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ABSTRACT

Lo scopo del lavoro presentato € quello di illustrare e descrivere i risultati preliminari di un percorso di ricerca finalizzato al-
I'analisi sistematica del processo di self-care nell’lambito della stomaterapia. | dati presentati sono il risultato di uno studio lon-
gitudinale multicentrico che fra il 2017 e il 2018 ha coinvolto circa 468 pazienti e 227 caregiver e 8 ambulatori infermieristici
italiani nei quali sono stati adottati come strumenti di valutazione: I'lndice del Self-care nelle persone con stomia (OSCI), I'Indice
del Contributo del Caregiver al Self-care nelle persone con stomia (CC-OSCI), lo Stoma Specific Quality of Life Questionnaire
(Stoma Qol.) e I'SF-12 Health Survey. Sulla base dei risultati delle analisi statistiche preliminari, i pazienti e i caregiver hanno
dimostrato particolare attitudine alla maggior parte delle attivita di self-care e hanno manifestato complessivamente la perce-
zione di un buon livello di qualita di vita.

Attualmente sono ancora in fase di elaborazione sia ulteriori analisi sia i risultati di una seconda raccolta dati, oggetto di future

pubblicazioni.

Introduzione e scopo

Nel mondo le persone che vivono con una stomia sono circa
2.000.000, di cui 650.000 nella sola Europa e circa 70.000
in ltalia.’® Le persone con stomia convivono con una condi-
zione cronica che determina effetti sul piano fisico, psicolo-
gico e sociale con una conseguente riduzione della qualita
di vita.#*°

L’evidente influenza del confezionamento di una stomia sulla
vita delle persone ha indirizzato la ricerca allo studio di nuovi
piani assistenziali, finalizzati a garantire la migliore qualita di
vita possibile per i pazienti. Attualmente, diversi studi hanno
quindi iniziato ad evidenziare la centralita del self-care nei
percorsi assistenziali alla persona con stomia: infatti & stato
dimostrato che la promozione del self-care favorisce nella
persona I'empowerment e I'adattamento alla nuova condi-
zione, riduce il rischio di complicanze e migliora la qualita di
Vita_5‘6.8,10,11

Il self-care e definito come un movimento, un costrutto, una
struttura, un modello, una teoria, un processo o un feno-
meno.'? In letteratura il self-care ha assunto diverse definizioni
nel corso degli anni, diventando una risorsa fondamentale per
tutti i sistemi sanitari sin dagli anni ottanta e novanta, periodo
nel quale Orem formalizza la teoria infermieristica sul self-care
definendolo come le attivita pratiche che gli individui com-
piono in autonomia al fine di conservare la vita, la salute ed il
benessere. 218

Nell'odierno panorama scientifico, Riegel e colleghi hanno in-
vece elaborato una moderna teoria a medio raggio nel quale
il self-care & definito come “il processo di mantenimento della
salute attraverso pratiche di promozione della salute e di ge-
stione della malattia”.'* Riegel, pur ispirandosi alle definizioni
di Orem, limita i concetti e le assunzioni sul self-care al’ambito
delle malattie croniche e fonda la sua teoria su tre elementi
cardine: self-care management, self-care maintenance, self-
care monitoring.'

Il self-care maintenance consiste in comportamenti che le per-
sone con malattie croniche mettono in atto per mantenere la
stabilita fisiologica ed emotiva della loro condizione (per
esempio, prendere regolarmente i farmaci prescritti); il self-
care monitoring ¢ il processo di osservazione di sé stessi al
fine di notare cambiamenti in segni e sintomi (per esempio,
controllo della glicemia nei pazienti diabetici); il self-care ma-
nagement & la risposta a segni e sintomi che si verificano a
causa della malattia o di specifici trattamenti. ™

Numerosi studi hanno evidenziato attraverso strumenti di va-
lutazione validati gli effetti positivi del self-care su qualita di
vita, riduzione di ospedalizzazioni, riduzione della mtalita in
popolazioni di pazienti cronici.'>'® Nell'ambito della stomate-
rapia, tuttavia, il self-care e gli aspetti relativi alla diade pa-
ziente/caregiver non sono stati ancora approfonditi né
analizzati in tal senso, soprattutto nel contesto scientifico e sa-
nitario italiano.

