.

Il fatto che i genitori ritengano che i propri figli non
conoscano la conformazione del proprio PP & compren-
sibile dato che sono ancora piccoli e probabilmente as-
pettano qualche anno ancora per informarli
correttamente, o anche siano frenati da una loro paura a
rivelare la verita sulla condizione del loro figlio/a, con la
convinzione che questo atteggiamento possa proteggerli.
Le risposte fornite alla parte del questionario concernente
la gestione della derivazione urinaria e dello stoma di-
mostrano che i figli sanno eseguire meglio dei genitori il
cateterismo intermittente e il lavaggio vescicale, ma la
maggior parte del campione e dei loro figli non conosce
'importanza di una corretta igiene.

Si notano delle carenze anche per quanto riguarda la ril-
evazione di quei sintomi che possono indicare la com-
parsa di qualche complicanza: riconoscere segni e
sintomi di infezione delle vie urinarie, saper cosa fare
quando lo stoma & dolente o si € in presenza di stenosi
del condotto uretrale.

Il 42% dei genitori intervistati riferisce che nel piano ter-
apeutico non € mai previsto tutto il materiale occorrente
per la gestione della stomia pertanto alcune famiglie de-
vono provvedere da sé. Tutto sommato comunque ri-
escono a reperire facilmente gli ausili necessari senza
pesare eccessivamente sul bilancio familiare.

La patologia del figlio ha influito sui rapporti di coppia e
sul benessere psichico della famiglia per poco piu della
meta del campione, meno dal punto di vista economico.
Questo significa che I'impatto della patologia del figlio
sulla coppia e sulla intera famiglia € molto forte anche se
lo stress che si & rilevato rientra nella normalita di-
mostrando cosi un buon livello di resilienza.

La condizione fisica non limita la possibilita dei figli di
praticare dello sport ma li condiziona nei rapporti di con-
vivenza con i coetanei: nessuno di loro, o quasi, si cambia
e si fa la doccia assieme ai compagni.

| genitori si sentono abbastanza in grado di rispondere
alle domande del figlio riguardo la patologia, la confor-
mazione dei genitali esterni e la vita relazionale con un
eventuale partner.

Le carenze conoscitive rilevate possono essere imputabili
ad una comunicazione non sempre efficace con il medico
curante che rappresenta, a quanto pare, l'unica figura
sanitaria di riferimento che magari lavora in un centro spe-
cialistico spesso lontano dal proprio domicilio.

Purtroppo non esistono centri di riferimento ma singole
figure chirurgiche specializzate che con difficolta trasmet-
tono il loro know how a medici specialisti e specializzandi.
Dall’intervista emerge una situazione assistenziale pre-
caria o inesistente: non esiste un centro di cura che possa
seguire il bambino/a e il nucleo familiare alla propria
abitazione.



Sarebbe auspicabile I'esistenza di una rete d’interfaccia
tra centri di riferimento specialistici e periferici in modo
tale da avere un punto di riferimento, seppur meno com-
petente, ma facilmente accessibili, magari per risolvere
problematiche semplici.

Sarebbe prezioso altresi anche un canale aperto di infor-
mazione e di educazione con I'infermiere stomaterapista
del distretto di competenza per quanto riguarda la ges-
tione della stomia: cura dello stoma, complicanze della
cute peristomale, stenosi, fornitura di presidi, educazione
terapeutica sull’alimentazione e I'apporto idrico neces-
sario. Per la reale presa in carico di questa condizione &
indispensabile un approccio multidisciplinare (urologo,
psico-sessuologo, stomaterapista) atto ad alleviare il peso
dell’assistenza al caregiver, aumentando le conoscenze
in piu direzioni: dal soggetto interessato, alla famiglia, ma
anche alle figure sanitarie come l'infermiere stomater-
apista, il quale giocherebbe un ruolo prezioso migliorando
cosi la qualita di vita di tutti gli attori che ruotano intorno
a queste persone.
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Tabella 1: descrizione anagrafica del campione

Tabella 2: livello del supporto
sociale percepito

n. (%)
Genere Maschile 9(47,7) n. (%)
Femminile 10(52,3) High support 11 (58]
Eta (anni) Media (range) 48,6 (36-74) Modatate sipport 8 (42)
Livello istruzione Diploma di scuola media inferiore 1{5.3)
Diploma di scuola media superiore 13 (68,4) Totale Lol
Laurea 5(26,3)
Posizione lavorativa Dipendente 10(52,6)
Lavoratore autonomo 5(26,3)
Disaccupato 3(15,8)
Pensionato 1452}
Anno di confezionamento della 1991 1(5)
derivazione urinaria 1993 3(16)
2015 11 (58)
2017 4(21)

Tabella 3: risultati della Scala Multidimensionale del Supporto Sociale

Percepito

Supporto dal Supporto dalla Supporto da TOT
partner famiglia amici
Media (DS) 5;6 (1,46) 5,5(1,53) 4,9 (2,07) 5.5{1,55)
Mediana 6 6 6 6
Minimo 25 1 1
Massimo v 7 i

Tabella 4: risposte ai quesiti dell’intervista riguardanti le conoscenze

generali sulla derivazione urinaria

Quesiti Risposte n. (%)
Conoscenza della patologia = Abbastanza bene 18 (95)
Poco 1(5)
Conoscenza della neo vescica eterotopica = Abbastanza bene 12 (63)
Poco, per nulla 7 (37)
Conoscenza dell'intervento di entero- = Abbastanza bene 17 (89)
cistoplastica Per nulla 2 (10)
Conoscenza del termine “stoma” = Abbastanza bene 17 (90)
Poco, per nulla 2 (10)
Conoscenza della definizione di continenza = Abbastanza bene 18 (95)
Poco 1(5)
Conoscenza dell’anatomia e fisiologia del PP = Abbastanza bene 10 (53)
Poco 9 (47)
Conoscenza dell'anatomia del PP di suo figlio = Abbastanza bene 10(52)
Poco, per nulla 9 (47)
Conoscenza dell’anatomia e fisiologia del PP = Abbastanza bene 2 (10)
da parte del figlio Poco, per nulla 17 (90)
Conoscenza dell’anatomia e fisiologia del = Abbastanza bene 3(15)
proprio PP da parte del figlio Poco, per nulla 16 (85)



