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PREFAZIONE

Una delle missioni pitt complesse, tortuose e delicate in am-
bito medico ¢ rappresentata dalla cura dei pazienti oncologi-
ci pediatrici. La difficolta non ¢ solo nel perenne e insidioso
percorso della malattia ma anche dalla correlata pletora di
emozioni, relazioni e bisogni che coinvolgono i bambini, le
loro famiglie e chi li assiste. Lo scopo del volume 7 bisogni
dei pazienti oncologici pediatrici e dei loro caregiver € riuscire a
indagare e studiare tutti gli aspetti psicosociali che gravitano
intorno alla malattia oncologica e, nello specifico pone par-
ticolare attenzione al distress emozionale, ai disturbi ad essa
collegati e al ruolo decisivo della psicologia.

L’autrice introduce alcune considerazioni sul tema delle
neoplasie pediatriche, indagando sulle cause della sua com-
parsa e sui fattori di rischio ad essa connessi. Dedicando
ampio respiro al ruolo dei caregiver, figure indispensabi-
li nel processo curativo, il cui benessere psicologico viene
frequentemente messo alla prova da responsabilita onerose
e da coinvolgimenti emotivi intensi. Un altro tema appro-
fondito ¢ rappresentato dal distress emozionale nei pazienti
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oncologici pediatrici e negli infermieri. Nel campo clinico
e umano, i disagi emotivi sono analizzati e sottolineano la
necessita di un intervento mirato per affrontare lo stress e
preservare la qualita della vita. Senso di impotenza, sovrac-
carico emotivo e stress sono considerati al fine di identifi-
care le migliori strategie di supporto psicologico applicabi-
li per sostenere coloro che curano questi bambini a tutti i
livelli. I disagi emotivi sperimentati da pazienti e operatori
sanitari vengono analizzati sia in termini di pratica clinica
che umana, concludendo che tutte le parti coinvolte han-
no bisogno di un intervento psicologico mirato per affron-
tare lo stress e per preservare la propria qualita di vita. Lo
stress, il senso di impotenza e il sovraccarico emotivo ven-
gono analizzati, dunque, con I'obiettivo di evidenziare stra-
tegie di supporto psicologico mirate a sostenere chi si pren-
de cura di questi bambini.

La disciplina dunque della psico-oncologia pediatrica,
emerge come strumento irrinunciabile in quest’ottica, of-
frendo un supporto psicologico ai soggetti affetti, alle loro
famiglie e ai caregiver coinvolti. Si tratta, quindi, di stra-
tegicamente integrare approcci terapeutici e strategie psi-
cosociali, promuovendo un’assistenza globale che tenga
conto non soltanto gli aspetti fisici della malattia ma sia
sensibile anche a questioni emotive e relazionali, facilitan-
do pertanto resilienza, adattamento e benessere. Il presen-
te lavoro include narrazioni d’esperienza a supporto di tale
enunciato, mettendo in luce come fare rete attraverso I'a-
scolto, 'empatia e la comprensione sia parte ineludibile di
una pratica di supporto. Infine, si evidenziano le ripercus-
sioni della pandemia di Covid-19, che ha intensificato le
problematiche sui pazienti, le loro famiglie e sul persona-
le medico. Questo evento ha sottolineato I'importanza di
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sviluppare mezzi di supporto innovativi e flessibili per af-
frontare situazioni impreviste.

Questo libro rappresenta un prezioso supporto per me-
dici, infermieri, psicologi e caregiver nella cura dei pazienti
pediatrici con tumore. All'interno del libro, i lettori saran-
no avvicinati non solo alle conoscenze teoriche ma anche
alle abilita pratiche che dovrebbero essere in grado di uti-
lizzare per migliorare la qualita della vita delle persone im-
pegnate nella cura del cancro pediatrico. L’invito ¢ a rico-
noscere il modo in cui ciascuno di noi puo contribuire e
adottare una visione globale dell’assistenza in quanto as-
sistenza socio-medica, che consideri tutte le emozioni e i
sentimenti dell’'uomo.

La lettura di questo libro induce il lettore non solo tro-
vare ispirazione, ma anche spiegazioni per alcuni temi
estremamente complicati e, sicuramente, un’energetico en-
tusiasmo nell’assistere al meglio i pazienti nel modo piu
umanitario e aperto possibile.