D’altra parte, con una prospettiva di indagine sistematica ri-
ferita al processo di self-care nei pazienti con stomia e nei loro
caregiver, sono stati realizzati, sulla base del modello teorico
del Self-care of Chronic lliness di Riegel e colleghi'4, due nuovi
strumenti di valutazione in lingua italiana: I'Indice del Self-care
nelle persone con stomia (Ostomy Self-Care Index [OSCI]) e
I'Indice del Contributo del Caregiver al Self-care nelle persone
con stomia (Caregiver Contribution to Self-Care in Ostomy Pa-
tient Index [CC-OSCI]).20

Le analisi statistiche fino ad ora elaborate hanno dimostrato
complessivamente la validita e I'affidabilita dei suddetti in-
dici?%; pertanto, tali strumenti possono essere adottati per ana-
lizzare sistematicamente il processo di autocura in pazienti
con stomia e nei relativi caregiver.

In relazione alle precedenti osservazioni, € stato quindi avviato
un processo di ricerca allo scopo di approfondire il processo
di self-care nellambito della stomaterapia, descrivendo in
primo luogo il livello di self-care in un campione di pazienti
con stomia e nei relativi caregiver.
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Materiali e metodi
Al fine di indagare nei pazienti con stomia e nei loro caregiver
il livello di self-care, & stato effettuato uno studio longitudinale
multicentrico nell'ambito di un nell’ambito di un progetto infer-
mieristico promosso e finanziato dalla Lega ltaliana per la
Lotta contro i tumori (LILT) e dal Centro di Eccellenza per la
Cultura e la Ricerca Infermieristica (CECRI) denominato: “Pro-
muovere il self-care e migliorare la qualita di vita: percorsi in-
novativi di riabilitazione del paziente stomizzato attraverso il
modello del Case Management. Uno studio multicentrico”.
Nello studio e stato arruolato un campione di convenienza co-
stituito da pazienti portatori di stomia intestinale (colostomia o
ileostomia) e/o urinaria (urostomia) e relativi caregiver, affe-
renti agli ambulatori infermieristici di stomaterapia di Roma,
Milano e rispettive province.
| centri che hanno partecipato allo studio sono stati: Policlinico
Agostino Gemelli, Campus Biomedico, Policlinico Tor Vergata,
Azienda Ospedaliera San Giovanni Addolorata, Azienda
Ospedaliera San Camillo Forlanini, Ospedale Sant'Eugenio,
Azienda Sanitaria Locale (ASL) Roma 6 e Ospedale San Raf-
faele.
Nel progetto sono stati selezionati per i pazienti i seguenti cri-
teri di inclusione: a) essere portatori di una stomia intestinale
e/o urinaria, confezionata sia in casi elettivi sia in urgenza; b)
avere un'eta uguale o superiore a 18 anni; ¢c) essere in grado
di parlare e comprendere la lingua italiana; d) essere dispo-
nibili a fornire un consenso scritto per partecipare allo studio.
Di contro, sono stati esclusi dalla ricerca i pazienti con dia-
gnosi di patologia psichiatrica e/o deterioramento cognitivo.
| caregiver sono stati invece reclutati secondo altri criteri di in-
clusione, ovvero: a) essere identificati dal paziente come ca-
regiver informali, quindi come persone di riferimento dedite
alla maggior parte delle cure e dell’assistenza ma senza re-
munerazione; b) avere il consenso allo studio da parte del pa-
ziente con stomia; ¢) essere disponibili a fornire un consenso
scritto per aderire allo studio.

Il campione e stato reclutato da un team di infermieri esperti

che liha accolti in un luogo privato dopo le visite ambulatoriali

nell’arco temporale di sei mesi (Febbraio-Agosto 2017), al
tempo zero coincidente con 'accesso in ambulatorio dei pa-

zienti. La raccolta dati € poi proseguita fino a Febbraio 2018

in quanto il campione € stato nuovamente intervistato dopo

sei mesi.

Dopo aver confermato la disponibilita allo studio con la firma

del consenso, ad ogni paziente & stato consegnato uno stru-

mento di raccolta dati composto da differenti sezioni ovvero:
questionario per rilevare le informazioni socio-demografiche

e cliniche, Indice del Self-care nelle persone con stomia

(OSCI)20 e Stoma Care QoL questionnaire (Stoma QoL)3, in

versione italiana e validata.

Il caregiver, dopo aver firmato il consenso scritto, ha ricevuto

invece uno strumento di raccolta dati suddiviso in: questiona-

rio socio-demografico, Indice del Contributo del Caregiver al

Self-care nelle persone con stomia (CC-OSCI)20 e SF-12 He-

alth Survey?'.

