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Prefazione al Vademecum

Quando ti trovi in un momento di
difficolta, avere delle informazioni &
come incontrare una mano tesa per
aiutarti ad auscire da un brutto
momento, una luce che puo indicare
un cammino.

Questa | outilit”™ debtato&/ade mec
redatto da persone che si sono trovate nelle tue

stesse condi zioni e con | 6aiwut
sono tornati  a vivere la miglior qualita di Vita

possibile.

La realizzazione di questo Vademecum € opera

del | 8Associ azione Sacclosedla i ni
quale va tutto il nostro apprez -zamento per la

solidarieta che attraverso il loro continuo lavoro

portano a tutti Coloro che ne sentono il bisogno.

Gesuina Della Giovanna
Presidente A.L.S.I.
Associazione Lombarda
Stomizzati e Incontinenti
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Caro Lettore,

innanzitutto ti diamo il
benvenuto, pensando che tu
stia leggendo questo
prontuario una volta rientrato

dall a degenza 0 ¢
é uardare ol tre |
ope ratorio, e scoprire
che |I'" fuori c¢cbd6 a
Tornati a casa, solitamente ci si pone la domanda di come gestire
| a p r o muovaaVitafi 0 , dovendo occuparsi C

situazioni che non si conoscevano e di pratiche burocratiche
ignote.

Solita mente sono gli stessi Stomaterapisti che hanno Ia
competenza e la professionalita per dare le informazioni di base

per |l a O6sopravvivenzad post intervent
Tuttavia € spesso utile appoggiarsi ad enti ed associazioni che

danno supporto operativo per le att vita di carattere
amministrativo o morale.

Pertanto ti invitiamo a leggere guesto opuscolo come una

guida agli interlocutori ed enti a cui rivolgersi per muovere i primi

passi, nella consapevolezza che gli autori di questa mini guida

operativa sono volonta ri e non professionisti di settore.. i
ringraziamo per | battenzione e | a con

Post scriptum: se hai segnalazioni, suggerimenti o critiche saremo
ben lieti di riceverle e ascoltarle; le tue idee ci aiuteranno a fare
sempre meglio. Grazie!
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CHI SIMO

Esistono molte Associazioni per
il supporto ai portatori di
Stomia, spesso anche una o piu
per provincia.

Presso queste Associazioni
potete trovare ascolto,
accoglienza, reciproco aiuto e condivisione.

alcuni soci di Sacchettini Colorati
Onlus, Ass ociazione Stomizzati

In particolare:

V Ascolto delle problematiche e delle difficolta che ognuno vive e
affronta quotidianamente.

V Aiuto daricevere grazie al supporto sia sanitario che
psicologico; aiuto da donare agli altri mettendosi in gioco
direttamente e portando la propria esperienza a disposizione a
chi & piu debole e bisognoso di consigli.

V Condivisione su alcuni temi da discutere insieme, per non
sentirsi soli, sapere di avere qualcuno a cui rivolgersi, che ci
comprende, non ci giudica, si preoccupa p er noi. Persone che
non si arrendono e combattono contro il dolore e la sofferenza

iSacchettini Co |lAesocizionedStoMiazhtiiés una di
queste associazioni !!

Potete trovarci a Varese in via Rainoldi 14 presso la scuola

Einaudi (zona Stazion e Nord e Posta Centrale) o se preferite

potete rivolgervi anche solo via telefono o e -mail per avere le

informazioni che desiderate:
ASSOCIAZIONE STOMIZZATI SACCHETTINI COLORATI onlus
lf’»"d?g%} Sede Legale: Via S.Carlo 15 21100 Varese

%55/ Sede operativa:  Via Rainoldi 14 co \Scuola Einaudi

Tel 335 6535 132 Paolo Macchi

Tel 347 50 311 91 Maurizio Albanese

Tel 345 1799 295 Laura Peretti, psicologa
Info@Sacchettini COLORATI .it
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COSOEO UNA STOMI A ?

ltermine stomia viene dL ,j|ston
significa bocca o apertura. i 1 ‘
E6 | a connessione di un; N /_’T\‘\\ avo
del | 6apparato digerente | /& | {—1ie
il eostomie) o delléappa‘:‘ 1'2{/_}‘ L rio
superficie cutanea (urostomia) 5 = |

(=
ILEOSTOMIA
L6il eost omi a mropma npuscelauragndree quindi
possibile controllare | 6emissione del

Le feci avranno una consistenza poltacea, saranno quindi ricche di
acqua e sali, possono essere anche liquide, in relazione

all 6ali mentazione o all béassunzione di
COLOSTOMIA
E6 | dapertura e |l a fissazione
di un tratto dell 6intestino (
addominale per consentire la fuoriuscita delle feci.
A differenza dell 6il eost omi a,
che non vengono a ®d&imtebue,t e dal
raggiungono il colon che asso
nelle feci affinché diventino completamente
formate.

Anche le colostomie non possiedono uno sfintere

UROSTOMIA

ES6 il risultato di u
crea undapertura sul
addominale e mette in
comunicazione | 6appa
con | besterno.

Anche questa stomia € priva di sua
muscolatura, quindi le urine non

possono essere trattenute.

|l a 6panciottad del
candese Jessica Grossman
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IL VOLONTARIATO

IL VOLONTARIO
L'opera uma na piu bella & di essere utili al prossimo!