Tabella 5: risposte ai quesiti dell’intervista riguardanti la gestione della derivazione urinaria
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Quesiti Risposte n. (%)
Le istruzioni per la gestione della stomia urinaria sono state sufficienti  Si 11 (58)
Poco, per nulla 8 (42)
Le istruzioni per la gestione cateterismo intermittente sono state Si 14 (74)
sufficienti Poco, per nulla 5 (26)
Esecuzione cateterismo intermittente = Abbastanza bene 8 (42)
Poco, per nulla 11 (58)
Suo figlio sa eseguire il cateterismo intermittente Molto bene 17 (89)
Abbastanza bene 2 (11)
Conoscenza del lavaggio sociale delle mani z Abbastanza bene 13 (e8)
Poco, per nulla 6(32)
Sa eseguire il lavaggio sociale delle mani z Abbastanza bene 14 (74)
Poco, per nulla 5 (26)
Suo figlio sa eseguire il lavaggio sociale delle mani = Abbastanza bene 9 (47)
Poco, per nulla 10 (53)
Sa eseguire l'igiene della cute peristomale = Abbastanza bene 7 (37)
Poco, per nulla 12 (63)
Suo figlio sa eseguire l'igiene della cute peristomale z Abbastanza bene 7 (37)
Poco, per nulla 12 (e3)
Conosce il significato del calibro e lunghezza del catetere = Abbastanza bene 12 (63)
Poco, per nulla 17 (37)
Suo figlio conosce il significato del calibro e lunghezza del catetere = Abbastanza bene 7 (37)
Poco, per nulla 12 (63)
Facilita nella reperibilita dei cateteri Sempre 15 (79)
Avolte, dirado 4 (21)
Nel piano terapeutico &€ contemplato tutto il materiale occorrente Si 7 (37)
Avolte, dirado 4(21)
Mai 8 (42)
Adattamento alle forniture disponibili pur non essendo quelle idonee  Si spesso 2(11)
Avolte, dirado 10(52)
Mai 7 (37)
Ha avuto difficolta ad acquistare i presidi per suo conto? Spesso, a volte 7 (37)
Mai 12 (63)
Sa eseguire il lavaggio vescicale z Abbastanza bene 13 (e8)
Poco, per nulla 6(32)
Suo figlio sa eseguire il lavaggio vescicale z Abbastanza bene 16 (34)
Per niente 3 (16)
Ha ricevuto sufficienti indicazioni sul lavaggio vescicale a domicilio z Abbastanza bene 13 (69)
Poco 6 (31)
E in grado di spiegare a suo figlio come riconoscere la vescica piena = Abbastanza bene 14 (74)
Poco, per nulla 5(26)
Suo figlio sa riconoscere i sintomi della vescica piena > Abbastanza bene 16 (84)
Poco, per nulla 3 (16)
Sa a cosa serve il lavaggio con Acetilcisteina = Abbastanza bene 3 (16)
Poco, per nulla 16 (34)
Sa calibrare il bilancio idrico giornaliero di suo figlio = Abbastanza bene 6 (31)
Poco, per nulla 13 (69)
Suo figlio sa calibrare il bilancio idrico giornaliero = Abbastanza bene 5 (26)
Poco, per nulla 14 (74)
Sa cosa fare quando lo stoma € dolente Abbastanza bene 3 (186)
Poco, per nulla 16 (84)
Suo figlio sa cosa fare quando lo stoma & dolente Molto bene 1(5)
Poco, per nulla 18 (95)
Sa riconoscer ei segni dell’'infezione urinaria = Abbastanza bene 14 (74)
Poco, per nulla 5 (26)
Suo figlio sa riconoscere i segni dell'infezione urinaria = Abbastanza bene 9 (47)
Poco, per nulla 10 (53)



ARTICOLO
=lel | l1glele]  AJOSS.it | anno 27 n. 03/2019

Tabella 6: risposte riguardanti i rapporti familiari e sociali dei genitori e dei bambini

Quesiti Risposte n. (%)
Quanto la patologia del figlio ha influito negativamente sul benessere  Abbastanza 10 (53)
psichico della famiglia Poco, per nulla 9 (47}
Quanto la patologia del fighio ha influito negativamente sul benessere . Molto, abbastanza 6 {32}
economico della famiglia Poco, per nulla 13 (68}
CQuanto la patologia del figlio ha inciso sul rapporto di coppia Molto, abbastanza 10 (53)
Poco, per nulla 3 {47}
Pensa ci sia maggiorintesa con il partnerdopo la nascitadisuo figlio  Si,abbastanza 5 (47)
Poca, per nulla 10 {53}
CQuantola patologiadel figlio hainciso sui rapportiamicali Molto, abbastanza 7 (37}
Poco, per nulla 12 (63)
Il numero di amici che freguenta&rimasto invariato Si 15 (79)
No 4 (21)
Puo contare sullavicinanza e sostegno emotivo degliamici Si 11 {58)
No 8 (42)
Suo figlio pratica sport ora Si; spesso 13 {68)
A volte; mai 6 (32)
Suo figlio ha praticato sportin passato 5i; spesso 17 {89)
A volte; mai 2 [11)
Suo figliosi cambia i vestiti conicompagni Si;spesso 8 (42)
A volte; mai 11 (58)
Suo figlio sifala doccia con i compagni Siya volte 2 {11}
Mali 17 (89)
Sonocambiate le modalita di programmazione delle vacanze 5i; abbastanza 4 (21}
Poco, per nulla 15.(75])
Quanto stressante & la preparazione dellavaligia perandarein Muolto; abbastanza 10 {53)
vacanzia Poco, pernulla 3 (47)
Quanto & difficile persuo figlio pariecipare alle gite con laciasse Abbastanza 3 {16}
Poco, per nulla 16 {84])
Quanto & difficile persuo figlio partecipare a campegei o ai campi Abbastanza 4 (21)
scuola per diversi giorni Poco, per nulla 15 (75}
Suo figlio ha difficolta ad andare in vacanza con i suoi amici Abbastanza 2{11)
Poco, per nulla 17 {89)
Sara in grado di rispondere alledomande di suo figliosulla sua Si;abbastanza 12 {63)
patologia Poco, per nulla 7 {37)
Sara in grado dirispondere alledomande di suo figlio sullasua Si;abbastanza 14 174)
sessualitad e vita di relazione conil partner Poco, per nulla 5 (26}
Si avvale di un professionisia peragevolare la vita di relazione disuo Spesso 211}
figlio A volte; mai 17 {89)
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L Spewso bo b wensanone di non omacize 2 far fronte molto bene alle umazon FA A 1
2 Peg vesure inconiro & biopni di meo/a BgBo/a mui accopo dh macrificars h mawta pradi FA A I
RGO U ASpettiia
3. AL seato mtoxppolito,/s dalle aue responsabditi di penitose FA A 1
4. Da grando bo svato questo,/a Ggho /3 non nesco a fare cose move e divene FA A 1
5. Da guando bo avato questo,/a figlo/a mi rendo conto che quasi mai pesco a fare lecose che FA A 1
ﬂw
6. Non wao soddiftio/a dellnltmo scqusto & abbeplamento che ho fatto per me FaA A 1
7. i sono mn bel po’” di cose della min vits che mi disturbano FA A 1
& Aver svuto un/a Gzbo/a ha camsto, nel apporto con muo/a manoto,/mogke (oconil patnes), FA A 1

3 problems di mu aspettass:
9. AL sento solo/s seaza ames FA A I
10 Qrundo vado ad noa festa di sobito mu aspetto di non dreestiom FA & I
11. Noa sono oot interessato,/a alla pente come Jo ero nna volta FA A 1
12 Non m diverto psi come nna volta FA A 1
13 MGo/s Bglo/a cuemente £ per me cose che mi pratificano FA A 1
14 A volte woin di non pacers 2 mio//a fglo,/a e che ni/le non vuale stare vicino a me FA A 1
15. Meo/a Splo/a mi sorride malto meno & guanto mi aspettass FaA A I
16. Qrando faccio le cose per mio//s figho/a ho Ia sensazione che i mies sforzi non siano molto FA A 1
17. Quando mio /a2 figho /s gioca non tde né mostn di divertiru spesso Fa A 1
15, MBo/a Bgbo/a non sembo impasare cou velocemente come la magmoanza dei bambem FA A 1
19. Mio/a Ggho/a pon somnde anto quanto b mappiomnza dei bambar: FA A 1
20 Mo /s Spglio/s noa resce 3 fare tanto quanto mi aspettavo FA A I
21. Ci vuole molio tempo ed & molto difficle per mio/a Bglio/a abituars alle noviti FA A I

Allegato 1 (parte I)
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22 Sento di essere: 1
1. non molto bravo/a come gentoge
2 wia peisona che ha gualche problema ad essece penatoce
3, nn genitore medio
4. un geodtore al di sopoa della media
5, vy peautore melto batve

2

3

25 M aspetravo di provaze per muo figho /s sentrment di suggor calore & monanzs di quell che  FA
provo & questo ms dispiace