L’Indice del Self-care nelle persone con stomia (OSCI)2 mi-

sura il self-care nelle persone con stomia & composto da 32

item e 4 sezioni (A, B, C, D) che valutano rispettivamente:

e self-care maintenance, che comprende comportamenti
mirati a mantenere la stabilita fisiologica della stomia e
della cute peristomale;

e self-care monitoring, che include i processi attuati per te-
nere sotto-controllo la stomia e la cute peristomale e per
facilitare la percezione di problemi e complicanze;

e self-care management, ovvero l'insieme di attivita prati-
cate per il riconoscimento e la gestione di problemi e
complicanze

e self-care confidence, che rappresenta la sicurezza nelle
personali abilita gestione della stomia.

Le sezioni A e B del’OSCI adottano un sistema di risposta con
scala Likert a 5 Punti variabili da 1 (mai) a 5 (sempre).2° Nel-
I'ambito sella sezione C la persona deve riportare o I'assenza
nell'ultimo mese di complicanze rispondendo con NA (non ho
avuto problemi) o la velocita nel riconoscimento delle stesse,
attribuendo un punteggio di risposta variabile da 0 (non I'ho
riconosciuto) a 5 (molto velocemente).2° Inoltre & anche ri-
chiesto al paziente di indicare la modalita di risoluzione di pro-
blematiche legate alla stomia, specificando la probabilita con
la quale mette in atto dei comportamenti risolutivi attraverso
una scala di risposta Likert da 1 (per niente probabile) a 5
(molto probabile).? La sezione D del’OSCI si avvale, invece,
di un sistema di risposta Likert a 5 punti, da 1 (per niente ca-
pace) a 5 (del tutto capace). Nel’lOSCI lo score finale com-
plessivo € quindi variabile da 31 a 165, laddove punteggi
elevati indicano un alto livello self-care.?®
L’Indice del Contributo del Caregiver al Self-care nelle per-
sone con stomia (CC-OSCI) misura il contributo del caregiver
al self-care del paziente, prevede 22 item e 3 sezioni (A, B, C)
che valutano rispettivamente il contributo del caregiver al self-
care maintenance, self-care monitoring, self-care manage-
ment.?° Le sezioni adottano il medesimo modello di risposta
delle sottoscale del’OSCI. Lo score totale complessivo dello
strumento CC-OSCI é variabile da 21 a 115, laddove punteggi
elevati indicano notevole contributo del caregiver al self-care.?
Il questionario Stoma QoL attraverso 20 item valuta la qualita
di vita delle persone con stomia in quattro dimensioni: sonno,
attivita sessuale, relazioni con la famiglia e amici e relazioni
sociali con gli altri. Lo strumento presenta un sistema di rispo-
sta Likert a 4 punti (da “sempre” a “per niente”) e lo score to-
tale varia da 20 a 80; risultati complessivi elevati indicano una
migliore qualita di vita.®

L’SF-12 Health Survey & una versione breve della scala SF-

36 e fornisce una valutazione dello stato di salute fisico e

mentale attraverso due indici: Physical Component Sum-

mary-12 (PCS-12) e Mental Component Summary (MCS-

12).21 Lo score totale varia da 12 a 47 e punteggi elevati

indicano buone condizioni di salute.?!

Tutti i partecipanti al progetto di ricerca sono stati arruolati

su base volontaria, sono stati informati sugli obiettivi dello

studio e hanno firmato il consenso informato prima della rac-

colta dati. Lo studio, inoltre, & conforme alla Dichiarazione di

Helsinki, ed & stato approvato dal comitato etico dell'Ospe-

dale San Raffaele di Milano e Ospedale Gemelli di Roma.

| dati socio-demografici e clinici nonché i livelli di self-care

del campione sono stati analizzati tramite i principali indici

di tendenza centrale e di dispersione della statistica descrit-

tiva.

Risultati e conclusioni

Sulla base dei risultati delle prime analisi statistiche, lo studio
ha coinvolto circa 468 pazienti e 227 caregiver, per un totale
di 695 soggetti. Il campione di pazienti € costituito prevalen-
temente da uomini, con eta media di circa 68 anni, coniugati,
in pensione e portatori di stomie intestinali e definitive (Ta-
bella 1). Inoltre, in merito alle cause di confezionamento della
stomia, sono risultate prevalenti le neoplasie rispetto alle pa-
tologie di natura non oncologica (Tabella 1).