Il Volontariato €& un‘attivita libera, gratuita , € svolta per
motivazioni di solidariet”™ e O6giusti
difficolta o meno fortunate.

Il Volontariato  nasce dalla scelta spontanea di individui che
decidono di donare parte del loro tempo a persone che vivono

una condizione di disagio, entrando in empatia con loro, per
comprenderne e capirne meglio le emozioni e le intenzioni.

Il volontario pud agire individualmente o in associazioni
org anizzate, volte ad offrire ascolto, condivisione ed un sorriso

Il volontario € una persona come te,
decide di rendersi disponibile dedicando
parte del suo tempo
a persone in difficolta,
donando aiuto e ricevendo il piacere
d' aver fatto qualcosa di b - ello e utile

Donare per servire, Amare per.gioire !

Pag 11 di 33



VIVERE CON LA STOMIA

f%m) AfCi ao, sono Alessandra e ho
©" Allafine del 2012 mi e' stato diagnosticato un cancro.

Dopo un difficile percorso con chemioterapia e radioterapia, il mio
cancro non voleva andarsene e [l'unica soluzione era |l
ficonfezionamento o0 di una stomi a.

Non nego che mi crolld il mondo addosso, non volevo farmi
operare,pensavo che sarebbe stato impossibile passare tutta la vita
con un sacchettino attaccato alla pancia.

Tutti si sarebbero accorti di quel sacchettino, la mia vita sarebbe
cambiata radicalmente, il rapporto con mio marito,il lavoro che amo,
come avrei fatto ad andare avanti?

Vi sto raccontando la mia storia e in questo momento €' gia trascorso
un anno dall a mia operazione.

La mia Vita non & cambiata, ho solo un sacchettino sulla pancia, in
realta continuo a fare la stessa vita di prima,lavoro come una
pazza,vado al mare con i miei nipotini € mio marito si e' dimostrato

un uomo straordinario.

Se non mi fossi operata avrei perso tutto quello che
questo nuovo anno mi ha regalato; il mio sacchettino mi ha salvato la
Vita, credo non ci sia dono piu grande..

Gy, N Ci ao sono Gianfranco e ho 43 anniébo
& Non sono stomizzato, e sono un marito felice e sereno.

Il t errore di perdere mia moglie mi ha portato a cercare aiuto in chi

mi poteva spiegare cosa stava succedendo nella nostra vita e
soprattutto come avrei potuto aiutare mia moglie e me stesso ad
affrontare tutto cio.

Guardando su internet ho trovato un'associa zione la "Sacchettini
Colorati": nome bizzarro visto I'argomento, ma forse e' proprio quello

che mi ha attirato.

Ci siamo incontrati con loro; avevamo tante domande da fare.
E6 stata una serata molto speciale, ci

Quando mi chiedono se e’ difficile vivere con una persona
stomizzata,rispondo che molto spesso mi dimentico pure che mi moglie ha
un sacchettino. Mia moglie e' Alessandr aé
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Ly , N
s nCi ao sono un colostomizzato e eo

[..*

L

Caro lettore, ho 55 anni e da undici sono portatore di colosto mia che, da
qguasi undi ci anni, viene fedel mente a | av

Caro lettore, ti mentirei se ti dicessi che tutto € facile, tutto viene da sé e

che ¢c6~ sempre, dietro | édangol o, la fat
ri solve doun c officplta. Titpossa dire, ih eonfidenza, che la

ripresa lavorativa non & stata una passeggiata. Mi ricordo quei primi giorni

al lavoro passati ad ascoltare ossessivamente qualsiasi segnale arrivasse

dal mio corpo, il senso di insicurezza e di precarieta e | 6ansi a, che
giornata mi gridava di scappare a casa al sicuro. Ricordo che camminavo in

ufficio a testa bassa, evitavo di incrociare gli sguardi degli altri, temendo di

leggervi un misto di commiserazione e di disgusto, come se pensassero:

i Ma g u apowkrno, cosa gli & capitato! Mi dispiace per Ilui, ma
fortunatamente non =~ successo a meo

Poi, poco per volta, ho iniziato a vincere le mie
paure. Ho imparato a distinguere i segnali del
mio corpo, riconoscendo bene quelli (pochi) che
seghalano un peric olo reale di trovarmi in
difficolta. Ho imparato ad adottare
comportamenti alimentari e stili di vita corretti
ma non rinunciatari, adeguati alla mia P
condizione di portatore di stomia. Ho imparato ———
soprattutto che gli altri, i familiari, gli amici ed i

colleghi, quando ti guardano, non vedono una stomia ma una Persona e
gioiscono con te 0 sono tristi quando lo sei tu, ma soprattutto si incazzano

quando ti vedono ingiustamente rassegnato. So che il lavoro non
costituisce, fortunatamente, il senso piu profondo della vita. Ma é
importante, perché ti fa sentire utile, perché ti permette di andare avanti
moralmente, non solo economicamente. Quindi se sei rimasto indietro

ri spetto ai colleghi, se non hai Il avoro
Impegnati per acquis i r e nuove conoscenze e abili
sconosciuti!

E durante questo percorso verrai a scoprire che il modo piu gratificante per

far fruttare le tue nuove conoscenze e le abilita, fortificate dalle tue
esperienze di vita, € di metterle a disposiz ione di chi ne ha bisogno. Tutto
quello che hai dato a suo tempo ti verra restituito moltiplicato.
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A CHI MI POSSO RIVOLGERE

GLI AMBULATORI E L'OSPEDALE

Il primo riferimento in assoluto per la Persona neo -stomizzata € il
proprio ambulatorio, pr ess dspedade : qui potrai trovare
infermier:i professionald] c hi a noa pid i

confidenzi al ment e soiibs pesanales infermieristico
laureato che si € poi specializzato nella gestione della stomia.