24. Talvolta mio/a figho/s f2 cose che mi distrbano, solo per fumu dispetto FA
25. Mo /a figho/a sembia che panga o 6 agti molto pii dells maggoranza des bamban FA
26. Mio/a figho /a di solito 21 svegha di cattreo nmore FA
27. Ritengo che muo/a figho/a ua Gaclmente wntabile & di umore vambile (hnatico /a) FA
28 Mio/a figho/a fa alenne cose che mi infastidiscone molto FA
29 Mio/a figho,/a reagirce duramente quando succede qualcosa che non gl /le puce Ea
30. Meo/a figho/a nmane faciments muale per le prit piccole cose FA

31. 1 citoni del sonno e dell'shmentazione di muo/a Bglo/a sono soti molte pny diffiedi da FA
oegolare di quanto mi aspettass

InmEoedta pomTe AETENTE I8P U Oa nyEa e leateraneds 1 a°F qu o sgutoiniae

32 Mi sono resal 3 conto che convincere midd a figlic/ a fare qualcosa o smetters di fare qualcosa &
1. moko pin difficile di quanto mi aspetrassi 1
2 wn po’ pii difficile di qgranto ma aspettann
3, allinesrea difficile eome mu aspettave
4. wn po’ pii facile di quanto mu aspettassi
5. molto pri facile di quante mi aspettasn

In rdazoealla promme fenezae ek la 36 ngpota iraledteraneds *+ 10° a°1-3°

1. Pensi con attenzione e conti il numero di cose che Suo/a figlivafae che la ™
infastidiscono (ad esempio: perde tempo, i rifiuta di ascoltare, & troppo attivel a, piange,
interrompe, fa le lotte, fa.a pugni, piagnuocola, ecc.)

M. Aleune cose che fa muo/a Bgho/a mi iafashdiscone veramente malte Fa
35. Mo/ figlo/a u & dunostrato,/ un problema poi grande di qrante mu aspettassi FA
36. Meo/a fighe/a o chuede di i della magpor parte des bamibu FA

Allegato 1 (parte Il)
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Istruzioni: siamo interessati a sapere come si sente rispetto alle seguenti affermazioni. Legga
ogni affermazione attentamente e indichi come si sente rispetto ogni affermazione.

Indicare 1: se & completamente in completo disaccordo
Indicare 2: se @ molto in disaccordo

Indicare 3: se & mediamente in disaccordo

Indicare 4: se & neutrale

Indicare 5: se @ mediamente in accodo

Indicare 6: se & molto in accordo

Indicare 7: se & completamente in accordo

1. C'¢ una persona speciale che mi sta accanto quando ho bisogno

P20@00 0

2. C'¢ una persona speciale con la guale posso condividere gioie e dispiaceri

D260

3. La mia famiglia cerca veramente di alutarmi

D2@®EQC

4. Otrengo il sostegno emotivo e il supporto di cui ho bisogno da parte della mia famiglia

R CRORORC R

5. C'& una persona che & una fonte di conforto per me
20086 @

6. 1 miei amici cercano veramente di alutarmi

P@ead®eo

7. Posso contare sui miei amici quando le cose vanno storte

P2R@OED

8. Posso parlare dei miei problemi con i miei famigliari
D206 @

9. Ho amici con cui condividere gioie e dispiaceri

120306060

10. C'é una persona speciale nella mia vita che si interessa davvero ai miei sentimenti

P2090606

11. la mia famiglia & desiderosa di aiutarmi a prendere decisioni

P28 ®e0

12. Posso parlare dei miei problemi con i miei amici

De@@@®O©D

Allegato 2
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EDUCAZIONE DEL PAZIENTE STOMIZZATO AFFETTO DA
CARCINOMA DEL COLON-RETTO: REVISIONE SISTEMA-

TICA DELLA LETTERATURA

A cura di Francesco Ferrara

TRATTO DA:

Faury S, Koleck M, Foucaud J, M’Bailara K, Quintard B. Patient education interventions for colorectal
cancer patients with stoma: A systematic review. Patient Educ Couns. 2017;100(10):1807-1819.

Il confezionamento di una stomia spesso comporta vari
tipi di problematiche psicologiche e sociali e pud portare
a sentimenti di stigmatizzazione. Il periodo preoperatorio
e caratterizzato da paura, interrogativi ed isolamento.
Dopo l'intervento chirurgico i pazienti con cancro del
colon-retto portatori di stomia riferiscono una qualita di
vita complessiva inferiore, un’immagine del proprio corpo
peggiore, scadente qualita di vita, attivita sociale ridotta
e depressione e ansia superiori rispetto ai malati di cancro
del colon-retto senza stomia. Riguardo all’abbattimento
della stomia (entro 2 0 6 mesi), la chiusura dello stoma &
associata a un’alterazione temporanea nella funzionalita
intestinale, influenzando le persone dal punto di vista
fisico, sociale e psicologico per diversi mesi. La sfida &
riuscire a trovare il modo di aiutare questi pazienti a con-
vivere con la stomia e con il tumore. Gli interventi per i
malati di cancro del colon-retto sono focalizzati principal-
mente sull’educazione del paziente. Una definizione con-
sensuale descrive I'educazione del paziente come cura
completa per il paziente con una malattia cronica che pud
contribuire a mantenere o migliorare la loro qualita di vita.
Comprende attivita organizzate che dovrebbero consen-
tire ai pazienti di acquisire o0 mantenere I'autogestione. |
potenziali benefici dell’educazione del paziente per i
malati di cancro sono stati esplorati in diverse revisioni
sistematiche della letteratura.

L’impatto dell’educazione del paziente per i pazienti con
stomia & stato descritto in due revisioni sistematiche, pero
queste revisioni non erano focalizzate specificamente sul
cancro del colon-retto, bensi su qualsiasi paziente stomiz-
zato. Un certo numero di studi inclusi nelle revisioni sis-
tematiche ha escluso i malati di cancro del colon-retto. In
effetti, i risultati ottenuti da queste popolazioni potrebbero
non essere generalizzabili per i pazienti con carcinoma
del colon-retto. | malati di cancro affrontano sfide uniche
a causa di una serie di fattori tra cui la natura insidiosa
della malattia e I'impatto aggiuntivo di trattamenti non
chirurgici come chemioterapia o radioterapia. Ad oggi non
ci sono studi pubblicati relativi all’educazione focalizzati
su pazienti affetti da cancro del colon-retto con stomia.
Una rigorosa revisione sistematica risulta quindi indis-
pensabile per identificare le pratiche in questione riguardo
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all’educazione focalizzata su pazienti con carcinoma del
colon-retto portatori di stomia.

Gli obiettivi specifici di questo studio erano: (1) investigare
e descrivere il tipo e il formato dell’educazione del
paziente adulto con carcinoma del colon-retto e stomia
digestiva nel periodo perioperatorio e/o postoperatorio;
(2) esaminare l'effetto dell’educazione del paziente sulla
qualita di vita, sulla sfera psicosociale e sulla capacita di
autogestione.

Risultati

Sono stati selezionati studi con pazienti adulti affetti da
carcinoma del colon-retto e stomia enterale (ileostomia o
colostomia, temporanea o permanente) con o senza co-
morbidita. Un totale di 15 studi sono stati infine inclusi
nella revisione sistematica.

L'intervento di educazione del paziente € stato definito
come “un intervento strutturato, standardizzato e specifico
per condizione”. Secondo alcuni autori, per essere un in-
tervento qualificato di educazione del paziente almeno tre
degli otto componenti di intervento raccomandati devono
essere descritti in dettaglio: (1) chi ha fornito I'educazione
del paziente; (2) che tipo di intervento di educazione ha
ricevuto il paziente; (3) tempo e luogo di intervento; (4)
modalita di somministrazione dellintervento; (5) intensita
di intervento; (6) durata e numero di sessioni; (7) confor-
mita dellintervento; (8) contenuto dell’intervento.