Il campione di caregiver & composto da soggetti di sesso
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femminile, con eta media di circa 59 anni, prevalentemente
coniugati e con occupazione lavorativa (Tabella 2). Inoltre,
la maggior parte dei caregiver & coniuge o partner della per-
sona con stomia, vive prevalentemente con il paziente e si
occupa del familiare circa 168 ore a settimana (Tabella 2).
Rispetto ai livelli di self-care osservati nel campione, i pa-
zienti hanno riportato con costante frequenza I'attitudine alla
maggior parte delle attivita di self-care maintenance e di self-
care monitoring: infatti, nei partecipanti € risultata limitata la
diffusione di processi di autocura rivolti allambito dell’ali-
mentazione.

Nell’ambito del self-care management, in primo luogo il cam-
pione ha principalmente dichiarato di non aver avuto pro-
blemi alla stomia e/o alla cute intorno alla stomia; d’altra
parte, in tutti i casi in cui si sono manifestate le complicanze
esse sono state riconosciute molto velocemente dalla mag-
gior parte dei pazienti. Inoltre, i pazienti arruolati hanno spe-
cificato di attuare con regolare frequenza strategie di
self-care management di fronte all'insorgenza di compli-
canze o problematiche. Infine, & apparso significativo il livello
di self-care confidence dei pazienti, anche se in diversi casi
non € emersa una piena fiducia nella personali abilita di ge-
stione della stomia.

Le analisi condotte sullo strumento CC-OSCI hanno accer-
tato il supporto costante dei caregiver nelle attivita di self-
care maintenance e self-care monitoring dei pazienti.

In particolare, nellambito del self-care maintenance i care-
giver si sono dimostrati disposti all'assistenza del familiare
soprattutto durante le fasi di cura e igiene della stomia. Nelle
attivita di self-monitoring i caregiver hanno riportato un ele-
vato contributo soprattutto nel controllo della stomia, della
cute peristomale e della fornitura dei presidi. D'altra parte
una parte consistente di caregiver, al pari dei pazienti, ha di-
mostrato una limitata attenzione al regime alimentare nell'am-
bito del contributo al self-care maintenance e al self-care
monitoring.

Infine, le risposte fornite dai caregiver alla sezione del self-
care management hanno confermato I'assenza di problemi
legati alla stomia e/o alla cute peristomale nella maggioranza
dei pazienti; laddove manifestatesi complicanze, del resto,
I'identificazione della problematica da parte del caregiver
stata piuttosto immediata. | caregiver hanno inoltre manife-
stato un buon livello di collaborazione nelle attivita di self-
care management: infatti, il campione in oggetto ha
principalmente associato lo score massimo (5= molto pro-
babile) agli ultimi quesiti della sezione C dello strumento CC-
OSCI.

Nello studio sono stati anche analizzati i livelli di qualita di
vita dei pazienti e dei caregiver rispettivamente attraverso lo
Stoma Care QoL questionnaire e I'SF-12 Health Survey.

| risultati della scala Stoma Care QoL questionnaire hanno
evidenziato le esigenze dei pazienti, per i quali costituisce
fonte di notevole preoccupazione soprattutto il corretto fun-
zionamento del dispositivo di raccolta e la necessita di avere
a disposizione servizi sanitari facilmente utilizzabili anche in
contesti non domiciliari. D'altronde, i pazienti hanno anche
manifestato un regolare bisogno di riposo, condizionato da
una frequente stanchezza diurna. Le problematiche nella
sfera della sessualita e nella dimensione socio-relazionale
sono invece risultate poche o ridotte.

Nei caregiver sirileva una discreta qualita di vita, derivabile
dai valori medi ottenuti nelle due sezioni del questionario SF-
12 (MCS-12= media 47,03, deviazione standard = + 10,49;
PCS-12= media 46,73, deviazione standard = + 9,40).
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In conclusione, il campione di pazienti in analisi ha dichiarato
di aver attuato con costante frequenza processi di self-care
maintenance, self-care monitoring, self-care management e
self-care confidence. Nello specifico, i pazienti hanno dimo-
strato particolare attitudine alle attivita di self-care mainte-
nance e di self-care monitoring, nell’ambito delle quali non
sembra essere attribuita molta rilevanza solo per gli aspetti
relativi all'alimentazione. Inoltre, € risultato costante il sup-
porto dei caregiver in tutti gli elementi cardine del processo
di self-care.