Angelina Vivona

Ricercatore di Tipologia B, per il SSD M-PED/o4
Pedagogia sperimentale — Settore concorsuale 11/D2
Didattica, Pedagogia speciale e ricerca educativa,
presso 'Universita Telematica Pegaso






INTRODUZIONE

Le neoplasie sono rientrate a pieno titolo fra le patologie
principali dell’etd contemporanea e si stima un totale di
7000 neoplasie infantili nel quinquennio in corso; la gran-
de incidenza di queste diagnosi soprattutto fra bambini e
adolescenti ci deve spingere a porre maggiore attenzione
non solo al nostro modo di vivere, ma anche all’ambiente
in cui viviamo e alle nostre abitudini quotidiane (sociali ed
alimentari). Il percorso di cura di tali tipologie di patologie
diventa molto complesso nel caso di pazienti in etd pedia-
trica, sia da un punto di vista medico che certamente sotto
Iaspetto psicologico, anche perché le cure somministrate
non danno i risultati sperati senza un adeguato supporto
psicologico per i piccoli pazienti e le loro famiglie, ed in
generale per i caregiver. Supporto che deve innescare quei
meccanismi motivazionali che portano all’accettazione del-
le cure e quindi alla generazione di un desiderio di guari-
gione che deve riguardare il piccolo paziente, le famiglie
ed anche il personale sanitario. Il lavoro di ricerca che si
presentera riguardera principalmente i pazienti pediatrici
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14 Introduzione

oncologici, anche se prende le mosse da diversi studi che
ormai concordano nell’affermare che i disturbi psicopato-
logici sono una evenienza molto frequente nei pazienti am-
malati di cancro. Se fino a poco tempo fa le problematiche
psicologiche venivano considerate come comprensibili e
quindi sottovalutate, attualmente i disturbi in questione,
sia per gli adulti e soprattutto per i bambini, sono ogget-
to di specifica valutazione e oggetto di specifica diagno-
si, utilizzando i criteri pill usati in ambito psichiatrico e
quindi con specifico riferimento agli standard dell’ Ame-
rican Psychiatric Association (Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders). In particolare, il presente
lavoro cerca di analizzare quali possono essere le strategie
per intuire e cercare di alleviare le angosce e i disturbi che
possono sorgere nel bambino malato, al fine di preservare
la sua naturale motivazione a vivere. E decisamente mol-
to facile che lo stesso bambino possa non riconoscersi pitt
nel proprio ruolo e quindi finisca per identificarsi come
differente dalla condizione iniziale di salute. Ulteriore ele-
mento oggetto di specifica valutazione ¢ quello legato alla
percezione del dolore, spesso correlato anche ai modelli
che il bambino ha appreso dalle figure di riferimento, a
fattori sociali e alle credenze che gli adulti possono avere
sulla percezione del dolore del bambino e sul suo modo di
affrontarlo. Molto spesso i piccoli pazienti vivono dei veri
e propri distress emozionali che si traducono in una sorta
di aggressione alla propria identita psicofisica. Esperienze
multifattoriali che conducono a perdere fiducia nel proprio
essere, con sensazioni di paura, depressione e progressivo
isolamento. A cid seguono poi disturbi legati a stati confu-
sionali importanti legati anche all’effetto delle terapie adot-
tate e quindi dei farmaci. A subire conseguenze ¢ anche
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la famiglia del bambino affetto da tale pesante patologia.
La famiglia, insieme al personale medico, rappresenta una
fondamentale risorsa per il bambino che trova conforto e
sostegno nella vicinanza dei propri cari. I caregiver sono
soggetti a rischio, nel senso che spesso incorrono in pa-
tologie fisiche e psicofisiche. Le varie tipologie di stress e
la responsabilita alla quale sono sottoposti rappresentano
delle sfide molto gravose e possono pertanto generare mag-
giori livelli di ansia e di depressione, oltre ad altri disturbi
psichiatrici. I caregiver devono poi gestire delle difficolta
importantissime in ambito lavorativo e maggiori spese, con
un progressivo impoverimento della qualita della vita. La
ricerca che si presenta indaghera tale tipologie di fattori
attraverso I'analisi della letteratura specializzata, adeguata-
mente revisionata e collocata in modo sistematico, cosi da
proporre spunti di lettura di tali fenomeni psicologici in
linea con le evidenze empiriche analizzate. Nonostante il
nostro interesse sia relativo allo stress all’interno del reparto
oncologico, ¢ altrettanto vero che abbiamo esteso la nostra
ricerca nella valutazione dei livelli di distress dell’intera po-
polazione degli infermieri.