Proprio con il contributo e coordinamento iniziale dell 6a
la Persona stomizzata riceve le prima assistenza post chirurgica.

Con le visite iniziali la persona acquisisce una propria competenza

nella gestione della stomia. Ci teniamo a ricordarti che non esiste

una ricetta unica che perme  tta di gestire al meglio ogni stomia.

Ogni Persona trovera i propri ritmi, abitudini e riferimenti.

LO6i mportant e consapevoierze ché reon sei solo , ma
che puoi sempre trovare supporto negli altri, nei professionisti e
nelle strutture sanitarie.

Tuttavia la possibilita di avere assistenza da parte dei tuoi familiari

o di professionisti non ti deve dist
che & SEMPRE quello di diventare autonomo nella gestione della

stomia.

Gli infermieri e i medici ne sono ben consap evoli e spesso non
prolungano eccessivament e | 6assi st e]
soprattutto per evitare che si crei un senso di dipendenza in gran

parte psicologica nei loro confronti. Normalmente vengono previsti

3 0 4 incontri di assistenza post -ospedali era; possono talvolta

anche essere di pit, ma vanno valutati caso per caso.

Comunque pensa che ogni volta che si richiede assistenza senza
un bisogno reale, si sottraggono tempo e risorse a chi,
probabilmente, ne ha piu necessita.
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GLI AMBULATORI e | L COORDINAMENTO ASSOCIATVO

Dedicati alla cura delle persone portatrici di stomi a ci sono in
particolare  gli Ambulatori  ospedalieri e non, che hanno avuto
storicamente origine e coordinamento con le associazioni oggi di

diffusione e copertura nazionale, a ssociazioni che in italia hanno
costituito una molla iniziale per la diffusione della cultura
del |l 6assistenza parallelamente a quel

Negli ambulatori delle aziende sanitarie locali si trovano figure
istituzionali e profession isti formati specificatamente per la cura
infermieristica  delle persone portatrici di stomia (c.d.
Stomaterarpisti/e cioé personale laureato e dedite alla cura ed
assistenza delle Persone portatrici di stomia).

Presso i vari ambulatori ospedalieri si pos sono tipicamente trovare
indicazioni sulle associazioni Onlus presenti nel territorio, benche
guesto non sia ovviamente una regola ma spesso una prassi.

Legata la coordinamento delle associazioni Onlus per le Persone

stomizzate vi € poi una struttura di Associazioni che operano a

livello regionale (nel caso della Lombardia: ALSI Lombardia ,
presso | 6l stituto Tumor i di Mi |l ano
nazionale: F.A.LS Italia , nata dalla necessita delle Associazioni

regionali in favore degli stomizzati di agevolare | 6int
dell e informazioni su tutto il territ
federazione il compito di coordinar

valorizzare e promuovere iniziative e progetti delle varie
Associazioni locali coinvolte.

Per rimanere informati sulle attivita in corso e quelle svolte, FAIS

pubblica un proprio notiziario inforn
allo scopo divulgativo e importante per il mantenimento del senso

si gruppo. Attualmente la tiratura é di ben 15.000 copi e. Vengono

inoltre pubblicati opuscoli informativi e sul sito web www.Fais.info

e www.stomizzati.it  sono inserite numerose indicazioni utili e le

migliori novita nel cam  po delle stomie. E presente anche nei

maggiori social network
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IL MEDICO DI BASE e le ASL

Dopo la dimissione, quando torni a casa, potrai richiedere la
fornitura dei sistemi di raccolta, presentando domanda alla ASL di
appartenenza:

Dovrai allegare :

I una copia di tutta la documentazione sanitaria che attesta la
tua patologia e il tipo di intervento rilasciata dall do

I il modello 03 e il programma terapeutico compilati dal medico
ospedaliero.

Il primo riferimento sara il tuo Medico di Base, che, oltre a
prescriverti tutti i farmaci di cui puoi aver bisogno, inoltrera la
domanda per le pratiche di invalidita (come meglio spiegheremo

nel documento).

L6O6ASL di appartenenza erogher ™ i pr e
essere ritirati alla tua farmacia di fiducia, oppure direttamente
presso la sede ASL piu comoda; il tutto senza alcun onere

economico a tuo carico.

Ricorda! non €' necessario
essere riconosciuto

invalido per averei presidi
sanitari che ti occorrono
(sacche per stomia)
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COME OTTENERE LE SACCHE (  PRESIDI SANITARI )

Il SISTEMA SANITARIO NAZIONALE prevede un quantitativo di
sacche gratuite assegnato sulla base di consumi medi calcolati su
base nazionale.

Questo quantitativo, dovreb be permetterti di avere sempre con te
e presso il tuo domicilio una scorta di sicurezza.

Ricorda che & pur sempre possibile segnalare al tuo ambulatorio
ospedaliero situazioni di necessita.

Anche alcune associazioni in casi di estremo bisogno possono
occu parsi del reperimento di quantita extra di sacche.

Ti consigliamo comunque di rivolgerti prioritariamente al tuo
ambulatorio che, oltretutto, sapra meglio valutare, anche da un
punto di vista medico, i tuoi bisogni effettivi.