Alla luce delle risposte attribuite allo Stoma QoL e all’'SF-12,
e emerso che i pazienti e i caregiver in studio percepiscono
un buon livello di qualita di vita. Tuttavia nei pazienti sono
evidenti alcune alterazioni nei bisogni primari (sonno/riposo)
e diverse problematiche come ad esempio I'ansia per il pos-
sibile distacco della placca e la frequente necessita di avere
sempre una toilette disponibile.

E rilevante considerare che tutti i risultati fino ad ora presen-
tati derivano dalle analisi statistiche preliminari dei dati rac-
colti nei primi sei mesi fra Febbraio e Agosto 2017,
coincidente con I'accesso in ambulatorio dei pazienti. Per-
tanto, sono ancora in fase di elaborazione sia ulteriori analisi
sia i risultati della seconda raccolta dati avvenuta sei mesi
dopo il baseline (da Settembre 2017 a Marzo 2018), oggetto
di future pubblicazioni.

Questi primi risultati offrono infatti una base per lo sviluppo
di ulteriori studi. Infatti, successive ricerche, al pari di altri
studi condotti in pazienti con altre patologie croniche??-25,
possono approfondire il processo di self-care nell’ambito
della stomaterapia attraverso I'analisi dei determinanti del
self-care, dei modelli di comportamento (patterns) individua-
bili e delle relative traiettorie nel corso del tempo, soprattutto
nel contesto della diade paziente-caregiver.

Proseguire il percorso di ricerca sul self-care nell'lambito
della stomaterapia puo consentire di portare alla luce nuove
evidenze e pud garantire nel contesto clinico lo sviluppo di
piani assistenziali individuali orientati a processi di autoge-
stione delle condizioni di salute e fondati sull’effettiva com-
plessita dei pazienti e sul supporto alla determinante figura
del caregiver.

Misurare integralmente questo fenomeno puod inoltre identi-
ficare integralmente il processo di autocura nei pazienti con
stomia, permettendo ai professionisti sanitari di riconoscere
e oggettivare le aree di investimento nei programmi assisten-
ziali di educazione terapeutica e di follow-up.
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Tabella 1: Caratteristiche socio-demografiche e dati clinici del campione di pazienti (n = 468).

‘Variabile Media Deviazione Maoda Range n(%)
Standard

ETA 59,09 13,91 69 20-84
GENERE
M 48(21,15)
F 178 (78.41)
STATO CIVILE
Celibe/nubile 23(10,13)
Coniugato/convivente 182(80,18)
Separato/divorziato 17(7,49)
Vedovo/a 4(1,76)
Non rispond 1(0,44)
PROFESSIONE
Occupato/a 138(60,79)
Pensionato/a 79(34,80)
Disoccupato/a 2@3.96)
Nonrisponde 1(0.44)
GRADO DI PARENTELA CON
PAZIENTE 146 (64,32)
Coniuge/partner 60(26,43)
Figho/a 4(1,76)
Genero/nuora 3(132)
Fratello/sorella 3(1.32)
Amico/amica 10(4.41)
Altro 1(0,44)
Nonrisponde
VIVE CON ILPAZIENTE
Si 178(78.41)
No 48(21,15)
Nonrisponde 1(044)
ORE A SETTIMANA DI ASSISTENZA 4321 56,65 168 0-168

Tabella 2: Caratteristiche socio-demografiche del campione di caregiver (n = 227)
‘Variabile Media Devi Standard Moda Range n(%)
ETA 68,77 1241 75 29-95
GENERE
M 304 (64,96)
¥ 164.(35,04)
STATO CIVILE
Celibe/nubile 36(7.69)
Coniugato/convivente 328(70,09)
Separato/divorziato 31(6,62)
Vedovo/a 73 (15,60)
PROFESSIONE
Occupato/a 131(27.99)
Pensionato/a 322(68,90)
Disoccupato/a 15(3,21)
NUMERO STOMIE
1 419(89,53)
2 49(1047)
TIPO DI STOMIA. 1
Colostomia 189(40,38)
Teostomia 120(25.64)
Urostomia 148 (31,62)
Colostomia e urostomia 3(0.64)
Ileostomia e urostomia 1(0,21)
Non conosciuta dal paziente 7(1.50)
TIPO STOMIA. 2
Temporanea 137(2927)
Definitiva 331(70.73)
CAUSA DI CONFEZIONAMENTO
Patologia oncologica 395 (84,40)
Patologia non oncologica 69(14,74)
Patologia oncologica e non oncologica 1(0,21)
Nonrisponde 3(0.64)
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