CAPITOLO |

NEOPLASIE PEDIATRICHE
ORIGINI E RISCHI, E CAREGIVER

1.1. Epidemiologia

Nello studio della diffusione delle neoplasie pediatriche bi-
sogna considerare non soltanto la frequenza di nuovi casi,
ma anche la drastica riduzione che si ¢ verificata negli ul-
timi anni nella fascia di popolazione tra o e 14 anni. Nel
2017, nel rapporto “I numeri del cancro in Italia”, redatto
dall’Associazione Italiana Registri Tumori®, si riporta che
i tumori infantili rappresentano un numero esiguo, meno
dello 0,5% rispetto al totale dei tumori.

Tuttavia, prendendo in considerazione la significati-
va diminuzione della popolazione sotto i 14 anni che si ¢
verificata negli ultimi 50 anni (dal 25,4% al 13,5% della
popolazione totale), il dato relativo alla prevalenza delle ne-
oplasie pediatriche diviene allarmante. Effettivamente, i tu-
mori in etd infantile sembrano avere un’incidenza crescente

(1) AIOM. I numeri del cancro in Italia 2017. Roma, Il Pensiero Scientifico
editore, 2017. Disponibile all'indirizzo: http:// www. registri tumori.it/ cms/
it/ node/ 5091.
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e rappresentano una delle principali cause di morte in que-
sta fascia di popolazione®. Inoltre, circa il 25% dei soprav-
vissuti a tumori pediatrici riporta importanti complicazio-
ni nel corso della vita, sino a 30 anni dopo la diagnosi, con
tassi di ospedalizzazione pil frequenti rispetto al resto della
popolazione.

L’Ttalia e gli altri Paesi dell’Europa meridionale, soprat-
tutto Croazia, Cipro, Malta, Portogallo, Spagna, presentano
la piti elevata incidenza di neoplasie in et infantile, come il-
lustrato da un recente report dell’Agenzia Internazionale per
la Ricerca sul Cancro (IARC), in collaborazione con I’Asso-
ciazione internazionale dei registri del cancro.

I tumori infantili costituiscono lo 0,5% dei tumori che
colpiscono 'vomo. Tra i tumori pediatrici, la leucemia ¢
senz’altro la patologia pitl frequente, arrivando a rappresen-
tare circa il 33% dei casi totali. Secondariamente, il tumore
al sistema nervoso (centrale e periferico) rappresenta il 25%,
i linfomi circa I'8% e alcuni tumori che colpiscono i tessuti
scheletrici (come I'osteosarcoma e il sarcoma di Ewing) rap-
presentano il 4% circa dei casi totali.

Oltre alle patologie tumorali che colpiscono anche gli
adulti, alcune neoplasie sono specifiche dell’eta pediatrica: le
leucemie (circa un caso su tre di neoplasie infantili), i tumo-
ri alle ossa (circa il 10% dei casi), il neuroblastoma (7% dei
casi; con un’incidenza pil alta nei bambini con etd compre-
sa tra 8 e 12 anni); il tumore di Wilms (5% dei casi); il rab-
domiosarcoma (dal 3 al 4% dei casi) e il retinoblastoma (3%
dei casi). Come ¢ possibile vedere in Figura 1, i dati per i sog-
getti tra o e 14 anni dimostrano un trend stabile, al contrario
di quello in lieve crescita.

(2) Burkhamer J, Kriebel D, Clapp R. The increasing toll of adolescent can-
cer incidence in the US. PLoS One 2017;12(2):€0172986.
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Quanti bambini si ammalano in Italia?

Ogni anno in Italia 1.380 bambini
e 780 adolescenti si ammalano di cancro.