Il tuo farmacista di fiducia & un altro interlocutore competente a
cui puoi rivolgerti.

Ricorda, comunque, che la fornitura di tutti i presidi che ti
sono stati regolarmente prescritti (sacche, materiale per

irrigazioni ecc) e gratuita . Se rilevi comportamenti difformi
segnalali alla tua ASL per rendere possibili i relativi controlli

N
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I L RI CONOSCI MENTO D

Trovarsi ad affrontare | 06ite
per il riconoscimento dell'invalidita
civile non € mai semplice, soprattutto
dopo un intervento  chirurgico
fidellaint e o si a fisicamente
psicologicamente.

IL CONFEZIONAMENTO D | UNA STOMIA (ILEO - COLON - URO)

E LA CONSEGUENTE LIM ITAZIONE NEGLI ATTI QUOTIDIANI
DELLA VI TA DO@ALRIXOROSCIMENTO

DI UNA PERCENTUALE D | INVALIDITA'

Sono interessati a | riconoscimento dello status di invalido civile
disciplinato dalla L. 102/2009:

A tutti col oro di et ” compresa tra
minorazioni fisiche o psichiche congenite o acquisite, anche a
carattere progressivo, che abbiano una riduzione permanente

della capacita lavorativa non inferiore ad 1/3 e non dovuta a
cause di guerra o di infortunio sul lavoro o di servizio;

A tutti i cittadini ultra sessantaci
menomazioni, che abbiano difficolta persistenti a svolger e i
compiti e le funzioni proprie della loro et;

A tutti col oro minori di 18 anni af

psichiche congenite o acquisite, anche a carattere progressivo,
che abbiano difficolta persistenti a svolgere i compiti e le
funzioni propri e della loro eta.

L6l .N.P.S. (lstituto Nazionale del
attualmente I' Amministrazione di riferimento
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IL PRIMO PASSO che lo stomizzato
deve fare PER IL RICONOSCIMENTO

DELL' INVALIDITA" CIVILE e contat -
tare il Medico di Base, il quale €
accreditato presso I
abilitato all a compi |l
della domanda in via esclusivamente
telematica. 1l medico di base redige on -

line il certificato attestante le condizioni
patologiche invalidanti.

Verrai poi convocato  dalla commissione a  presentarti per la visita
di accertamento; tale convocazione arrivera a domicilio  tramite
posta raccomandata.

La prima visita sara fissata entro 90 giorni dalla data di
presentazione della domanda. Gli effetti del riconoscimento

dell6i nval idit”™ decorreranno comungqgue r
di presentazione della domanda.

Per le patologie oncologiche ai sensi della L. 80/2006 e per quelle
comprese nel decreto 2 agosto 2007, il termine & di 15 giorni.

Ti € garantita la possibilita di richiedere la visita domiciliare
qualora ti trovi in condizioni fisiche e di salute obiettivamente
gravi e tali da non consentirti di recarti a visita personalmente.

Tali condizioni devono perd essere attestate dal Medico di Base
con il certificato di  inoltro della domanda inviato on -line.

Con costo a tuo carico  hai il diritto (art. 4 della Legge 15 ottobre
1990 n. 295) di farti assistere da un medico di fiducia durante la
Visita Collegiale.

Contro il mancato o inadeguat o acilec onc
potrai, entro 180 giorni dal ricevimento del verbale, presentare

ricorso al giudice ordinario; in tal caso dovrai farti assistere da un

avvocato.

Per maggiori informazioni sull' argomento ti invitiamo a visitare il
sito www.inps.it
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IL LAVORO : IL DIRITTO AD UN LAVORO ADEGUATO ALLE
PROPRIE CONDIZIONI DI SALUTE

La Costituzione della Repubblica Italiana recita che:
art.t1 AL6I talia ~ una repubblica democr
|l avor oo

at.4 ALa Repubbl iceatuttri citmdnnilaistto al
lavoro e promuove le condizioni che rendano effettivo
questo diritto. Ogni cittadino ha il dovere di svolgere,
secondo le proprie possibilita e la propria scelta,
un'attivita o una funzione che concorra al progresso
mat eriale o spirituale della societa.

Il lavoro € quindi un diritto, ma anche un dovere.

Il tuo diritto e' quello di avere un lavoro adeguato alle tue
condizioni.

Il tuo diritto €' di avere un lavoro per continuare ad avere la
possibilita di vivere con digni ta e di inserirti nel mondo del lavoro,
al "tuo posto giusto".

Il tuo dovere €' quello di continuare a contribuire alla crescita del
contesto in cui vivi; ogni singola persona & necessaria e in base

alla sua esperienza e capacita deve contribuire allo svi luppo della
societa di cui e parte.

All'interno di un'azienda puoi
essere |'opportunita che
aspettavano !! N\

www.dirt-riders.tk

La vita & come andare in bicicletta; se
vuoi stare in equilibrio devi muoverti
(Albert Einstein)
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~
LA LEGGE 68 /1999 <*‘~ IC?Q

La Legge n.68/99 sul collocamento mirato e

mediato, € uno strumento che p uo aiutarti a inserirti 0 reinserirti
nel mondo del lavoro, oppure a riqualificarti. Ti riportiamo di
seguito un estratto delle parti piu significative:

Art. 1.
1.0 L a presente |l egge h a cC ome f
del |l "inseriment o e drativd deliepdrserer a z i
disabili nel mondo del lavoro attraverso servizi di sostegno
e di collocamento miratoo.

