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ABSTRACT

Il diabete mellito di tipo 1 € una delle malattie croniche con esordio nell'infanzia piu diffuse in tutto
il mondo. La letteratura riporta che nelle madri di bambini con diabete I’interruzione cronica del
sonno ¢ molto comune, con effetti negativi sul loro funzionamento quotidiano e sul loro benessere. Il
cancro, invece, ¢ la seconda causa di morte pit comune nei bambini. Questi bambini affrontano
sintomi debilitanti, che possono influire sulla qualita della vita e sul benessere di tutta la famiglia.
Infatti, gli studi hanno dimostrato che i disturbi del sonno legati al monitoraggio costante della
malattia, alla gestione del sonno del bambino e allo stress emotivo sono estremamente diffusi anche
nelle madri di bambini con cancro. La presente ricerca si ¢ posta I’obiettivo di indagare i disturbi del
sonno in madri di bambini con diagnosi di diabete e cancro e le associazioni con il loro benessere
psicologico e la loro ansia. Il campione clinico era composto da 56 bambini con diabete di tipo 1 e da
33 bambini con cancro con un’eta compresa trai 7 e 1 15 anni e dalle loro madri, mentre il campione
di controllo era costituito da 61 bambini sani con stessa eta e genere dei gruppi clinici e dalle loro
madri. Le madri hanno compilato una Survey creata ad hoc per indagare alcune caratteristiche
sociodemografiche, il Pittsburgh Sleep Quality Index (PSQI; versione italiana di Curcio et al., 2013)
e la Sleep Disturbance Scale for Children (SDSC; Bruni et al., 1996) per esplorare i pattern del sonno
di madri e bambini e, per valutare il loro benessere psicologico, il General Health Questionnaire-12
(GHQ-12; Goldberg, 1972; Piccinelli et al., 1993) e lo State-Trait Anxiety Inventory (STAI-Y2;
Spielberger et al., 1983; Pedrabissi & Santinello, 1989); ai bambini ¢ stato invece somministrato lo
Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ; Goodman et al., 1998; Di Riso et al., 2010) per
indagare il loro funzionamento psicologico. I risultati della ricerca hanno messo in evidenza che le
madri dei bambini con cancro hanno una qualita del sonno peggiore sia rispetto al campione di
controllo che ai genitori dei bambini con diabete. Inoltre, le madri dei bambini con cancro impiegano
pit tempo ad addormentarsi rispetto alle madri degli altri due gruppi, mentre la durata del sonno
risulta essere maggiore per le madri del gruppo di controllo rispetto alle madri dei bambini con cancro
e diabete. Le madri dei bambini con cancro riportano anche un maggiore livello di ansia e un peggiore
benessere psicologico rispetto alle madri dei bambini con diabete e alle madri dei bambini sani. |
risultati hanno mostrato poi che 1'aumento dell'ansia nelle madri ¢ associato ad una loro peggiore
qualita del sonno, e che ad una peggiore qualita del sonno ¢ associato un peggior benessere
psicologico generale. Infine, lo studio ha evidenziato che una peggiore qualita del sonno nei bambini
corrisponde ad una peggiore qualita del sonno nei loro genitori. Questa ricerca ha mostrato quindi
che le madri di bambini con cancro tendono ad avere maggiori disturbi del sonno rispetto alle madri
di bambini con diabete e senza patologie croniche. Inoltre, ha messo in evidenza che la qualita del
sonno delle madri ¢ associata al loro benessere psicologico e alla qualita del sonno dei loro figli.
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CAPITOLO 1: BACKGROUND TEORICO

1.1 Diabete

1.1.1 Epidemiologia

Secondo 1’Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS), la prevalenza del diabete mellito ¢ in
costante aumento negli ultimi anni, soprattutto per quanto riguarda il diabete tipo 2 (DMT2),
fortemente legato all’eccesso ponderale, dovuto a sua volta ad una cattiva alimentazione e a scarsa
attivita fisica (Ministero della Salute, n.d.). 1l diabete tipo 1 (DMT1), invece, ¢ una delle malattie
croniche piu diffuse con esordio nell'infanzia in tutto il mondo (International Diabetes Federation,
n.d.). Quasi 15.000 nuovi casi di diabete di tipo 1 vengono diagnosticati ogni anno nei bambini, con
un aumento del 3% annuo tra i bambini di eta inferiore a 14 anni in tutto il mondo (JDRF, 2019). Dati
epidemiologici recenti indicano che a circa 20.000 bambini e adolescenti italiani € stato diagnosticato
il DMT1, con tassi di incidenza in aumento con l'eta (Bianchi et al., 2016). Nonostante in Italia
solitamente 1’esordio del diabete di tipo 1 si verifichi trai 9 e gli 11 anni, i tassi di incidenza annuale

aumentano pil rapidamente nei bambini in eta prescolare (Boogered et al., 2014).

1.1.2. Fattori di rischio

Sebbene la patogenesi del diabete sia complessa, sono stati identificati numerosi fattori che
aumentano il rischio per la malattia. I fattori di rischio per il diabete di tipo 1 includono la storia
familiare, I’etnia e alcune infezioni virali durante l'infanzia (Deshpande et al., 2008). I fattori di
rischio per il diabete di tipo 2 invece riguardano sia fattori modificabili che fattori non modificabili:
i fattori non modificabili includono eta, etnia, storia familiare, storia di diabete gestazionale e basso
peso alla nascita; i fattori di rischio modificabili includono un aumento dell'indice di massa corporea
(BMI), inattivita fisica, cattiva alimentazione, ipertensione, esposizione a fumo passivo. Anche fattori
psicosociali come depressione, aumento dello stress, € minore supporto sociale sono associati a un

aumentato rischio di sviluppare il diabete (Deshpande et al., 2008).
1.1.3 Sintomatologia e patogenesi