164 269
per 1.000.000 per 1.000.000
di bambini 0-14 anni di adolescenti 15-19 anni
TREND STABILE TREND IN LIEVE CRESCITA
peri ba|'fnb|n| per gli adolescenti
(= 1% all'anno) (+ 2% all'anno)

Figura 1. Dati uficiali incidenza tumori in etd pediatrica

fonte Epicentro ISS

Negli Stati Uniti, ad oggi, sono presenti circa 350000
adulti sopravvissuti al cancro in eta infantile. Tali soggetti pre-
sentano un maggiore rischio di sviluppare conseguenze nega-
tive a lungo termine della chemioterapia e della radioterapia
nel corso degli anni, che comprendono soprattutto infertili-
ta, scarsa crescita, cardiopatie e tumori secondari (3-12% dei
sopravvissuti). Negli ultimi anni, tuttavia, si ¢ anche registra-
to un significativo incremento della sopravvivenza e un mi-
glioramento della prognosi. Ciononostante, dopo i traumi,
le neoplasie rappresentano ancora la seconda causa di mor-
te in etd infantile. L'incidenza dei tumori in eta pediatrica va-
ria e si modifica con la crescita. Nella fascia d’eta primaria, da
0 a 14 anni di vita, I'Associazione Italiana Registri Tumori
(AIRTUM) ha identificato negli ultimi anni ben 2855 nuovi
casi di tumori maligni infantili. Ogni anno vengono descrit-
ti circa 13500 nuovi casi in bambini da 0 a 14 anni, con cir-
ca 1500 decessi. Per questa fascia d’eta TAIRTUM riporta dei
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dati di previsione a medio termine secondo i quali, nei pros-
simi anni, saranno presenti 2250 casi di leucemie, 900 casi di
tumori maligni nel sistema nervoso centrale, 1100 casi di lin-
fomi e 650 casi di tumori benigni.

Come si puo notare dalla Figura 2, le formazioni neopla-
stiche nella fascia d’etd compresa tra i 15 e i 19 anni costi-
tuiscono lo 0.2% dei tumori che colpiscono gli esseri uma-
ni. Secondi solo agli incidenti stradali, i tumori nella fascia
d’etd adolescenziale rappresentano la seconda causa di morte
in questa fase di vita. Le neoplasie adolescenziali, in conside-
razione anche dei notevoli sbalzi ormonali che si verificano
in questa fascia di popolazione, sono rappresentate preva-
lentemente dai carcinomi, e non dalle leucemie, come nel
caso dell'infanzia. Negli ultimi anni, AIRTUM ha riporta-
to 1618 nuovi casi di tumori negli adolescenti, con una pre-
valenza negli anni tra i 15 e i 19. In un anno, si registra un

DISTRIBUZIONE DELLE NEOPLASIE
NEI BAMBINI DI ETA INFERIORE Al
15 ANNI

Sarcoma dei Tessuti
Molli

7%

Altro

8% \

L ik
Wilms ‘ 0%
6% _\_

Neuroblastoma .
8% 3 ¥ _Epatoblastoma
j 1%
arcoma
Retinoblastoma Sistema Nervoso
3% C le

Linfoma
13%

Figura 2. Distribuzione delle neoplasie nei bambini di etd inferiore ai 15 anni
fonte: Associazione Italiana Registri Tumori
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tasso di incidenza di circa 269 nuovi casi di carcinoma per
ogni milione di adolescenti. Come nel caso dell'infanzia, an-
che nel periodo della adolescenza, la frequenza dei tumo-
ri varia in relazione al tipo di patologia. Tra le neoplasie piu
frequenti troviamo il linfoma di Hodgkin, che si riscontra in
circa 65 casi su un milione.

A seguire, si riscontrano con elevata frequenza in adole-
scenza i tumori della tiroide (33 casi/1 milione), i tumori
delle cellule germinali e le leucemie (circa 30 casi/1 milio-
ne), i tumori del sistema nervoso centrale e i linfomi non
Hodgkin (circa 20 casi/1 milione). Rispetto alla prognosi,
negli adolescenti sopravvissuti a tumori, negli ultimi anni
si registra una sopravvivenza dell’86%, come riportato dal
Ministero della Salute e riportato in Figura 3.

INCIDENZA DEI TUMORI
INFANTILI PER ETA

11 12 13 14 15 16 17 18 19

Eta alla diagnosi

Figura 3. Incidenza dei tumori infantili per etd. Prof. Carlo Cappelli,
Istituto di Clinica Pediatrica Universita degli Studi di Roma