Art. 10.

1. Ai lavoratori assunti a norma della presente legge si
applica il trattamento economico e normativo previsto dalle
leggi e dai contrat ti collettivi.

2. 1l datore di lavoro non pud chiedere al disabile una
prestazione non compatibile con le sue minorazioni.

3. Nel caso di aggravamento delle condizioni di salute o di
significative variazioni dell'organizzazione del lavoro, il
disabile pud chiedere che venga accertata la compatibilita
delle mansioni a lui affidate con il proprio stato di salute.
Nelle medesime ipotesi il datore di lavoro puo chiedere che
vengano accertate le condizioni di salute del disabile per
verificare se, a causa delle sue minorazioni, possa
continuare ad essere utilizzato presso l'azienda.

A CHI SI APPLICA

V Persone in eta lavorativa affette da minorazioni fisiche,
psichiche o sensoriali e ai disabili intellettivi, che comportino
una riduzione della capacita lavorativa superiore al 45 per
cento;

V persone invalide del lavoro con un grado di invalidita superiore
al 33 per cento, accertata dall'Inail;

V Persone non vedenti o sorde;

V Persone invalide di guerra, invalide civili di guerra e invalide
per servizio;

| datori di la voro, pubblici e privati, sono tenuti a garantire la

conservazione del posto di lavoro a quei soggetti che, non essendo
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disabili al momento dell'assunzione, abbiano acquisito per
infortunio sul lavoro o malattia professionale eventuali disabilita.

ISCRIZI ONE AL COLLOCAMENTO

Cosa fare: per | e persone con disabil
ordinario awiene contestual ment e all éiscrizi
obbligatorio.

Qui ndi recandot. presso | o sportell
Centro per liigiliveng aumadicarhente al collocamento

ordinario e a quello obbligatorio.

Le modal it?” e i requi siti per | 6
obbligatorio sono uguali a quelli per il collocamento ordinario; in

pit occorre presentare il certificato di invalidi ta. Occorre quindi:

V aver compito 18 anni

V avere una invalidita civile pari o superiore al 46% certificata
dalla commissione medica ex art. 1 Legge 295/90 (c/o ASL)

L6éiscrizione deve essere effettuata
territorialmente competent e secondo il tuo domicilio.

Devi comunque presentare:

1. codice fiscale;

2. documento di riconoscimento;

3. certificato invalidita civile della commissione medica ex art. 1
Legge 295/90 (presso le ASL):

4. domanda di iscrizione redatta su modulo predisposto dal
Cent ro per | 61 mpi ego

5. titolo di studio (che puoi autocertificare o produrre in copia);

6. attestati di eventuali corsi di formazione frequentati
riconosciuti dalla regione (originale e fotocopia) per assicurarti
un coll ocamento fAimiratoodo ehhditdit enga

7. certificato di residenza o autocertificazione del domicilio;
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LA LEGGE 104/1992 -
';'LL f

Al PREMESSI DAL LAVORO ARHIT I
SPETTANO

| permessi retribuiti spettano ai seguenti lavoratori dipendenti

del settore privato e, dal 1° gennaio 2009 , anche ai lavoratori
delle imprese dello Stato, degli Enti Pubblici e degli Enti locali
privatizzate.

In si ntesi:

V alle persone in situazione di disabilith grave che lavorano come
dipendenti spettano 2 ore al giorno o 3 giorni lavorativi al
mese anche fra zionabili in ore;

V ai genitori lavoratori dipendenti di figli in situazione di disabilita
grave con eta inferiore a tre anni spetta il prolungamento
dell'astensione facoltativa o 2 ore al giorno fino al compimento
dei 3 anni di vita del bambino o 3 giorni al mese;

V ai coniuge, parenti o affini entro il 2° grado che lavorano come
dipendenti spettano 3 giorni al mese anche frazionabili in ore
(Msg 15995/07). Il diritto pud essere esteso ai parenti e agli
affini di terzo grado della persona in situazione di d isabilita
grave soltanto qualora i genitori o il coniuge della persona
disabile abbiano compiuto i sessantacinque anni di eta oppure
siano anche essi affetti da patologie invalidanti o siano
deceduti o0 mancanti. | tre giorni di permesso mensili possono
essere fruiti anche dai parenti e dagli affini del minore di tre
anni in situazione di disabilita grave (33, comma 3, della legge
104/ 92 come modificato dall 6arvedi24
circolare n. 155/2010)
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DIRITTI DEGLI STOMIZZATI
Ti espon iamo infine quali sono i diritti dello

stomi zzat o, secondo | a
elaborata da: Bay Front Medical Centre
Ostomy Fair i Florida i 1976 - Ultima revisione: Seminario

AEur opean Ost omy T AFsaskiud i B t0i3dmM5/ 20030.
tratta di a ffermazioni di principio, che perd riflettono in modo
limpido la nostra condizione ed i nostri bisogni: € quindi anche

nostro compito impegnarci affinché tutto quanto e scritto oggi
sulla ACartaodo diventi realt”™ per tutt

Carta internazionale dei diri tti dello stomizzato

1.Ricevere  pre -operatoriamente informazioni circa i benefici
derivant.i dall 6intervento chirurgico
possibilita di vivere con una stomia. Questo primo articolo, in
parole semplici, riprende cid che la legge definisce #fAco
informatoo. EO evidente, oltretutto,

colloquio ed interazione tra paziente ed operatori sanitari,
affinché si stabilisca un rapporto di reciproca stima, base
fondamentale per il futuro dello stomizzato.