I principali sintomi del diabete mellito di tipo 1 e di tipo 2 sono: poliuria, polidipsia, affaticamento,
vertigini, sbalzi d’umore, infezioni cutanee, prurito, cicatrizzazione non ottimale delle ferite,
mughetto, fame eccessiva, mal di testa, visione offuscata, glucosio nelle urine (Istituto Superiore Di
Sanita, n.d.). In particolare poi, spesso nel diabete di tipo 1 si verifica una perdita di peso inspiegabile
e dolore addominale, mentre nel diabete di tipo 2 ¢ piu probabile un aumento di peso, dolore e/o
formicolio agli arti inferiori, e spesso si verifica anche una mancanza di sintomi (Atkinson et. al 2014;
Bandyk, 2018; Plows et al. 2018; International Diabetes Federation, n.d.). La causa del diabete di

tipo 1 & sconosciuta, ma sembra essere determinante la presenza nel sangue degli anticorpi ICA,
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GAD, IA-2, TA-2B, ovvero anticorpi diretti contro antigeni presenti nelle cellule che producono
insulina. Questo pu0 essere causato da fattori ambientali o da fattori genetici, legati ad una
predisposizione a reagire contro fenomeni esterni come virus e batteri (Istituto Superiore Di Sanita,
n.d.). Sembrerebbe quindi che si possa trasmettere una “predisposizione alla malattia” attraverso la
trasmissione di questi geni, che causano una reazione anche verso le 3 cellule del pancreas, con la
produzione di auto-anticorpi diretti contro di esse. Questa risposta immunitaria alterata causerebbe
una distruzione delle cellule B, per cui I’insulina non puo piu essere prodotta e si sviluppa cosi il
diabete. Per questo il diabete di tipo 1 rientra nelle malattie autoimmuni, ovvero malattie dovute ad

una reazione immunitaria diretta contro 1’organismo stesso (Istituto Superiore Di Sanita, n.d.).

Anche nel caso del diabete di tipo 2 le cause sono sconosciute; cio di cui si € certi € che il pancreas e
in grado di produrre insulina, ma le cellule dell’organismo non riescono poi ad utilizzarla. Il diabete
di tipo 2 si manifesta di solito dopo i 30-40 anni e puo essere dovuto alla familiarita per il diabete, a
scarso esercizio fisico, all’appartenenza ad alcune etnie e al sovrappeso (Istituto Superiore Di Sanita,

n.d).
1.1.4 Diagnosi e terapia

I principali criteri per la diagnosi di diabete sono: sintomi di diabete (poliuria, polidipsia, perdita di
peso inspiegabile) associati a un valore di glicemia casuale (indipendente dal momento della giornata)
maggiore o uguale a 200 mg/dl, oppure a un valore di glicemia a digiuno da almeno 8 ore maggiore
o uguale a 126 mg/dl, oppure a un valore di glicemia maggiore o uguale a 200 mg/dl durante una
curva da carico. Il test viene svolto tramite la somministrazione di 75 g di glucosio (Istituto Superiore
Di Sanita, n.d.). Vi sono poi dei casi in cui la glicemia non supera i livelli stabiliti per la diagnosi di
diabete, ma che comunque non costituiscono una condizione di normalita: si parla di Alterata
Glicemia a Digiuno (IFG) quando i valori di glicemia a digiuno sono compresi tra 100 e 125 mg/dl e
di Alterata Tolleranza al Glucosio (IGT) quando la glicemia ¢ compresa tra 140 e 200 mg/dl due ore
dopo il carico di glucosio. Si tratta di situazioni rappresentano un elevato rischio di sviluppare il

diabete, anche se ancora il soggetto non presenta la malattia (Istituto Superiore Di Sanita, n.d.).

La terapia del diabete si basa principalmente sulla messa in atto di uno stile di vita sano: abitudini
alimentari, attivita fisica, astensione dal fumo. La dieta dell’individuo ha 1’obiettivo di ridurre il
rischio di complicanze e di malattie cardiovascolari, mantenendo i valori del glucosio, dei lipidi
plasmatici e della pressione arteriosa il piu possibile nella norma (Istituto Superiore Di Sanita, n.d.).
Nello specifico, il trattamento per il diabete di tipo 1 si basa sulla somministrazione di insulina
associata a un programma alimentare e di attivita fisica individualizzati. Gli obiettivi della terapia
consistono nel mantenere la glicemia a digiuno e pre-prandiale tra 70 e 130 mg/dl, mantenere la
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glicemia post-prandiale al di sotto o uguale a 180 mg/dl e mantenere I’emoglobina glicata (HbAlc),
che fornisce una valutazione media della glicemia degli ultimi 2-3 mesi, a un livello inferiore o uguale
a 7,0% (Ministero della Salute, n.d.). Invece il trattamento per il diabete di tipo 2 si basa
principalmente sull’attuazione di uno stile di vita corretto, che puo essere associato ad una terapia
farmacologica. Gli obiettivi sono infatti finalizzati a prevenire la comparsa di complicanze o la

progressione di quelle a lungo termine (Ministero della Salute, n.d.).

1.2 Cancro

1.2.1 Epidemiologia

Si stima ci siano stati circa 19,3 milioni di nuovi casi e 10 milioni di decessi per cancro in tutto il
mondo nel 2020. Il carcinoma mammario femminile ¢ il tumore pit comunemente diagnosticato,
seguito dai tumori dei polmoni, del colon-retto, della prostata e dello stomaco. Il cancro dei polmoni
¢ la principale causa di morte per cancro, seguito dal cancro del colon-retto, del fegato, dello stomaco
e del seno (Sung et al., 2021). Secondo gli autori del rapporto “Global Cancer Statistics 2020, a
livello globale, una persona su cinque sviluppera un tumore nel corso della propria vita. In particolare,
1 dati affermano che nel nostro paese vi siano circa 377.000 nuove diagnosi di tumore all’anno. Ogni
giorno in Italia vengono diagnosticati pit di mille nuovi casi di cancro. Sembrano migliorare invece
le percentuali di sopravvivenza, anche se il cancro resta ancora la seconda causa di morte e il 29% di

tutti 1 decessi (Fondazione AIRC per la ricerca sul cancro, n.d.).

Per quanto riguarda i tumori infantili nello specifico, il grande aumento della loro incidenza in Italia
verificatosi fino alla seconda meta degli anni 90, sembra essersi arrestato. L’ Associazione italiana
registri tumori (AIRTUM) stima che tra il 2016 e il 2020 siano state diagnosticate 7 mila neoplasie
tra 1 bambini e 4 mila tra gli adolescenti con un’eta compresa trai 15 e 1 19 anni. La media annuale ¢
di 1.4000 nuovi casi nella fascia d’eta fino ai 14 anni e 900 nuovi casi in quella trai 15 e i 19 anni.
In particolare, i tumori pediatrici pitt comuni sono le leucemie acute, che rappresentano un terzo di
tutte le nuove diagnosi ogni anno, seguite dai tumori cerebrali (Fondazione AIRC per la ricerca sul
cancro, n.d). L'attuale tasso di sopravvivenza a cinque anni per i bambini con leucemia linfoblastica
acuta ¢ di circa 1'87%, ma il cancro resta comunque la seconda causa di morte pili comune tra i

bambini di eta compresa tra uno e quattordici anni (Neu et al., 2014).