Sono stati analizzati diversi risultati. |l risultato principale
e stato sulla qualita di vita. | risultati secondari erano psi-
cosociali e sulle abilita autogestionali. Non ci sono state
restrizioni per il tipo di setting.

Discussione

Gli obiettivi di questo studio erano di indagare e descri-
vere il tipo e la natura degli interventi pubblicati sull’edu-
cazione del paziente ed esaminare l'effetto di questi
interventi sulla qualita di vita, sulle abilita psicosociali e di
autogestione.

Solo 15 studi hanno soddisfatto i criteri di inclusione di
questa revisione sistematica. Questo dato & molto basso



rispetto a, per esempio, una recente revisione sistematica
sull’autogestione del diabete, che comprendeva 118 studi.
Proprio come il diabete, il cancro del colon-retto & un
problema di salute pubblica e la stomia non & di certo un
trattamento medico recente (prima stomia confezionata
nel 1780; attualmente 2 milioni di persone in tutto il mondo
hanno una stomia). Le sofferenze dei pazienti con carci-
noma del colon-retto portatori di stomia sono descritte
poco in letteratura, tuttavia risultano sempre presenti, si
pud considerare come un argomento tabu. E essenziale
trascendere questo tabu e offrire soluzioni per superare
questa sofferenza, per esempio offrendo interventi di ed-
ucazione del paziente.

In questa revisione & stato rilevato che il ruolo dell’infer-
miere & importante. La maggior parte degli interventi sono
stati forniti da un solo educatore solo in due studi da un
team multidisciplinare. Per i malati di cancro, alcuni autori
raccomandano che piu professionisti e specialisti parte-
cipino agli interventi di educazione del paziente per
rispondere direttamente alle esigenze dei pazienti.
Questo € un altro modo possibile per migliorare I'efficacia
degli interventi di educazione del paziente. Le sessioni
educative sono state tenute in pre- o post-periodo opera-
torio, ma mai in entrambi i periodi. Il personale medico
spesso gestisce la stomia temporanea presentandone la
natura temporanea e presumendo che il paziente possa
semplicemente e rapidamente “tornare a una vita nor-
male”. La chiusura dello stoma & associata a vari problemi
defecatori che hanno un impatto negativo dal punto di
vista emotivo e sociale, che a volte dura oltre 1 anno dopo
l'intervento. Questa revisione non ha identificato nessuno
studio incentrato su questo periodo e le difficolta in gioco.
Un’assistenza infermieristica di alta qualita e le infor-
magzioni prima, durante e dopo il trattamento sono neces-
sarie per migliorare la qualita della vita dei pazienti dopo
la chiusura di una stomia temporanea. Lintervento di ed-
ucazione del paziente & un’assistenza che dovrebbe es-
sere offerta sia prima che dopo l'intervento.

Per 'TOMS I'obiettivo dell’educazione del paziente & quello
di mantenere o addirittura migliorare la qualita di vita. Sor-
prendentemente, solo cinque studi si sono concentrati
sulla qualita di vita e due di essi hanno riferito un non
miglioramento. In uno studio c’era una differenza di base
nei punteggi di qualitad di vita tra gruppo di controllo e
gruppo di intervento. Il risultato non & stato quindi abbas-
tanza forte da trarre conclusioni chiare in merito. In un
altro studio la qualita di vita e stata valutata a 10 e 30
giorni dopo la creazione dello stoma mentre per altri studi
la qualita di vita & stata valutata a 3 e 9 mesi dopo il con-
fezionamento della stomia. Pertanto pud essere difficile
decidere se i risultati costruttivi siano dovuti all’edu-
cazione o semplicemente al tempo. Sembra quindi nec-
essario sviluppare ulteriori studi per determinare se
l'intervento di educazione del paziente soddisfi i criteri del-
I’OMS di migliorare la qualita della vita dei pazienti oppure
no.

La maggior parte degli interventi e delle valutazioni si &
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concentrata sull’autogestione della stomia e pochissimi
sulle competenze psicosociali. Attualmente per quanto
riguarda i pazienti oncologici, I'assistenza psicosociale &
quasi esclusivamente intrapresa come assistenza secon-
daria mentre svolge un ruolo chiave nel sostenere il trat-
tamento biomedico del cancro. Dopo una diagnosi di
cancro, fino a un terzo dei pazienti sviluppera una grave
depressione, ansia generalizzata o un disturbo dell’adat-
tamento. | pazienti oncologici riferiscono costantemente
di avere significativi bisogni emotivi, ma questi restano
spesso insoddisfatti. Anche se la promozione precoce
dell’educazione alla gestione della stomia generalmente
porta a miglioramenti significativi dell’adattamento psico-
logico, gli interventi di educazione del paziente dovreb-
bero comprendere anche attivita incentrate su problemi
psicosociali e la loro possibile gestione.

E stata effettuata una valutazione di qualita di tutti gli studi
inclusi (RCT e non RCT). Peri 6 RCT inclusi in questa re-
visione sistematica, quattro studi hanno riportato
un’adeguata generazione di sequenze. Tutti gli RCT in-
clusi sono stati considerati a basso rischio di bias. Per gli
8 studi non RCT, tutti i punteggi erano al di sopra della
soglia minima considerata. Complessivamente, tutti gli
studi inclusi erano di buona qualita con un piccolo numero
di difetti di progettazione. Questo dovrebbe essere tenuto
in considerazione durante l'interpretazione dei risultati.

Il limite principale di questa revisione € I'eterogeneita degli
interventi in termini di tipi di intervento di educazione del
paziente, durata, numero di sessioni e risultati valutati. E
cosi difficile confrontare tali interventi per delineare qual-
siasi conclusione sulle migliori pratiche da attuare.

In conclusione questa revisione sistematica mostra che
gli interventi per 'educazione del paziente con stomia con
carcinoma del colon-retto possono avere impatti con-
trastanti sulla qualita di vita e un impatto positivo su al-
cune abilitd psicosociali e di autogestione. Gli infermieri
giocano un ruolo importante nella realizzazione di questi
interventi. Questi effetti incoraggiano a sviluppare ulteriori
interventi di educazione del paziente per i pazienti con
stomia. Tuttavia, sono stati identificati solo pochi studi (15)
e le metodologie erano molto eterogenee, rendendo diffi-
cile da produrre linee guida abbastanza forti. Quindi c’é
una forte necessita di sviluppare la ricerca per isolare I'im-
patto degli interventi di educazione del paziente su cias-
cun risultato e specificare le metodologie piu appropriate
(progetto di intervento, lunghezza, ecc.).

Futuri interventi di educazione del paziente per pazienti
con stomia affetti da carcinoma del colon-retto dovreb-
bero essere standardizzati in termini di tipo di intervento,
durata e misure degli esiti al fine di determinare quale &
la pratica migliore. Gli interventi dovrebbero mirare a
specifici risultati come la qualita di vita ed essere forniti
da team multidisciplinari formati per I'educazione del
paziente. Gli interventi possono anche concentrarsi sulle
abilita psicosociali e non solo sulla cura della stomia. L'as-
sistenza completa dovrebbe essere offerta nei periodi
pre- e post-operatorio.
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REIKIALLOSPEDALE CARDINAL MASSAIADIASTI

Di Beppe Gatti

pistom Asti Onlus ha at-
Ativato dal 15 maggio, il
“Progetto Reiki”, auto-
. rizzato con determina dalla
d.ssa Tiziana Ferraris (Diret-
tore SC. Direzione Sanitaria
Presidio), che prevede che
I'attivita sara svolta in due
ambulatori adiacenti al’Cen-
tro di Cura delle Stomie e del
Pavimento Pelvico” che sa-
ranno resi disponibili per due
giorni alla settimana, dalle ore
- 16,30 alle 19, senza ostaco-
lare le attivita ambulatoriali. Come da protocollo il progetto pre-
vede per ciascun partecipante, un trattamento a settimana per
la durata complessiva di otto settimane.