2. Avere una stomia ben confezionata e situata in una posizione
appropriata in modo che possa essere adeguatamente gestita. In
guesto punto S i definisce guanto S
professionale di chirurghi e stomaterapisti che cooperano per il
bene d e | paziente. Si pone | 6accent o s
sia sull dapproccio stomaterapico del
3. Avere il supporto di esperti professionisti medici e stoma -
terapisti nel periodo pre e post -operatorio sia in ospedale che
nella comuni ta di appartenenza. Qui si ribadisce la necessita che

gli operatori sanitari, che assistono il portatore di stomia, siano

competenti in materia, ma soprattutto che tale competenza sia
presente  da ricercarsi sia alldint
le st rutture sanitarie esterne.

4.Ricevere uno6i nf or mazi on e eddnoparpdleedi @odotti
per stomia disponibili nel proprio paese. In questo articolo si
evidenzia il dovere di 6i mpar zialit
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devono fornire indicazioni sui presi di, liberi da eventuali
condizionamenti e da comportamenti opportunistici.

5.Avere | 6 0ppor t uscegliere il ghrodotto maggiormente
soddisfacente fra quelli disponibili, senza pregiudizi o costrizioni
di sorta. Garantire al portatore di stomia la libera scelta dei
presidi fra quelli ritenuti idonei.

6. Avere informazioni sulla propria associazione nazionale degli
stomizzati e sui servizi ed aiuti che possono essere forniti.

7. Aiutare ed informare le famiglie, gli amici e le persone di
supporto per migliorare la qualita di vita degli stomizzati. In

riferimento al segreto professionale e nel rispetto del diritto alla
riservatezza, € obbligo degli operatori sanitari (che sanno quanto
sia importante per lo stomizzato il supporto famigliare) chiedere
al paziente il consenso alla partecipazione attiva dei famigliari e,
in caso di diniego, spiegare e far capire che la famiglia € il
pilastro sul quale lo stomizzato puo ricostruire il proprio futuro.

; = Lat del d Jessi
UNEOVEIE I-lieemreriy
anni, e testimonial della

campagna di supporto delle
- Persone stomizzate
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DOMANDE E RISPOSTE

Rispondiamo ad alcune  domande Chiedo a quelli
che ti sarai posto o ti porrai: della Sacchettini
quello che leggi sono dei consigli ricavati [ 2T 2N GA

dalle esperienze personali. Siamo
comunque a disposizio ne per rispondere
ad altre domande che ci vorrai fare, o

al meno é. tenteremo insieme a

POSSO FARE SPORT O ANDARE AL MARE?
Potrai continuare a praticare i tuoi sport
preferiti,ad eccezione di quelli che possono
causare traumi alla stomi  a, come ad
esempio boxe, lotta, arti marziali. S =
La tua stomi a non ti impedira di fare bagni al mare, di nuotare in
piscina. Indossando un costume adatto (intero per le donne e
boxer per gli uomini) ti potrai godere il sole e la spiaggia senza
che nessuno si accorga de lla stomia, oppure, se lo riterrai, potrai
anche esporla senza alcun pensiero. Considera che su internet
esistono anche aziende produttrici di abbigliamento specifico per
Persone portatrici di stomi  a.

hai chiamato quelli
CHI MI PUO" AIUTARE? della Sacchettini ?!2 e
Ci sono molte persone

che poss ono tenderti una mano: la prima

persona sei tu ! durante il periodo post - operatorio,
potrai provare forti emozioni, paura e rabbia, apprensione e
amarezza. Potrai temere di non essere in grado di fare alcune
cose; non ti spaventare, € un sentimento che abbiamo provato
tutti noi.

Parlane con chi ti e' piu vicino, la tua famiglia, il tuo partner, gli
stomaterapisti, una delle associazioni presenti sul tuo territorio ,
oppure, senza vergogna, con uno psicologo. Trova tutto il coraggio

che sicuramente & dentr o di te, cerca di essere paziente con te
stesso e chiedi agli altri di avere pazienza e di sopportare i tuoi
momenti difficili.
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SARO' IN GRADO DI LAVORARE?

Si, potrai tornare alla tua normale attivita.

Ti servira un periodo di convalescenza prima di

rie ntrare al lavoro. Ricordati pero che essere

portatore di una stomia non ti preclude nessun impiego

POTRO' MANGIARE QUELLO CHE VOGLIO?

E6 importante conoscere C

cibi e bevande possono avere sulle evacuazioni

Inizialmente dovrai sta  re un po' attento,

chiedi consiglio agli stomaterapisti.

Potresti trovare utile,nei primi periodi,annotare

cosa mangi ad ogni pasto, e registrare gli effetti della tua

alimentazione a distanza di qualche ora. Alcuni accorgimenti

generali da adottare sia p e r ileo8tomia sia per la colostomi a

sono:

V mastica bene e lentamente, evita alcuni cibi che possono
provocare flatulenza (verdure della famiglia dei cavoli, frutta
secca, bevande gassate, legumi, gomma da masticare etc)
cattivi odori (cipolla, funghi, uo va etc) o accelerare o alterare
la motilitd intestinale (caffé, nicotina, cibi fritti ecc); evita cibi
troppo freddi.