1.2.2 Fattori di rischio

Il processo che porta alla formazione del cancro ¢ il risultato di una funzione cellulare disturbata,
dovuta al sommarsi di molti cambiamenti genetici ed epigenetici all'interno della cellula, che porta
all'instabilita genetica (Lewandowska et al., 2019). Sebbene sia difficile valutare il contributo dei
singoli fattori eziologici, si pud concludere che ¢ l'interazione di vari fattori di rischio che determina
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lo sviluppo del cancro: fattori ambientali, esogeni ed endogeni, e fattori individuali, inclusa la
predisposizione genetica. Secondo lo stato attuale delle conoscenze, 1'80-90% dei tumori maligni ¢
causato da fattori ambientali esterni, che sono dovuti al comportamento umano (Lewandowska et al.,
2019). L’Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS) afferma che il 35% dei decessi causati da
cancro nel mondo ¢ dovuto a fattori di rischio potenzialmente modificabili derivanti dallo stile di vita,
tra cui fumo, infezioni, parassiti, esposizione ai raggi ultravioletti, fattori dietetici, attivita fisica,
terapia ormonale sostitutiva, esposizione a radiazioni ionizzanti e a campi elettromagnetici. Inoltre 1
bambini sono spesso esposti a vari prodotti chimici utilizzati in casa, nell’agricoltura e nell'ambiente,
cosi come I’aumento della presenza di sostanze nocive nell’ambiente pud causare mutazioni
genetiche. Le emissioni di scarico delle automobili, inquinanti industriali e rifiuti industriali tossici
causano un aumento dell'incidenza del cancro tra i bambini. Anche un'elevata esposizione a pesticidi,
fumo, incenso o tinture per capelli, pud aumentare il rischio di cancro nei bambini (Lewandowska et

al., 2019).

1.2.3 Sintomatologia e patogenesi

Come risultato della progressione della malattia o del trattamento, i pazienti con cancro possono
presentare molteplici sintomi che compromettono il funzionamento e la qualita della loro vita
(Cleeland, 2000). Fra i sintomi fisici pit comuni vi sono dolore, affaticamento, sonnolenza, mancanza
di energia, deperimento fisico, costipazione e dispnea, sazieta precoce, disfagia. Molto frequenti nei
pazienti con cancro sono anche sintomi emotivi come depressione, ansia, preoccupazione, tristezza,
stress. Il declino cognitivo, fra cui scarse abilita di memoria, attenzione e soluzione dei problemi, ¢
spesso associato allo stadio terminale della malattia. I pazienti, inoltre, trascorrono gran parte del loro
tempo terapeutico in radioterapia, la quale pud causare essa stessa sintomi significativi, fra cui

mucosite, esofagite, nausea e vomito, diarrea, cistite e desquamazione (Cleeland, 2000).

I tumori hanno origine da una cellula. Nei tessuti che funzionano normalmente, le cellule si dividono
per riprodursi, per poi provvedere ai bisogni dell’ organismo, fermandosi quando € necessario. Questo
equilibrio viene compromesso nel caso dei tumori, in quanto la cellula continua a riprodursi
incessantemente € vengono meno i processi di apopmelttosi, ovvero quei processi che permettono la
morte delle cellule danneggiate (Fondazione AIRC per la ricerca sul cancro, n.d.). Alla base di questi
fenomeni vi sono delle alterazioni geniche, le mutazioni, che impediscono il corretto funzionamento
dei meccanismi di controllo. I principali geni che, se alterati, possono essere all’origine del cancro,
sono i geni oncogeni, i geni oncosoppressori, i geni coinvolti nell’apoptosi e i geni implicati nei
meccanismi di riparazione del DNA. Sono importanti nella genesi del cancro anche piccole molecole

che agiscono sull’espressione dei geni, fra cui piccoli frammenti di acidi nucleici, detti microRNA, e



le modificazioni epigenetiche, influenzate dall’invecchiamento e dagli stili di vita (Fondazione AIRC

per la ricerca sul cancro, n.d).

1.2.4 Diagnosi e terapia

Una diagnosi precoce di cancro puo essere fatta sulla basa di screening che offrono la possibilita di
rilevare precocemente il cancro, con una maggiore opportunita di trattamento e di intenti curativi. Per
lo screening, la diagnosi, la stadiazione e il monitoraggio possono essere utilizzati i marcatori
tumorali, ovvero biomarcatori che si trovano a livelli elevati nel sangue, nelle urine, nel liquido
cerebrospinale o in altri tessuti del corpo in presenza di cancro. Tuttavia, ad oggi, molti marcatori
tumorali si sono rivelati poco accurati ed efficaci, in particolare tra i tumori piu diffusi (Schiffman et

al., 2015).

La terapia del cancro si basa principalmente su interventi chirurgici, soprattutto nelle forme
localizzate, radioterapie, e farmaci. Negli ultimi anni sono stati sviluppati dei farmaci che attaccano
le cellule tumorali, individuando le alterazioni molecolari o bersagli che sono presenti in maniera
esclusiva o prevalente sulle cellule tumorali. Fondamentale per ridurre il rischio di sviluppare il
cancro ¢ la prevenzione, che cerca di modificare quei fattori legati allo stile di vita e all’ambiente che

possono portare alla formazione del cancro (Istituto Superiore Di Sanita, n.d.).

1.3 Funzionamento psicologico delle madri di bambini con diabete e con cancro

1.3.1 Funzionamento psicologico delle madri di bambini con diabete

Il diabete mellito di tipo 1 comporta specifiche pratiche di auto-cura che possono diventare invasive
nel corso della vita quotidiana, come accade con il monitoraggio costante della glicemia e la
somministrazione di insulina, spesso associate a diete rigorose, attivita sportiva e periodi di ricovero.
Nelle famiglie con un bambino con DMT]1, la riorganizzazione interna dei ruoli e delle dinamiche
familiari, insieme all'incertezza causata da possibili complicanze (Iversen et al., 2018), potrebbe
spiegare 1'aumento del rischio di problemi psicosociali da parte dei bambini e dei loro genitori
(Boogered et al., 2014; Maas-van Schaaijk et al., 2011; Whittemore et al., 2012). In diversi studi, 1
genitori di bambini con diabete hanno riportato livelli elevati di stress e ansia legati ai loro doveri di
cura e al futuro del bambino (Herbert et al., 2014; Kovacs et al., 1990). Hullmann e i suoi colleghi
hanno scoperto che i genitori di bambini con diabete riportavano livelli significativamente piu elevati
di stress genitoriale rispetto ai genitori di bambini con altre malattie croniche, probabilmente a causa

del complesso regime di trattamento richiesto per questa malattia (Hullmann et al., 2010).