Il progetto & indirizzato a stomizzati, incontinenti ed oncologici,
selezionati dal “Centro di Cura delle Stomie e el Pavimento
Pelvico” e dall’Oncologia.

Sin dal suo nascere la nostra Associazione ha posto come ob-
biettivo la” qualita della vita” e negli ultimi anni si & posta un ul-
teriore obbiettivo | "umanizazione delle cure”

Con questo nuovo progetto I’Associazione intende ulterior-
mente ampliare lattivita, per dare un aiuto alle persone che in
un loro momento della vita sono in difficolta e si aggiunge gia
ai progetti in essere quali:

- Progetto Visitatori: i nostri volontari portano il loro supporto
agli stomizzati ed incontinenti in tutti i Reparti dell'Ospedale C.
Massaia di Asti, e a richiesta anche sul territorio;

- Progetto Psicologico: rivolto a pazienti stomizzati ed inconti-
nenti e loro familiari che afferiscono al Centro di Cura delle Sto-
mie e dell'lncontinenza dell'ASL AT;

- Progetto Counselling: un gruppo di auto-mutuo aiuto coordi-
nato da un Counseller rivolto a prostatectomizzati e cistecto-
mizzati.

Ma che cosa ¢ il Reiki: € una antichissima arte, un metodo ri-
scoperto a meta del XIX secolo dal Dott. Mikao Usui, un mo-
naco cristiano giapponese. Questo sistema comprende varie
tecniche basate sulla ricezione del’Energia Universale la
quale, canalizzata dall’operatore, & poi trasmessa mediante al-
cune posture delle mani.

La parola Reiki significa Energia Vitale Universale, dall’unione
delle due parole REI che significa Energia d’Amore Universale
0 essenza vitale che si trova in natura e Kl che significa Ener-
gia Vitale che scorre in ogni organismo vivente.

L’Energia Universale & I'Energia del Tutto, € la parte percepi-
bile a noi umani della Luce, dell’Amore e della Forza Divina, &
la fonte inesauribile del visibile e dell’Invisibile, del materiale e
del non materiale, € la Fonte del Tutto, nostro corpo compreso.

Tramite i trattamenti del sistema Usui di Reiki & possibile ca-
nalizzare, in modo spontaneo, I'Energia Cosmica semplice-
mente posando le mani sul proprio corpo oppure sul corpo di
altre persone.

Nella trasmissione dell’Energia I'operatore € solo un canale;
lui non da nulla della propria energia personale, anzi durante
un trattamento egli € rinforzato e armonizzato del flusso di
Energia che attraverso lui fluisce; tal Energia non va “canaliz-
zata” dalla mente dell’'operatore, ma va lasciata semplicemente
fluire accompagnandola, per potenziare I'effetto del pensiero
positivo.

Il trattamento Reiki consiste semplicemente nel connettere
I’Energia Universale Cosmica con quella personale, in modo
da ripristinare I'equilibrio perduto, inoltre non contrasta con
nessuna fede, religione e ideologia del’'umanita.

Il Reiki pacifica la diatriba tra corpo e anima agendo su tutti i
livelli: fisico, mentale, emotivo e psichico. Favorisce il miglio-
ramento psicofisico, scioglie i blocchi, disintossica, bilancia i
centri energetici (chakra) e ristabilisce I'armonia.

Il Reiki sollecita il rapporto empatico, ci riporta al contatto con
gli altri e ci allontana dall'isolamento e dalla solitudine.

Reiki non & una medicina e quindi non sostituisce il medico,
ma € un valido supporto per qualsiasi trattamento, inoltre non
interferisce sull’effetto dei farmaci o di altri trattamenti, ma al
contrario disintossica e ne accentua i processi benefici.

%,
Stor,

Apistom Asti Onlus
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RESEARCH MEETS PRACTICE-PRACTICE MEETS RESEARCH:
NEWS DAL CONGRESSO ECET 2019

Di Nicoletta Rognoni e Gabriele Rastelli

gresso Europeo degli infermieri stomaterapi-

sti e come nelle premesse del corso,
“Connecting people througt knowledge, research
and experience in Ostomy, Wounds and Conti-
nence Care”, cosi e stato e questo & sicuramente
merito di chi I'ha pensato e organizzato.
E’ stata un’occasione di incontro per comunicare
esperienze, conoscenze, ricerche cliniche e come
sempre, quando c’é scientificita AIOSS c’e!

S i & svolto a Roma dal 23 al 26 giugno il Con-

Abbiamo vissuto il congresso dal nostro stand, ab-
biamo distribuito a tutti i partecipanti quanto pro-
dotto in questi anni, tradotto in lingua inglese.
Molti colleghi ci hanno detto grazie, altri sono ri-
tornati a chiederne altre copie da portare nella loro
realta e questa é la cosa che ci ha fatto piu pia-
cere, perché questo € condividere le esperienze.
Tra i 500 partecipanti, anche un nutrito gruppo di
colleghi italiani, che abbiamo rivisto con piacere
ma la cosa piu bella & stata ricevere un saluto e
un ricordo di Giancarlo Canese, da partecipanti
stranieri di ogni nazionalita, segno di un’ impronta
che ha lasciato non solo in tutti noi.

Come ogni congresso che si rispetti, non sono
mancate le relazioni, gli stand delle aziende, |
work shop e i numerosissimi poster che piu di tutti
raccontano le esperienze, gli studi di ricerca, |
casi clinici e rappresentano la voglia che i profes-
sionisti hanno di mettersi in gioco e di diffondere
le loro i loro progetti.

Non sono mancate le belle relazioni dei colleghi
italiani Mario Antonini, Assunta Scrocca, Mattia
Zamprogno, Natascia Tonarelli, che hanno dato
prova del percorso che stiamo facendo da diversi
anni: diffondere il sapere scientifico di AIOSS.

E’ stato un congresso all’insegna dell'incontrarsi,
del condividere e a conclusione, dobbiamo dire
grazie a Danila Maculotti per 'invito, a Daniela
Battilana per la collaborazione nella gestione dello

stand, ad Antonio Scoppa che ci ha dato una
mano con l'inglese e a tutti i colleghi che ci sono
venuti a trovare.

Il 26 giugno, al mattino presto abbiamo smontato
lo stand e siamo corsi nella sede del Ministero
della Sanita per la presentazione della campagna
di sensibilizzazione promossa da FAIS sulla incon-
tinenza, che ci auguriamo possa dare grandi
risultati, in particolare, per le persone che vivono
quotidianamente questa problematica.

Da Roma é tutto! Un saluto da Gabriele Rastelli e
Nicoletta Rognoni!...Al prossimo stand!

it UL IR — avy

WELCOME TO ROME
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PATIENT FLOW IN STOMIA: AL VIA LA SECONDA TAPPA

DELL'E-CAMP B. BRAUN

Redazionale a cura di
Ufficio Stampa B. Braun

L'EDUCATIONAL CAMP di B. Braun edizione
2019 e giunto alla seconda tappa.

L’obiettivo di questa riunione, che si é svolta il 18
settembre, & stato quello di definire il “Patient
Flow nello Stomacare”, ovvero il percorso di cura
ottimale specifico per i pazienti stomizzati. Il
progetto, che ha ricevuto il patrocinio di AIOSS e
di FAIS, ha preso il via lo scorso mese di giugno.