V & molto importante bere almeno 2 litri di acqua al giorno.
Reintroduci nell a dieta i ci bi un
risposta sogge tt i va del Il 6intestino; a qu
confidenza, potrai decidere di mangiare quello che vuoi,
fregandotene degli fAeffetti coll ate

V cerca sempre di evitare alcuni alimenti a rischio quando magari
la giornata €' molto lun  ga e non sai esattamente se avrai un
bagno a disposizione in poco tempo.
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HO UNBOSTOMIA , COEO6 QUALCHE ACCORGI MENT
PARTICOLARE PER LA DIETA?

Poich nelld intestino tenue |l e feci
del I 6 acqua avviene |pcoldnn le idpiezibnnsint e
presentano liquide. Pertanto € meglio assumere cibi che ne

favoriscano il piu possibile la compattezza come ad esempio pane,

riso, patate e carote lessate, mele. Le verdure in generale sono da

evitare per un conseguente aumento de lla velocita del transito
intestinale, gia di per sé, in questa specifica condizione, molto

attivo. In ogni caso sta a te, una volta presa confidenza e

conoscenza del |l 6effetto di un det e
mangiarlo o meno, organizzandoti rispetto ag li impegni della
giornata, senza per questo rinunciare al piacere! Pensiero
personal e di una persona il eostomi zz
svuotare un sacchetto in pi %, piut

invitante pietanzab6b

HO UNROSTOMIA , CO6E®6 QUBE@AORGIMENTO
PARTICOLARE PER LA DIETA?

A differenza dei casi di ileo e colostomia, le persone urostomizzate
non hanno alterazioni dei processi digestivi, ma devono comunque

seguire dei consi gli per quanto riguzé
una buona fu nzionalita renale. Si consiglia di bere durante la
giornata 2 litri dé acqua, per dil u

irritanti, salvaguardando in tal modo la cute peristomale; in caso
di catetere nella stomia, le urine diluite evitano la concentrazione
di mu co che potrebbe ostruirlo. Si sconsigliano per evitare |l
cattivo odore e la produzione di urine acide, alimenti speziati,
asparagi, cavolfiori, aglio, cipolla.
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QUANDO DEVO CONSULTARE UN ESPERTO?

Se non riesci ad evacuare, oppure hai mal di pa ncia
insistente, rivolgiti al medico oppure all'ambulatorio

di stomaterapia.

Se intorno alla stomia sei arrossato, potrebbe essere un'infiam
mazione della cute: e un problema abbastanza frequente,
generalmente determinato dal contatto con feci e/o urine;
controlla bene che il foro della tua placca non sia tagliato troppo
grande o non sufficientemente ermetico. Se il disturbo non si

risolve rivolgiti agli stomaterapisti che ti indicheranno le
soluzioni piu opportune.
Se il tuo intestino sporge in fuori, po trebbe essere un prolasso.

Comunque ti consigliamo; per qualsiasi dubbio o qualsiasi
difficolta, non esitare a rivolgerti agli ambulatori di stomaterapia;
qui troverai personale preparato e in grado di aiutarti ad
affrontare il problema di salute che si €' manifestato.

COME FARO' AD AFFRONTARE LA MIA SESSUALITA?

A causa della stomia, spesso, ci sentiamo poco

attraenti e pensiamo persino che il contatto

fisico non sia possibile. Certamente,

confrontarsi con un professionista ci potrebbe

aiutare a sup erare le nostre difficolta.

Ricordiamoci pero che, nella maggior parte dei casi, possiamo
condurre una vita sessuale soddisfacente.

Condividere con la persona che ci vive accanto le nostre paure e le

nostre difficolta, accettare con serenita il nostro sac chettino,
pensando alei come ad undulteriore possibil
potrebbe aiutare il nostro benessere psicologico.
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SACCHETTI NI COLORAT

B 7" TS Giao, sono MAURIZIO ho 50 anni. i
: mio calvario ebbe inizio nel Marzo del
%.  2006,con u naescrescenza di carne sul

- iy retto.
Non erano ragadi né emorroidi, a quel
punto mi dovettero ricoverare per
o | 6asportazione intersfi

dieci giorni ebbi il risultato della
Biopsia: Carcinoma  Spinocellulare

Rettale.

¥ © Iniziai subito la radio terapia, non

: . potendo so ttopormi a chemioterapia,
Maurizio A.,cofondatore perché da 30 anni soffro di immuno

del I 6associ aggficienza acquisita, contratta negli

U.S.A. per un rapporto non protetto Il 16 Febbraio 2007 avevo
solo difese immunitarie (Cd4+) pari a 36: dovetti sottopormi a
Radioter apia che mi devastd bruciando inguine, pene, testicoli e
ano. Dopo appena 9 sedute dovetti interrompere il ciclo per il
dolore eccessivo che provavo.

Nonostante i danni riportati dalla Radioterapia, portai a
conclusione il ciclo per debellare il Tumore.

Dopo qualche giorno iniziai a soffrire tutte le volte che evacuavo.

Per un paio di mesi sopportai non solo il dolore lancinante nel
momento della evacuazione, ma anche dalle piaghe nella zona
pelvica, soffrivo troppo cosi mi diedero degli Oppiaci per attutir eil
dolore, ma ebbi scarsi risultati.