Poiché la diagnosi di diabete compare spesso all'improvviso, i genitori di questi bambini possono

sentirsi impreparati, e spesso riferiscono di sentirsi sopraffatti e fuori controllo (Lowes et al., 2005).



Comunemente provano anche sentimenti come rabbia, paura, dolore e impotenza (Hatton et al., 1995)
e, per alcuni genitori, queste emozioni negative raggiungono livelli clinicamente significativi
(Northam et al., 1996). Dopo la diagnosi iniziale, prendersi cura di un bambino con diabete puo essere
difficile, con conseguente stress fisico e psicologico per le madri, che si traduce spesso in sintomi
fisici ed emotivi legati allo stress, come perdita o aumento di peso, mal di testa (Sullivan-Bolyai et
al., 2002), perdita di sonno, esaurimento e segni di depressione (Hatton et al., 1995). Molte madri
sperimentano anche tristezza, frustrazione e ansia ricorrenti (Lowes et al., 2005; Hatton et al., 1995).
La ricerca sullo stress dei genitori associato al diabete tende a concentrarsi sulle madri perché in
genere sono loro ad assumersi la responsabilita della gestione della malattia del figlio e, di
conseguenza, a prendersi cura della sua salute mentale, come ha messo in evidenza lo studio di Di
Riso e colleghi (Daniela Di Riso et al., 2020). Le madri, infatti, svolgono un ruolo centrale nella
gestione dell'assistenza sanitaria dei bambini diabetici e, per avere successo, devono essere in grado

di adattarsi ai bisogni dei loro figli (Makara-Studzinska et al., 2019).

L'insorgenza di malattie acute e croniche nei bambini innesca frequentemente nelle madri episodi di
stress (Horsch et al., 2017). Le madri di bambini con diabete riferiscono costantemente livelli piu
elevati di stress rispetto ai padri, nonché una minore autostima e soddisfazione legate alla cura del
proprio figlio (Helgeson et al., 2012; Lewin et al. 2015). Le madri hanno riferito infatti fattori di stress
quotidiani associati al DMT1, relativi, per esempio, alla gestione della dieta, al monitoraggio del
regime di trattamento, al conflitto familiare correlato al diabete, alla somministrazione di insulina, al
monitoraggio quotidiano della glicemia, alla paura di episodi acuti e di complicazioni a lungo termine,
alla preoccupazione costante associata a sintomi notturni (Beveridge et al., 2006; Sullivan-Bolyai et
al., 2003). Gli studi riportati da Horsch et al. hanno indagato la prevalenza dei sintomi di ansia,
depressione e disturbo post-traumatico da stress nelle madri di bambini con diabete di tipo 1. Sono
state intervistate sessanta madri di bambini a cui era stato diagnosticato il diabete negli ultimi 5 anni:
i1 40% delle madri ha riportato sintomi d’ansia da moderati a gravi, mentre il 17% ha riportato sintomi
depressivi da moderati a gravi. Questo mette in evidenza il significativo impatto emotivo che la

diagnosi di diabete nei bambini puo avere sulle loro madri (Horsch et al., 2007).

Lo stress che i genitori sperimentano nel prendersi cura di un bambino e di un adolescente con diabete
di tipo 1 aumenta il rischio di sviluppare un peggiore adattamento psicologico e benessere generale.
Le preoccupazioni dei genitori relativamente all’ipoglicemia sembrano essere associate a un livello
piu elevato di ansia di tratto. Gli studi dimostrano che I’ansia e la paura dell’ipoglicemia dei genitori
possano ostacolare il controllo glicemico del bambino da parte dei genitori. Sia nei padri che nelle

madri di bambini con diabete, una minore autoefficacia rispetto alla gestione del diabete e maggiori
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timori legati all’ipoglicemia, sembrano associati a un aumento dello stress genitoriale correlato alla
malattia (Pate et al., 2019). Lo studio di Pate e colleghi (2019) ha esplorato 1'associazione tra la paura
dell’ipoglicemia, 1’ansia e il benessere psicologico in genitori di bambini con diabete, € ha messo in
evidenza che la paura dell'ipoglicemia di madri e padri era significativamente correlata all’ansia e ad
un peggiore benessere psicologico nei genitori (Pate et al., 2019). Risultati simili sono stati osservati
nello studio di De Beaufort et al. (2021), in cui 1 genitori hanno riportato che si preoccupavano
particolarmente dell'ipoglicemia del bambino durante la notte e si alzavano regolarmente per
controllare i valori della glicemia. Inoltre, lo studio ha riscontrato uno scarso benessere psicologico

nel 9% genitori (De Beaufort et al., 2021).

Essendo la salute mentale materna collegata alla salute mentale del bambino, e poiché una peggiore
salute mentale del bambino ¢ associata a esiti peggiori della malattia, ¢ importante identificare le
madri con alti livelli di stress associati alla cura di un bambino con diabete di tipo 1. Lo screening per
1 disturbi di salute mentale nelle madri puo essere importante quanto lo screening per 1 disturbi di
salute mentale nei bambini, in quanto il rilevamento e il trattamento dei disturbi della salute mentale
nelle madri puo migliorare la loro capacita di gestire il regime di trattamento del diabete dei propri
figli e puo anche prevenire lo sviluppo di disturbi della salute mentale nel bambino (Rechenberg et
al., 2017). Infatti, gli autori suggeriscono che il funzionamento psicologico dei genitori e dei bambini
siano reciprocamente correlati, influenzandosi a vicenda (Reynolds et al., 2011). Lo stress genitoriale
¢ influenzato da fattori come la responsabilita percepita nei confronti della gestione del diabete del
bambino e gli stati ansiosi relativi alla paura dell'ipoglicemia, cosi come la frequenza di ipoglicemia,
il numero di anni dalla diagnosi e variabili demografiche come lo stato civile e il livello di istruzione.
Lo stress per il diabete del figlio da parte dei genitori pud avere ripercussioni sul loro benessere e, a

sua volta, su quello del bambino (Daniela di Riso et al., 2020).

