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PENSIERI&PAROLE

Narrare il dolore
ber guarire

DI LUIGI REALE *, MARIA GIULIA MARINI ** E VALERIA GATT] =

tomia ¢ wn termine che deriva

dal greco otépo - bocca, e sta a
indicare una apertura che viene prati-
cata clunugicamente sull"addome del
paziente per permettere all’apparato
ntestinale (colostoma; ileostonua) o
urinario (urostomia) di continuare a
svolgere le fondamentali attivita bio-
logiche dell’orgamismo all’mterno di
una sacca. E un infervento che pud
diventare necessario in seguito a
teaumn, gravi infiammaziont dell’in-
testino o tumort. Pud essere tempora-
nea oppure pennauente e, a seconda
dei casi, diventa wn’operazione sal-
vavita. Nonostante le stime parlino di
pit di 70mila waliam che convivono
tutfi 1 giomi con una stomia, munero
destinato ad aumentare con il proces-
so di invecchiamento della popola-
zione, a oggi & una condizione di cul
st sente parlare troppo poco.

Cosa significa svegharsi in una
sala operatoria con una stomia? Co-
me ¢i si sente sospesi tra la sopravvi-
venza e la modifica ureversibile del
corpo? Cosa si prova durante il per-
corso di diagnost, mtervento chirue-
gico e cure? Questt mterrogativi sono
stati oggetto della ricerca “Dentro le
storie delle persone che vivono la
stomia” basata sulla metodologia
della medicina namrativa e realizzata
da Fondazione Istud con il supporto
non condizionato dell’azienda Dan-
sac. Ventisette gh mfermuen stoma-
terapisti provemtenti da tutta Italia
(vedi box) che han-
no mvitato 150 pa-
zienti a raccontare la
loro esperienza.

A serivere la pro-
pria storia sono stati
prevalentemente gh
uomini (63%) con
un etd media di 63
anni. Le namaziom
mizane con Pincon-
tro con il chinugo,
momento cruciale in cui la persona

apprendera di dover essere sotfoposta
a un intervento che portera alla sto-
mia. Alla notizia prevale la paura
(49%), lo smarmmento (19%), la to-
stezza (19%) la rassegnazione
(12%), a fronte di un 7% di persone
che si appresta a vivere la stomia con
fiducia e speranza perché ad essere
m gioco ¢ la vita stessa. Tre sono 1
profili dei chirarghi delineati dalle
studio equamente rappresentati: il
chirurgo “professionale”™ (29%) al
quale 1 pazienti nconoscono sia com-
petenza tecnica che competenza rela-
zionale. C’é pot il “tecnico™ (30%)
che utilizza un hinguaggio molto chi-
nico, difficile da comprendere che
non lascia spazio alle emoriont. Infi-
ne c’é lo “sfuggente” (30%) ossia
cohut che non & disponibile e aperto
al dialogo, comunica non in modo
esaustivo e rifugge quando ¢’é da
costruire una relazione. Nel restante
11% dei casi 'mtervento é avvenuto
in emergenza/ugenza. Tanti sono ght
mterrogativi della persona sullevita-
bilitd dell’mtervento e sulla nuova
prospettiva di vita chie, nel 61% dei
casi, FUNANZONo SeNnza Hsposta.

L’altro meontro cruciale & quello
con lo stomaterapista, la figura con la
quale si instaura, nella maggior parte
dei casi, un rapporto duraturo di fi-
ducia e complicitd. Spetta a loro, nel-
Pimnmediato, il compito di rassicura-
re, trancpullizzare e confortare la per-
sona con stomia (81% dei nsponden-
).

Il rapporto con la stomia & defim-
to “sereno/normale” nel 65% dei pa-
zienti, nel 20% delle narraziom viene
vissuto “negativamente” oppure con
rassegnazione (15%). La fonte prin-
cipale di nisorse che consentono di
superare, minipuzzare o tollerare una
condizione cosi nnpattante, & la fa-
migha (62% dei casi) msieme al pre-
zioso lavoro dello stomaterapista.

Le proposte di miglioramento.
Dall’analisi delle namazioni ¢ emersa
I'unportanza, della comunicazione:

dall’uso delle parole
adatte alla scelta del
luoge pit appropria-
to alla verifica della
comprensione delle
wiformaziom alla di-

dere a quelle do-

mande che rimango-  dj | 50 pazienti

1O YOPPO Spesso in

sospeso. L aliro am-

bito di oughoramen-

to & I'invito all’ascolto delle esigenze
e delle emozioni dei pazienti.

Nelle storie & forte 'mvito a pren-
dersi cura anche della fanuglia: la
stomia ha un unpatio anche sul nu-
cleo familiare di riferunento. Infine
la ricerca ha permesso di evidenziare
che la condivisione delle narraziom
delle persone con stormia favorisce il
dialogo tra 1 professiomsti spesso di-
stanti tra loro, come chirurght, urolo-
i, stomaterapisti, nufrizionisti, psico-
logi, sessuologi. | risultati del proget-
to sono stati presentati ad un meeting
biennale di sfomaterapist provementt
da tutta Europa che si é svolto a Li-
sbona a settembre 2016. Il Diario uti-
lizzato verra diffuso grazie al soste-
gno di Dansac in diverse strutture
ospedaliere italiane per entrare a far
parte della pratica clinica quotidiana.
La ricerca verra presentata al 41°
congresso sullo Storvtelling e Me-
dicina narrativa nella Stomia orga-
nizzato dalla National Auvstrahan as-
sociation of Stomal therapy nurse
che si svolgerd a marzo 2017 a Bri-
sbane, Australia. Siamo noi questa
volta a esportare una best practice
made m Jtaly.

* coordinatore Progetti

di ricerca delfArea Sanita e solute
di Fondazione Istud

* direttore Area Sanita e salute
di Fondazione Istud

ricercatore Area Sanita e salute
di Fondazione lstud
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Gliinfermieri
stomaterapisti

Mario Antonini; Raffaella
Tantulli Bartoli, Elena Bot-
teselle, Monica Bullitta, Do-
menica Caldarola, Lina Ca-
soni, Dario Cilli, Maria Teresa
Deledda, Leandro Eto, Lucia-
na Falco, Antonella Ferruzzi,
Giuseppe Fiordispina, Carlo
Fodale, Maurizioc Grassi,
Massimo Grezio, Eliana
Guerra, Paola Lungo, Grazia
Palumbo, Lorenzo Mazzot-
ta, Viviana Melis, Arianna Pa-
narelli, Ornella Pantano, Pa-
ola Scacchetti, Antonia Ta-
rantino, Gianna Vivoli
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