Subito dopo, nel 2007, fui ricoverato, mi diagnosticarono una
Proctite Attinica Ulcerata, non ebbi scelta, dovetti sottopormi a
deviazione rettale, per colostomia laterale provvisoria.
Tutto questo tormento era stat 0 causato dal virus che ospito nel
mio corpo.

Fui nutrito per 2 mesi per via parenterale perché fortemente
debilitato; subito donirgs®, pdrché nimmune e nt «
depresso, pancreatite acuta, candidosi faringea e ulcera acuta,

allo stomaco, avevo  difese immunitarie praticamente azzerate,e
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stavo molto ma molto male ed ero debole: fu per me un vero
calvario, ma il trauma piu grande e che non scorderd mai,

fu quando, svegliatomi dalla anestesia, infilando la mano

sotto il lenzuolo ho sentito che al mi 0 corpo era attaccato

un sacchettino . Mi vengono i brividi solo a ricordare quel
tremendo attimo, piangevo a dirotto per il cambiamento che il mio

corpo aveva dovuto subire, avevo paura, non riconoscevo il mio

corpo, ero terrorizzato, provavo una forte ver gogna, ero
fortemente arrabbiato e volevo che tutto questo fosse solo un
brutto brutto sogno. '

Il personale sanitario era umano, sensibile,
presente cercando di infondermi coraggio.

Dopo qualche giorno conobbi Roberta la mia

Enterostomista, io la chiamo il mio angelo, £\
grazie a |ei e in segu B O

. o AA—
Enterostomista) hanno r att
cambiamento del mio corpo  meno Maurizio in o
traumatizzante, e ebbi meno paure ed oy
incertezze per il mi o nuovo O6organob
loro cure amorevoli e attenzioni, ma soprattu tto con la

loro presenza, proprio come fa una Madre con il proprio bimbo, mi
hanno insegnato a gestire e a convivere con una colostomia,
cercando cosi di eliminare ogni mia fragilita mentale.

Mi hanno fatto ritrovare la gioia e il sorriso che avevo perso.

Grazie alla loro sensibilitd, hanno infuso in me coraggio e fede, mi

hanno insegnato a vivere non da mutilato, Ero nel buio totale

prima, e loro giorno dopo giorno hanno fatto luce sulle tenebre.

Nel 2008 ebbi il mio secondo intervento, venni operato per un
notevole Prolasso e la confezione di una Colostomia Laterale
Permanente  perché la Radioterapia aveva bruciato muscoli anali,
atrofizzato lo sfintere incementato le pareti anali, quindi non
poterono piu ricanalizzarmi.

Per tutto il 2008 mi chiusi in me stesso, il mio solo pensiero era di
mettere in pratica i consigli delle Enterostomiste, poi capii che ero
debole psicologicamente, e che necessitavo di essere seguito da
una Psicologa, la trovai e dal quel momento ad oggi & diventata

per me un saldo appogg io per affrontare da solo una vita da
Stomizzato e combattere tutte le cose che non posso cambiare.
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Sino a quando si é in ospedale ci si sente protetti, poi mi sono
ritrovato da solo ad affrontare questo disagio.

Nel 2009 venni ricoverato per la terza volt a per resezione del
prolasso e riconfezionamento di Colostomia Permanente.
Dal 2007 ad oggi c6 stato un cambi .

psicologico, alimentare e comportamentale.

Ho dovuto fortificare la mia mente, controllando le mie debolezze

pervivere megl i o i mi e gi orni futuri, ho
Enterostomiste a capire quali alimenti dovevo eliminare perché

alcuni acceleravano il transito intestinale,

e ho dovuto imparare i miei nuovi limiti e

conviverci: € stato molto duro convivere

con tutti questi cambiamenti,
special mente alléinizio,
appreso i consigli utli delle Entero -

stomiste, che sin dal 2007 sono sempre al
mio fianco quando ho un dubbio o
undincertezza.

Nel Giugno 2010 sono stato operato per
Maurizio a 20 anni idroceleenelFe bbrai o 613 per e

stomale e prolasso alla mucosa. Non sono stato fortunato con la

stomia, ma penso di essermi rinforzato psicologicamente grazie

alla mia psicologa e di accettare e combattere ogni avversita che

una vita da stomizzato potra darmi. Inoltre aggiungo che ho avuto
tre infarti, il primo nel settembre 2004, il secondo nel luglio 2007
al mi ocardi o, bruciandomi una coronart

Stent, e nel marzo 2014 il terzo infarto acuto transmurale antero
settale

é an a tuteo guibsto che nasce
Associazione Sacchettini COLORATI Onlus

Ed € per questo che sento il desiderio
di condividere con voi le mie paure,ma
soprattutto: la nostra

IMMENSA VOGLIADI VIVERE !l
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=~ cotostomid ,
e di plastica ch
psicolog

Maurizio ha subii.
§ un piccolo contenitore ¢
dare un supporto pratico e

Grazie d el
attenzione!

=
W

. -~
= stampa | 7 invia | il Scrivi

l

vadono asportare yescica o intestho. -

)CIAZIONE STOMIZZATI SACCHETTINI COLORATI onlus
~ Sede Legale: Via S.Carlo 15 21100 Varese
ede operativa: Via Rainoldi 14 (scuola Einaudi) Varese
5 6535 132 Paolo Macchi, rappresentgiteriégaléf

- Tel 345 1799 295 Laura Peretti, psicologa

datore
s =il
.