1.3.2 Funzionamento psicologico delle madri di bambini con cancro

Con il miglioramento dei tassi di sopravvivenza per il cancro pediatrico, ¢ sempre pill importante
comprendere i suoi effetti a lungo termine sulle famiglie (Howard Sharp et al., 2020). Il cancro di un
bambino infatti rappresenta una fonte di stress cronico per il bambino stesso, cosi come per i suoi
genitori e fratelli (Lewandowska, 2021). Li priva del senso di sicurezza, induce incertezza, paura e
ansia, destabilizza la loro vita. Mobilita la famiglia che deve conciliare le cure e 1 frequenti
appuntamenti in ospedale con le difficolta della vita quotidiana. Il carico emotivo che devono
affrontare ¢ enorme. La famiglia deve organizzare le esigenze della cura del bambino malato con il
lavoro professionale, le preoccupazioni finanziarie, la cura dei fratelli sani e il contatto con I'ambiente

sociale. Cio0 rende il processo di cura del cancro difficile, gravoso e talvolta persino inaccettabile per



l'intera famiglia (Lewandowska, 2021). Infatti, un'elevata percentuale di genitori riferisce effetti
psicologici negativi in relazione alla diagnosi di cancro del proprio bambino (Carlsson et al., 2019).
Per la maggior parte dei genitori il disagio psicologico diminuisce durante i1 primi mesi successivi alla
diagnosi, poi il declino diminuisce e da tre mesi dopo la fine del trattamento si verifica solo un declino
minimo. Infatti, la ricerca mostra che un consistente sottogruppo continua a segnalare un alto livello
di ansia, depressione, disagio psicologico generale e/o sintomi da stress post-traumatico fino a 10
anni dopo la diagnosi del bambino (Carlsson et al., 2019). 1l disagio psicologico di per sé ¢ associato
a una bassa qualita della vita, disabilita funzionale e un aumentato rischio di disturbi somatici. Anche
se la maggior parte dei genitori si riprende dal disagio che ha vissuto durante il periodo della malattia
e del trattamento del bambino, un consistente sottogruppo segnala la necessita di supporto psicologico

dopo la fine del trattamento (Carlsson et al., 2019).

Il cancro infantile cambia e disturba la routine e I'integrita della famiglia. I genitori sono fondamentali
per un efficace funzionamento familiare, percido ¢ importante focalizzarsi sull’adattamento dei
genitori alla malattia del bambino e alle relative richieste. Tuttavia gli studi sull'adattamento
psicologico e sul benessere dei genitori hanno portato a risultati contrastanti. Mentre alcuni studi
suggeriscono che i genitori di bambini malati di cancro sono maggiormente a rischio di angoscia,
difficolta psicologiche e disfunzioni familiari, altri studi hanno riportato che la maggior parte delle
famiglie con un bambino malato di cancro sono in grado adattarsi bene alla malattia nel tempo,
nonostante periodi iniziali di stress estremo (Biirger Lazar & Musek, 2020). In uno studio sono stati
rivelati alcuni predittori del funzionamento emotivo di genitori di bambini con cancro: i genitori che
erano piu ottimisti sul decorso della malattia del loro bambino hanno sperimentato un minor disagio
psicologico e sentimenti correlati alla malattia meno negativi, mentre genitori pill passivi
sperimentavano un maggiore disagio psicologico e sentimenti legati alla malattia piu negativi
(Maurice-Stam et al., 2008). Anche lo studio di Biirger Lazar & Musek (2020) ha indagato i fattori
che influenzano il benessere dei genitori di bambini con cancro, confermando il ruolo predittivo della
personalita dei genitori, degli stili di coping e della qualita della vita del bambino sul benessere dei
genitori (Biirger Lazar & Musek, 2020). Anche alcune variabili demografiche e mediche sembrano
essere predittive del disadattamento dei genitori rispetto al cancro del proprio bambino, tra cui il fatto
di essere madre, avere un basso status socioeconomico, una recidiva della malattia nel bambino e il

peggioramento dello stato di salute del bambino (Maurice-Stam et al., 2008).

Infatti, le madri tendono a segnalare maggiori difficolta di adattamento rispetto ai padri lungo la
traiettoria della malattia, forse perché sono spesso il caregiver primario e in genere accompagnano il

bambino ai trattamenti relativi al cancro (Howard Sharp et al., 2020). In linea con questo, diversi
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studi hanno mostrato che i livelli di depressione e ansia nelle madri che hanno bambini malati di
cancro tendono ad essere superiori rispetto a quelli dei padri (Toros et al., 2002). Ulteriori ricerche
hanno esaminato 1 fattori di stress e il disagio psicologico associati al cancro in adolescenti e giovani
adulti sopravvissuti al cancro infantile e nelle loro madri utilizzando 1'Tmpact of Traumatic Stressors
Interview Schedule (ITSIS), un'intervista semi-strutturata che misura fattori di stress correlati al
cancro, tra cui angoscia, cambiamenti nella percezione di sé, comunicazione e vigilanza. L'ITSIS ha
dimostrato che le madri, gli adolescenti e 1 giovani adulti sopravvissuti al cancro esprimono tutti
sintomi generali di stress post-traumatico, come rivivere momenti difficili e ricordi sconvolgenti,
percepire la vita in pericolo e provare sentimenti di intensa paura, orrore, € impotenza correlata al
loro trauma, ovvero il cancro (Kazak et al., 2001). Un altro interessante studio di Bayat e colleghi
(2008) ha rilevato una debole relazione positiva tra punteggi di depressione e disperazione, e tra ansia
di stato e di tratto, e una relazione negativa tra supporto sociale e depressione, sia per le madri che
per i padri. Considerando pero la relazione negativa tra i punteggi di disperazione e supporto sociale
nelle madri, la relazione tra questi stessi punteggi era invece debolmente negativa nei padri. In
particolare, le madri sembrano avere piu ansia e sentimenti di disperazione dei padri perché
trascorrono pill tempo con i figli malati. Inoltre, i punteggi dell’ansia e della depressione nelle madri

erano piu alti di quelli dei padri (Bayat et al., 2008).