Sono previste tre importanti tappe volte ad iden-
tificare nuovi standard di riferimento condivisi e
promuovere strumenti d’intervento in grado di
migliorare la gestione delle problematiche fisiche,
psicologiche e relazionali per un miglior supporto
alle persone stomizzate.

Dopo la prima riunione di giugno, dedicata a
costruire le “mental map” che ripercorrono l'intero
lavoro dello stomaterapista nella sue numerose
competenze, la seconda sessione dell’e-camp
vede impegnati tutti i partecipanti nella
definizione di un modello ideale di gestione. L'’in-
tero lavoro si svolge sfruttando una nuova tecnica
di lavoro denominata “Appreciative Inquiry” che
- in questa seconda fase - & dedicata alla
definizione di un percorso ideale, che tenga
conto delle aspettative degli stomaterapisti per il
miglior sviluppo della propria professionalita:
dall’organizzazione alla logistica, dalla comuni-
cazione alla relazione con il paziente. Si tratta di
una giornata determinante poiché dal lavoro
svolto in questa sessione, basata sull’analisi dello
status quo descritto nelle “mental map” inizia a
prendere forma la progettualita concreta del per-
corso di cura ideale della persona stomizzata. La
sessione, guidata da una psicologa sociale, coin-
volge tutti i partecipanti in un lavoro di gruppo su
case report particolarmente significativi.

“Quella di settembre & una tappa importante per-
ché durante questa riunione gli stomaterapisti in-
sieme ad alcuni rappresentanti delle associazioni
pazienti hanno definito i migliori flussi gestionali
per il miglior supporto alle persone stomizzate”
ribadisce Mauro Rossi Espagnet — direttore della
divisione OPM. “Gli esiti di questa sessione del-
FEDUCATIONAL CAMP” determineranno la
stesura di un Patient Flow che sara condiviso con
le Societa Scientifiche e le Associazioni Pazienti
e che siamo certi si proporra come un importante
contributo al mondo dello stomacare”.
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L’ANGOLO

Una ragazza lascia il fidanzato:
- Non voglio essere fidanzata di
un tirchio. Eccoti l'anello di fi-
danzamento.

- Ehi, scusa, e la custodia?

>>>>>>>0<<<<<<<

Due amici:

- Mia moglie ha avuto un inci-
dente con la mia Audi.

- Orribile! E ferita?

- Non ancora, si € chiusa a
chiave nel bagno.

DI BS V@  AlOSS.it | anno 27 n. 03/2019

collega.

- Oggi devo impegnarmi al mas-
simo, perché ci sara la mia suo-
cera sulle tribune.

- Non credo che ci riuscirai;
sono oltre cento metri.

>>>>>>>0<<<<<<<

Una donna dal dottore:

- Mi aiuti, soffro di impotenza.
- Come sarebbe? Sara suo ma-
rito che ne soffre.

- No, mio marito € malato ma

sono io che soffro!
>>>>>>>0<<<<<<<

>>>>>>>0<<<<<<<
Un lanciatore di giavellotto
prima della gara parla con un

UNA DONNA CHE HA RAGIONE

NON HA TORTO

NONHAUNADONNA |

La parola Sudoku & I'abbreviazione di una frase in
giapponese che in italiano vuol dire “Sono con-
sentiti solo numeri solitari”.

Si tratta di un gioco di logica, dove una griglia di
9x9 celle viene presentata ai giocatori.

Alla partenza del gioco, circa 20 o 30 celle sulle
81 totali (a seconda del livello di difficolta) sono
preriempite con i numeri da 1 a 9. Lo scopo del
gioco é riuscire a riempire le celle vuote con i nu-
meri da 1 a 9 mancanti, fino ad ottenere delle
righe, colonne e riquadri 3x3 completi, senza ri-
petizioni di numeri.

Ogni riguadro ha una sola soluzione. In questo nu-
mero si presenta un riquadro di difficolta media.

Questo gioco, comparso in ltalia da qualche anno,
ha subito riscontrato un largo apprezzamento, che
ne ha decretato la sua incredibile popolarita.

Dopo avere visitato la moglie,

un ginecologo si rivolge a suo
marito:

- Sua moglie € incinta.

- Come incinta? Sono stato at-
tento.

- Sa, € come nel traffico. Tu
stai attento, ma gli altri no.

>>>>>>>0<<<<<<<

Due fidanzati. Lei:
Quando ci sposeremo tu
smetterai di fumare!
- Va bene.
- E non berrai piu alcolici!
- Va bene.
- Inoltre non uscirai pil con i
tuoi amici!
- Va bene.

VACANZE ESTIVE:

2 [TALIANI SU 3
SONO RIMASTI A

CASA. IL TERZO E

ANDATO IN
VACANZA COI
SOLDI CHE DEVE
Al PRIMI DUE.

PER RIDERE UN PO’

- Oh, amore! A cos’altro potre-
sti rinunciare per me?
- A sposarti!

>>>>>>>0<<<<<<<

Un uomo senza una mano cade
nel fiume da un ponte e dopo
10 minuti esce con una mano
nuova. La voce si sparge in
paese, cosi un uomo senza
gamba entra nel fiume e ne
esce con la gamba nuova. Un
disabile del paese che vive da
anni sulla sedia a rotelle
prende coraggio, entra nel
fiume con la sedia e ne esce
fuori dopo mezz’ora con una
sedia a rotelle nuova.

TAZION

ANNI DI PREGHIERE E
hﬂ!iﬁi \GGIUNGERE

M, = v

RUANE
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SANITA’ DIGITALE: SMARTPHONE E TABLET COME STRU-

MENTI DI ASSISTENZA

di Ivano Nigra

ognuno di noi: oggi utilizziamo i nostri device elettronici

non solo per comunicare ma soprattutto per consultare
'immane patrimonio di dati e informazioni che la rete ci rende
accessibili in pochi semplici click. Forse non tutti sanno, pero,
che gli smartphone possono trasformarsi in validi strumenti in
grado di assistere, attraverso opportune App, i gli operatori
della salute nell’esercizio della loro professione.

Smartphone e tablet fanno parte ormai del quotidiano di

Ecco le 7 migliori app per iPhone e sistemi operativi Android
nell’ambito infermieristico e medico, che ogni professionista
del settore sanitario dovrebbe scaricare sul proprio telefono.

iFarmaci

p— E un prontuario farmacologico, pratico da consultare e
|=‘completo nei contenuti, sviluppato per sistemi operativi

iOS. Contiene tutti i farmaci in commercio, inclusi quelli
ospedalieri, veterinari e specialistici ed & aggiornato costante-
mente con le ultime novita del settore. Ha ottenuto anche im-
portanti riconoscimenti internazionali in ambito digitale, come
il premio Rewind 2011 della Apple, imponendosi come migliore
app dell’anno e non necessita di connessione internet per fun-
zionare, perché i dati sono gia immagazzinati dall’applicazione.
Disponibile su Apple Store

Gray’s Anatomy — Atlas

—1 Sitratta della versione digitale di uno dei manuali di me-
= [} dicina piu significativi di tutti i tempi, scritto da Henry
=¥ Gray nel 1858 e considerato da molti medici come una
sorta di libro sacro del settore. La app comprende il testo inte-
grale, le illustrazioni zoomabili, la ricerca dei contenuti e delle
tavole e la possibilita di stampare, salvare o inviare tramite mail
i testi, le immagini e le note.