Howard Sharp, nel suo studio, ha identificato tre traiettorie di sintomi depressivi nelle madri durante
i cinque anni successivi alla diagnosi o ricaduta del cancro del loro bambino. In media, i sintomi
depressivi delle madri sono diminuiti nel tempo e la maggior parte ha mostrato una traiettoria da
pochi a nessun sintomo di depressione (63,3%) (Howard Sharp et al., 2020). Tuttavia, un piccolo ma
notevole gruppo di madri (5,2%) ha mostrato sintomi depressivi marcati nei cinque anni successivi
alla diagnosi/ricaduta del figlio, con un terzo gruppo che ha riportato sintomi depressivi moderati e
stabili (31,5%). Le madri hanno mostrato una significativa diminuzione dei sintomi della depressione
nel tempo, in particolare nel primo anno dopo la diagnosi. Nonostante la diminuzione dei sintomi
depressivi medi, le traiettorie sono rimaste relativamente stabili nel corso della malattia dei bambini.
Questi risultati evidenziano 1'importanza di un intervento precoce per le madri che soffrono di stress

o problemi di salute mentale al momento della diagnosi (Howard Sharp et al., 2020).

1.4 Disturbi del sonno in madri di bambini con diabete e con cancro

1.4.1. Disturbi del sonno in madri di bambini con diabete

Man mano che sempre pitt bambini vengono diagnosticati e inviati casa con un piano di gestione
complesso, sempre di piu i genitori devono assumere un ruolo che va al di la della genitorialita e che

include, tra gli altri, 1'essere infermiere, nutrizionista, farmacista, fisioterapista. Questo spesso

11



introduce un nuovo livello di stress nella vita del genitore e del bambino (Herbert et al., 2014; Kovacs
et al., 1990). I genitori devono controllare i livelli di glucosio nel sangue, somministrare iniezioni di
insulina in modo appropriato e monitorare la dieta e 1’attivita del bambino per evitare complicazioni
pericolose e costose. Soprattutto per il diabete di tipo 1, dove l'ipoglicemia ¢ un problema che riguarda
tutte le 24 ore, il caregiving non finisce semplicemente durante le ore diurne. Dormire in modo
adeguato e con una buona qualita del sonno diventa una minore priorita per alcuni genitori € puo
portare a privazione cronica del sonno, che ha una serie di conseguenze negative per la salute negli
adulti, che vanno dall'aumento dell’ipertensione, a malattie cardiovascolari, a obesita e malattie
cardiache, a una ridotta capacita di memoria e ad elevati livelli di affaticamento diurno. La scarsa
qualita e quantita di sonno pud anche influenzare I'umore e le emozioni sia nel caregiver che nel
bambino, con ricerche precedenti che supportano un legame tra scarso sonno e aumento dei livelli di

stress, ansia e sintomi depressivi (Feeley et al., 2021).

I genitori di bambini con diabete di tipo 1 effettuano regolarmente il test della glicemia notturna per
verificare l'ipoglicemia dei loro figli, impostando sveglie nelle prime ore del mattino, il che porta ad
una regolare interruzione del sonno. La paura dell'ipoglicemia notturna ¢ particolarmente diffusa tra
i genitori di bambini con diabete, e rappresenta una sfida importante e un potenziale ostacolo al
raggiungimento di un controllo glicemico ottimale (Jones et al., 1998). Le conseguenze
dell'interruzione cronica del sonno sono spesso sottovalutate nella cura del diabete. Cosi come i
problemi del sonno possono avere un impatto negativo sul benessere fisico e mentale di un individuo,
allo stesso modo il loro impatto sul benessere di genitori di bambini con diabete puo essere altrettanto
negativo. Per cui, il funzionamento quotidiano dei genitori di bambini con diabete puo essere
influenzato negativamente dall'interruzione cronica del sonno, che porta a scarse prestazioni
lavorative, aumenta la possibilita di problemi comportamentali e di una regolazione emotiva non
ottimale (Barnard et al., 2016). Lo studio di Barnard e colleghi (2016) aveva come scopo proprio
quello di valutare I’impatto dell'interruzione cronica del sonno sul benessere e sulle attivita
decisionali legate al diabete in genitori di bambini con diabete. I dati mostrano un’elevata prevalenza
di risvegli notturni, e la maggior parte dei genitori riconosceva che cid avesse un impatto negativo
sul loro normale funzionamento quotidiano. La causa di interruzione del sonno pit comunemente
segnalata per i genitori era il monitoraggio della glicemia del figlio. La maggior parte dei partecipanti
ha riferito un senso di esaurimento e stanchezza come diretta conseguenza dell’interruzione cronica
del sonno e della mancanza di concentrazione. I disturbi cronici del sonno risultano infatti associati a
un funzionamento cognitivo pill scarso, a una ridotta capacita di pensiero razionale, a un benessere
pit scarso, a stress psicologico, a una cattiva salute fisica e a una maggiore sensibilita. Il

miglioramento del sonno, in confronto, ¢ associato ad un miglior funzionamento del bambino e della
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sua famiglia. Possiamo concludere quindi che I’interruzione cronica del sonno sia molto diffusa in
genitori di bambini con diabete, con effetti negativi sul loro funzionamento quotidiano e sul loro
benessere, determinando un peggioramento dell’umore, impazienza, irascibilita, difficolta emotive,

aumento dell’ansia e della depressione (Barnard et al., 2016).

Una recente meta-analisi ha rilevato che 1 bambini e gli adolescenti con diabete di tipo 1 avevano una
durata del sonno significativamente piu breve rispetto ai controlli (Reutrakul et al., 2016). Prove
crescenti indicano che la breve durata del sonno e la scarsa qualita del sonno contribuiscono a
problemi con il controllo glicemico negli adolescenti e negli adulti con diabete di tipo 1 (Chontong
et al., 2016). In uno studio, Meltzer e Mindell hanno rilevato che il modo in cui il bambino dorme ¢
un predittore significativo di come dorme il genitore (Meltzer & Mindell, 2007). Ci0 suggerisce che
il sonno del bambino giochi un ruolo importante nell’influenzare il sonno dei genitori. Partendo da
questa idea, lo studio di Feeley et al. (2021) si ¢ posto lo scopo di esplorare le associazioni tra il sonno
del genitore e il sonno del bambino in un campione di 18 genitori con figli in eta scolare con diabete
di tipo 1 utilizzando il PSQI (Pittsburgh Sleep quality index), uno strumento self-report per valutare
il sonno in adulti, e il PROMIS Sleep Disturbance Measure 8° per misurare sempre la qualita e
quantita del sonno. E stata svolta anche 1’actigrafia sia nei bambini che nei genitori per 7 giorni
consecutivi per valutare diversi parametri del sonno tra cui lunghezza, qualita e quantita di risvegli
notturni, ed ¢ stato utilizzato il diario del sonno sia nei genitori che nei bambini. Sono state riscontrate
correlazioni tra il sonno dei genitori e quello dei bambini secondo I’actigrafia, mentre i questionari
self-report sul sonno non hanno dimostrato la stessa correlazione. Risulta invece una forte
correlazione tra I’eta dei bambini e il punteggio alla PSQI del caregiver, associato anche a livelli pit
alti di sintomi depressivi. Inoltre 1 disturbi del sonno del caregiver correlano con una maggiore ansia
nel bambino (Feeley et al., 2021). Risultati simili sono stati trovati anche in altri studi, che hanno
inoltre osservato una correlazione significativa tra il sonno del bambino con diabete e I'umore dei
suoi genitori. Infatti, I’insonnia nel bambino puo essere associata a un maggiore stress, ansia e sintomi
depressivi da parte dei genitori. In generale, 1 genitori di bambini con diabete hanno gia un rischio
maggiore di soffrire di ansia e depressione rispetto a genitori di bambini sani, in piu i disturbi del
sonno del bambino posso andare a peggiorare il loro funzionamento psicosociale. Inoltre, la direzione
di questa relazione ¢ bidirezionale, nel senso che I’aumento di ansia e depressione nel genitore pud

determinare ulteriori problemi di sonno nel bambino e viceversa (Monaghan et al., 2021).

Anche lo studio di Jaser e colleghi (2017) ha indagato la qualita del sonno in 515 genitori con figli
con diabete di tipo 1 di eta compresa frai2 e i 12 anni attraverso il PSQI. E stato rilevato che i genitori

di bambini con diabete dormono in media 6.5 ore per notte, con il 51% dei genitori che dorme meno
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ore rispetto alla cifra consigliata, ovvero 7 ore per notte. Il 53% dei genitori rispettano i criteri di
bassa qualita del sonno. Inoltre, un terzo dei genitori riporta un punteggio di benessere basso. Solo
17 genitori non controllavano il livello del glucosio nel sangue dopo che 1 bambini erano andati a
dormire. I disturbi del sonno nei bambini sono risultati essere correlati al sonno e a un minore
benessere del caregiver. Genitori che dormono poco hanno una qualita del sonno e un benessere
inferiore. Inoltre, anche la paura dell’ipoglicemia porta i1 genitori ad avere una qualita inferiore del

sonno (Jaser et al., 2017).

Essere genitori di un bambino con diabete di tipo 1 ¢ dunque impegnativo. Prendersi cura di un
bambino con diabete comporta un investimento significativo di tempo ed energia, non solo durante il
giorno ma anche durante la notte, con conseguente interruzione del sonno e deprivazione cronica del
sonno. Infatti, lo studio di Landau, che ha preso in considerazione 18 diadi genitori-bambini afflitti
da diabete di tipo 1 da almeno 2 anni, ha confermato che oltre la meta dei genitori aveva una pessima
qualita del sonno (Landau et al., 2014). I genitori hanno riportato alterazioni nell'organizzazione del
sonno in seguito alla diagnosi di diabete nel figlio (ad esempio, un aumento del dormire del bambino
con i genitori), nonché una maggiore privazione del sonno a causa di risvegli notturni multipli per
controllare il bambino. I genitori possono diventare cosi sovraccarichi di preoccupazioni legate alla
gestione quotidiana della malattia, da perdere di vista lo sviluppo normale e l'interazione psicosociale,
e altri bisogni legati alla famiglia. Esiste un legame tra la qualita del sonno dei genitori e il
funzionamento diurno, pertanto, ¢ fondamentale comprendere le esperienze quotidiane dei genitori

per essere in grado di fornire una guida e un supporto adeguati (Landau et al., 2014).

Le équipe per il diabete pediatrico dovrebbero quindi essere consapevoli dei fattori correlati al diabete
che possono influenzare il sonno dei genitori. La formazione e il supporto per la gestione del diabete
di tipo 1 possono essere utili per queste famiglie per ridurre il carico dell'assistenza notturna. Lo
studio di Macaulay e colleghi (2020), che ha riscontrato una pessima qualita del sonno nella maggior
parte dei genitori con bambini con diabete, fornisce una comprensione dei periodi di tempo specifici
in cui I’istruzione e il sostegno possono essere piu vantaggiosi, vale a dire il periodo immediatamente
successivo alla diagnosi di diabete nel figlio e quando si passa all'utilizzo di una nuova tecnologia per

il diabete (Macaulay et al. 2020).

1.4.2 Disturbi del sonno in madri di bambini con cancro

Nonostante i favorevoli tassi di sopravvivenza, i bambini con cancro affrontano sintomi debilitanti,
inclusi disturbi del sonno e affaticamento, che possono influire sulla qualita della vita e sul loro
benessere (Matthews et al. 2014). Come in molti altri casi di malattie croniche infantili, anche i
genitori di bambini con cancro riferiscono un sonno piu disturbato rispetto ai genitori di bambini sani
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(Daniel et al., 2018). Infatti, uno studio che si ¢ posto lo scopo di effettuare una revisione completa
della letteratura sulla prevalenza, le cause e le conseguenze dei disturbi del sonno nei genitori di
bambini con malattie croniche, ha messo in evidenza che 1 tassi di prevalenza dei disturbi del sonno
erano molto elevati. Per quanto riguarda i genitori di bambini con cancro, quasi il 50% aveva riferito
disturbi del sonno, dovuti al carico mentale ed emotivo della malattia e alle cure fisiche richieste dal
bambino a causa del dolore provato. Minore era il tempo trascorso dalla diagnosi e piu 1 livelli dei
disturbi del sonno erano elevati. E stato infatti dimostrato che le interruzioni del sonno sono correlate
al tempo trascorso dalla diagnosi, con un miglioramento del sonno nel tempo per i genitori di bambini
con cancro. Gli autori suggeriscono che cio sia dovuto ai cambiamenti nei doveri di cura durante la

notte e a meno stress man mano che la salute del bambino migliora (Boman et al., 2004).