Disponibile su Google Play Store

ECG Guide

=1 E un’applicazione per iPhone utile a interpretare I'elet-
EI trocardiogramma. Presenta un database interno di trac-
ciati di elettrocardiogrammi comuni e meno comuni con
i quali € possibile confrontare quelli del proprio paziente. Le
diverse condizioni cliniche e patologiche sono presentate in
ordine alfabetico e, selezionato 'argomento di interesse, € pos-
sibile accedere allimmagine in alta risoluzione del tracciato e
alla descrizione della patologia evidenziata.
Disponibile su Google Play Store — Apple Store

Isabel
=1 E l'app sviluppata dai genitori di Isabel Maude, una
EI bimba che ha rischiato di perdere la vita a causa di una
diagnosi sbagliata. L'app non si sostituisce al lavoro del
professionista ma lo supporta nell’esercizio della sua profes-
sione: inserendo i sintomi del paziente, I'applicazione mostra

le possibili diagnosi e suggerisce eventuali terapie da intra-
prendere per la cura della patologia evidenziata.

Lab Gear

—1 E un'applicazione che consente l'interpretazione degli
=‘esami di laboratorio piu frequenti. Lo strumento offre

una libreria completa di test di laboratorio effettuati, in-
sieme alle relative diagnosi e ai sintomi correlati.
Disponibile su Google Play Store — Apple Store

Sanford Guide

— 1 Si tratta dell'applicazione digitale della stessa guida
EI Sanford su carta stampata, che presenta risorse inte-
rattive e contenuti digitali esclusivi. La guida rappre-
senta uno dei principali punti di riferimento per l'interpretazione
e il trattamento delle malattie infettive.
Disponibile su Google Play Store — Apple Store — Windows
Phone — Kindle

Osirix HD

—1 Sitratta di un software che consente il trasferimento, la
EI lettura e il download di immagini mediche. Le immagini

di ecografie, risonanze magnetiche e radiografie sono

visualizzabili nel loro formato nativo e nel rispetto dei principali
standard del settore medico — scientifico. La app puo ricevere
immagini da qualunque dispositivo di immagini sanitario, uti-
lizzando la rete Wi-Fl o il 3G.
Disponibile su Apple Store

NB: Nell'articolo, I'autore cita liberamente prodotti commerciali detentori
di copyright a puro titolo informativo, senza fini di lucro; I'elenco dei soft-
ware riflette una libera e consapevole scelta di prodotti d'ingegno svilup-
pati da terze parti con le quali I'’Autore non ha alcun tipo di legame
finanziario o commerciale. Non ci si assume pertanto la responsabilita di
malfunzionamenti, problemi o danni derivanti dall’uso, proprio od impro-
prio, delle applicazioni qui citate, rimandando direttamente ai rispettivi
produttori per ogni tipo di informazione od istruzione richiesta.
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L’ETICA DEL PRENDERSI CURA

di Rossana D’Amico

Coordinatore Infermieristico U.O.Hospice e Cure Palliative ASL Pescara — Docente Corso di Laurea in Infermieristica Universita’ “G.D’An-

nunzio” Chieti-Pescara

Relazione tenuta nell’ambito del Corso di Teramo, 6 settembre 2019: “Malattia e fase terminale di vita: il core dell'assistenza”.

uando si € alla fine di un percorso di vita rimane

ancora tanto da dire e da fare, chi lavora in ambiti

a forte complessita assistenziale, a forte impatto
emotivo, sa molto bene che alla morte di una persona, il
ricordo di quella persona sopravvive in coloro che I’
hanno amata, accudita, sostenuta e protetta, senza dub-
bio anche gli operatori che hanno avuto il privilegio di es-
sere i testimoni di quel tempo residuo, difficile, vivono la
fine non con un senso di fallimento e sconfitta ma, sicu-
ramente, come un’opportunita di crescita, di grande ric-
chezza. “La qualita dell'assistenza data in fin di vita e’un
buon metro della qualita’ umana di una civilta’ e di una
cultura. Essa costituisce un aspetto fondamentale del
ruolo della medicina negli ultimi giorni di vita di un uomo,
i suoi benefici non ricadono esclusivamente su colui che
muore ma anche su coloro che rimangono.”

X.Mirabel Tra rinuncia e accanimento terapeutico In eu-
tanasia. sofferenza e dignita’ al crepuscolo della vita, Mi-
lano 2005 p.44

Sebbene la fine, la fase terminale, malattia terminale ed
il malato terminale evochino, da un punto di vista acca-
demico, la conclusione di un ciclo vitale, si identifica la
fase finale, come quella fase del percorso clinico ter-
apeutico caratterizzata dall’l’'esaurimento dei tratta-
menti attivi per la cura della malattia, malattia non piu’
responsiva ai trattamenti curativi, chemio-radioterapici,
nel caso di malattie tumorali...

Il malato terminale é la persona affetta da una patologia
inguaribile, tumorale o non, ad andamento evolutivo
Spesso cronico, a carico di numerosi apparati e sistemi...
..per il quale non sono piu proponibili trattamenti curativi
ma solamente palliativi»

L’accompagnamento, quale desiderio di non sottrarsi a
situazioni difficili, quale desiderio di esserci, riconosce
quel tempo residuo dandogli senso e
significato,restituendo al malato quella dignita non per-
duta ma sicuramente gravemente offesa da un vissuto
di aspettative tradite, disconferme, etc....etc

La cura palliativa s’inserisce in questo contesto, ma &
necessario superare l'accezione negativa di questo ter-
mine ed andare ben oltre 'equivoco di cura inutile..tanto
per fare qualcosa, perche’ quando non c¢’¢ piu’ nulla da
fare, in realta c’é ancora tanto da fare, esistono malattie
inguaribili ma non esistono malati incurabili, & I'obiettivo

della cura che cambia; quando la guarigione non & piu
possibile & la qual

ita di vita residua ad essere 'oggetto della presa in carico
del malato e della sua famiglia.

E’possibile superare questo limite semantico della “cura
palliativa”?

Certamente lo & quando s’intende la cura palliativa come
lo
®m  Strumento per un recupero della medicina nella
sua dimensione umana, messa in ombra dallo
sviluppo ipertecnologico. ..
®  cura palliativa come sintesi tra scienza e pre-
senza, tra saper fare e desiderio di esserci.
®  decisamente una medicina del limite, della de-
sistenza terapeutica, una disciplina che sa dire
no a terapie inutili, che considera la nutrizione ed
I'idratazione come terapie e non supporto,
= una cura che non abbandona il paziente non piu’
suscettibile di interesse da una medicina trionfal-
istica e sempre vincente, che, laddove la guari-
gione non € piu un obiettivo possibile, abbandona
il malato...

Bl o

TERMINALE
DI VITA:

il core dell’assistenza



Quindi né accanimento, frutto di un super potere tecno-
logico che pensa che fare di piu e fare meglio, né abban-
dono terapeutico...

= Fare di piu’'non sempre equivale a fare meglio
e non sempre tutto cio che & tecnicamente
possibile é eticamente lecito

®  Ma é cura che privilegia il malato piuttosto che la
malattia, integra la biografia, il vissuto, i valori, le
tradizioni della persona, biografia piuttosto che bi-
ologia...

CASO CLINICO:

A.C. paziente di anni 53, affetta da tumore ovarico, in car-
cinosi peritoneale, occlusa da mesi, si ricovera in Hospice;
non consapevole del luogo di cura, conosce la diagnosi,
ma ignora la prognosi infausta e soprattutto lo stato ter-
minale. L'oncologo che | ‘ha avuta in cura fino a quel mo-
mento, in accordo con il coniuge, dice alla paziente di
“riprendersi un po’ “ in un centro di cure palliative per poi
tornare a fare i cicli chemioterapici.

La paziente all'ingresso in struttura si rende immediata-
mente conto di trovarsi in Hospice, questa consapev-
olezza la destabilizza, gettandola in uno stato di grave
sconforto, i familiari finora coinvolti nella cosidetta “con-
giura del silenzio” si trovano impreparati a fronteggiare
una situazione cosi dolorosa... Sono incapaci a fron-
teggiare la crisi del loro congiunto che brutalmente ha
preso coscienza di essere “alla fine”.

L'equipe viene coinvolta a gestire questa situazione,
equipe che non ha avuto tempo di conoscere la paziente,
infatti diversamente da quanto accade in altri luoghi, le si-
multaneus care, ovvero le cure palliative, precoci, (al mo-
mento della diagnosi) e simultanee (al percorso di cura
attiva), non sono ancora presenti nei nostri modelli assis-
tenziali e laddove la presa in carico del paziente terminale
e tardiva, tutti pagano un costo elevatissima poichée I'on-
cologo cura il malato fino all'ultimo giorno (oltranzismo
terapeutico), e I'equipe di cure palliative subentra a par-
tita quasi ultimata..

il tempo & poco, i tempi sono ristretti per poter realizzare
quel processo relazionale, fondamentale e raccomandato
dalla legge n°219 del dicembre 2017

Ci si rende conto che bisogna limitare i danni di una co-
municazione incompleta, di un relazione di cura man-
cata...bisogna correre ai ripari. Ma come? Quando non
c’é stato sin dall'inizio una
®  Adeguata informazione (?), quando il consenso
informato,(contrariamente a quanto dice la
legge), € stato ampiamente disatteso
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® | avolonta della paziente non ¢ stata affatto con-
siderata , sia in un senso che in altro....Volonta’
positiva e negativa di sottoporsi alle cure (autono-
mia nel processo decisionale?) qualcuno ha
SCELTO per la paziente..

® || percorso di cura é stato quindi caratterizzato da
un oltranzismo terapeutico che a sua volta ha of-
ferto il fianco a vane speranze, a prospettive irra-
gionevoli ed improbabili......

La legge 219 del 2017 art.5 parla di pianificazione con-
divisa, delle cure ma quale terreno di ascolto, di con-
fronto, di alleanza , di analisi, di giudizio sospeso, di
desiderio di esserci, di non sottrarsi....di accompagna-
mento, di non indifferenza, € mai possibile in un contesto
che é stato fortemente caratterizzato da atteggiamenti
omertosi, costruito su falsificazione di referti, di congiura
del silenzio, di tragica solitudine, di false speranze, di illu-
sione e di tradimento?

Queste sono le sfide che I'equipe curante, gli infermieri
nell’esercizio della professione vivono e da qui originano
conflitti e dilemmi etici.

Laddove il tempo “stringe”, laddove gran parte della partita
¢ stata giocata e pure male, ” i tempi di recupero” debbono
essere un opportunita da cogliere, un tempo da vivere e
far vivere pienamente...
Qui nell’area della complessita’: la filosofia delle cure pal-
liative coglie questa opportunita’, 'equipe ragiona su

®m  cosa é meglio per quel malato .... le SCELTE

®m  cosa € adeguato .... LAPPROPRIATEZZA

®  cosa vuole, cosa desidera il paziente per sé,per i

suoi cari... i VALORI

La ricerca di coerenza e significato tra un progetto di cura
personalizzato, “su misura, un progetto terapeutico ed un
un progetto di vita, richiamano il professionista ad un es-
ercizio competente della ragione (etica) , ma affrontare i
problemi etici del fine vita (bioetica), senza strumenti con-
cettuali e orientanti, € abbastanza arduo ed in questo
senso il nuovo Codice deontologico degli infermieri , 2019
€ abbastanza esaustivo.

L'infermiere ascolta, informa, coinvolge la persona e va-
luta con la stessa i bisogni assistenziali, anche al fine di
esplicitare il livello di assistenza garantito e consentire al-
I'assistito di esprimere le proprie scelte.

Non a caso il core curriculum dell’infermiere esplicita com-
petenze
®m  Etiche, Cliniche, Comunicative relazionali, Psi-
cosociali,Lavoro in equipé multidisciplinare
®m  Aderenza ad i principi del Codice deontologico e
del Profilo Professionale
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®  Formazione continua come guida dell’azione..

®  Nel caso di conflitti determinati da profonde diver-
sita etiche, l'infermiere si impegna a trovare la
soluzione attraverso il dialogo.

= |infermiere si attiva per I'analisi dei dilemmi etici
vissuti nell’operativita quotidiana

Dobbiamo chiederci se esista un’etica che sappia valoriz-
zare le norme morali, che sappia farle interagire in situ-
azioni a forte impatto emotivo facendo leva sulla
responsabilita dei soggetti coinvolti, paziente,
familiari,caregivers ed operatori sanitari. Un’etica che non
appiattisca la realta, ma che aiuti ad abitarne la comp-

lessita e la problematicita.

Consapevoli che la capacita di mettere costantemente in
circolo le norme, le situazioni e le responsabilita dei
soggetti coinvolti, necessita di un pensiero strutturato che
sfugga alla tentazione di soluzioni riduttive e superficiali.

Posso affermare con certezza che in questo particolare
ambito, il contributo alla riflessione etica trae enormi ben-
efici laddove sostenuta da una visione rinnovata e rifor-
mata, che sa mettere in campo tanto le norme, quanto le
responsabilita dei soggetti coinvolti e le situazioni facen-
dole interagire in una prospettiva che rispecchia I'etica
dell’'uno e del molteplice.
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"OLTRE OGNI LIMITE: LA MIA VITA CON LA STOMIA"

Ufficio Stampa EFFEMMECOMMUNCATION
press@effemmecommunication.it

presso I’hotel Sporting, il convegno organiz-

zato dall’AlOSS, Malattia e fase terminale di
vita in collaborazione con I’Ordine delle Profes-
sioni Infermieristiche di Teramo e patrocinato da
ASIA (Ass.ne Stomizzati Incontinenti Abruzzese
Onlus) e ASL Teramo. Numeri importanti, oltre
100 partecipanti accreditati, sala strapiena al li-
mite, e partecipazione delle Aziende BBraun,
Coloplast, Convatec, Dansac, Hollister e Tele-
flex.

II 6 Settembre u.s. si & tenuto a Teramo,

Nell’ottica di migliorare ed avvicinarsi sempre
piu ad un modello ideale di umanizzazione delle
cure, tanti interventi in tal senso hanno preso
parte a questa giornata, alla quale ha voluto
dare supporto anche Sylwia Sitko, raccontando
con il suo libro "Oltre ogni limite: la mia vita con
la stomia", la sua esperienza personale.

Sylwia racconta del suo percorso, partito da una
patologia tumorale, arrivata alla stomia, pas-
sando per una malattia rara, che colpisce i mu-
scoli... tanti momenti difficili da affrontare, ma
sempre con il sorriso: € questo il vero messag-
gio di vita dell’autrice, che da Marzo sta girando
I’ltalia a favore di progetti sociali.

In questa occasione, accolti magnificamente
dall’organizzazione, Oltre ogni limite ha donato
parte del ricavato deli libri venduti all’Associa-
zione ASIA sul territorio, per progetti di sensibi-
lizzazione: un modo per essere vicini a chi
soffre, a testimonianza che tutto si supera...
Oltre ogni limite!

Progetto Aurora, che segue il libro dalla sua
uscita, unitamente a Sylwia, ringrazia gli orga-
nizzatori per questa magnifica occasione, ed in
particolare il Cav. Gabriele Rastelli, artefice
della riuscita della giornata, sperando in pros-
simi incontri, in terra d’Abruzzo.

. : " SYLWIASITKO
@ OLTRE OGNILIMITE
. ..-:_5-. ‘_’;*I '

LA MIAV ITA
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Le vostre testimonianze ed esperienze Andrea Weechi, Fondazione IRCCS Isfituto Nazionale dei Tumori
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