I disturbi del sonno legati all'assistenza notturna, all'ipervigilanza e al monitoraggio della malattia,
alla presenza del bambino nel letto, allo stress emotivo e all'interruzione del sonno del bambino sono
estremamente comuni per i genitori di bambini con cancro. I disturbi del sonno del caregiver,
caratterizzati da sonno breve, bassa efficienza del sonno e scarsa qualita del sonno, a loro volta
possono fungere da fattori di rischio per esiti fisici e psicosociali negativi (Daniel et al., 2018). 1
genitori di bambini con cancro corrono un rischio maggiore di interruzione del sonno a causa della
gravita della diagnosi rispetto ad altre malattie, 1 trattamenti intensi e pericolosi per la vita che possono
comportare elevate richieste da parte dei genitori e I'impatto significativo del cancro sul sonno del
bambino. La gestione dei sintomi acuti e degli effetti collaterali del trattamento intensivo, la fornitura
di cure mediche a casa e i ricoveri ospedalieri possono causare orari del sonno irregolari, risvegli
notturni e interruzioni del sonno del genitore. Inoltre, il sonno dei genitori puod essere ulteriormente
interrotto da maggiori richieste nella gestione del sonno del bambino. Molti genitori riferiscono di
aver bisogno di dormire con i propri bambini per gestire i loro bisogni, spesso con conseguente
riduzione della qualita del sonno per entrambi (Daniel et al., 2018). Per cui, i problemi del sonno sono
comuni nei genitori di bambini malati di cancro e possono avere un impatto significativo sul benessere
della famiglia. A breve termine, i disturbi del sonno portano a una maggiore eccitazione, stress
psicologico, diminuzione del funzionamento cognitivo e della memoria, prestazioni peggiori e qualita
della vita inferiore. A lungo termine, invece, sono legati a obesita, diabete, malattie cardiovascolari,
cancro e persino a minore aspettativa di vita. La prevalenza stimata dei problemi del sonno nei
genitori di bambini malati di cancro varia dal 48% durante il trattamento al 71% in ambiente

ospedaliero (Rensen et al., 2019).

Lo studio di Daniel e colleghi (2018) ha indagato la qualita del sonno e i disturbi del sonno in 68

genitori con figli nella fase di mantenimento della leucemia linfoblastica acuta (ALL), utilizzando
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I’ Abbreviate Childrens Sleep Habits Questionnaire, un questionario che valuta le abitudini del sonno
del bambino e i disturbi nella settimana precedente, il PSQI, che misura la qualita del sonno e il
disturbo del sonno in adulti nell'ultimo mese, e il PSQI-Addendum, che rileva disturbi specifici del
sonno del caregiver. I risultati hanno rilevato che i genitori di bambini affetti da leucemia linfoblastica
acuta sono a rischio di sonno insufficiente. Una parte sostanziale del campione ha riportato un sonno
breve, sintomi di insonnia e disfunzioni diurne correlate a un sonno scarso. E stato sorprendente che
oltre il 25% dei genitori abbia riportato meno di 6 ore di sonno a notte. Una durata del sonno inferiore
a 6 ore ¢ associata a esiti negativi per la salute, tra cui una maggiore incidenza di diabete mellito,
ipertensione, malattie cardiovascolari, malattie coronariche, obesita e mortalita. I 55% dei caregiver
sono stati classificati come "cattivi dormienti", il 47% riferisce di dormire "un po' peggio" dalla
diagnosi del figlio e il 21% riferisce di dormire "molto peggio" dalla diagnosi del bambino,
suggerendo che la diagnosi di cancro del bambino potrebbe essere la causa scatenante per i problemi
del sonno dei genitori. L'eta del bambino alla diagnosi era inoltre un moderatore significativo della
relazione tra il sonno del bambino e quello del genitore, indicando che il sonno del bambino e quello
del genitore sono correlati positivamente solo nel caso in cui il cancro venga diagnosticato al bambino

da piccolo (Daniel et al., 2018).

Sebbene il sonno sia essenziale per uno sviluppo sano e sia necessario per la salute fisica e mentale,
molti bambini malati di cancro dormono poco. Il sonno nei bambini con cancro, infatti, pud essere
influenzato e disturbato dall'ambiente ospedaliero, dai farmaci che fanno parte del trattamento, dalla
perdita delle normali routine, come alzarsi e frequentare la scuola, e altri fattori come 1’affaticamento,
il dolore e la preoccupazione dovuti alla malattia (Hooke & Linder, 2019). Di conseguenza, i genitori
di bambini con cancro sono maggiormente a rischio di disturbi del sonno, che a loro volta possono
contribuire ad un aumento dei livelli di affaticamento e influenzare la loro salute fisica e psicologica.
Infatti, lo studio di Zupanec e colleghi (2010) ha messo in evidenza come 1 problemi del sonno nei

bambini con cancro influenzino anche il sonno dei loro genitori (Zupanec et al., 2010).

Oltre alle richieste fisiche ai genitori dei bambini malati di cancro, anche i fattori di stress psicosociali
legati alla diagnosi del bambino, come l'incertezza sulla malattia, I'ansia e la depressione possono
svolgere un ruolo nell'interrompere il sonno del caregiver (Daniel et al., 2018). Le ricerche condotte
con madri di bambini con leucemia linfoblastica acuta hanno messo in evidenza che le loro
preoccupazioni solitamente aumentano durante la notte e contribuiscono ad una peggiore qualita del
sonno durante il trattamento del bambino. Lo stress del genitore, e, in particolare, la sua
preoccupazione, possono svolgere un ruolo importante nella genesi e nel mantenimento dei disturbi

del sonno nelle famiglie di bambini malati di cancro. Inoltre, la preoccupazione del caregiver pud
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determinare problemi del sonno anche nel bambino, che a sua volta peggiora ulteriormente la qualita
del sonno del caregiver (Daniel et al., 2018). Coerentemente, nello studio di Matthews e colleghi
(2014), le madri di bambini con leucemia linfoblastica acuta hanno riportato una maggiore insonnia
rispetto ai controlli, che era correlata ad ansia, sintomi depressivi e stress (Matthews et al., 2014). Lo
stress cronico e la depressione sono associati alla qualita del sonno e la privazione del sonno
contribuisce allo scarso adattamento a situazioni stressanti e alla depressione. Fattori associati allo
stress nelle madri di bambini malati di cancro includono la valutazione del disagio del bambino, la
capacita di far fronte alla malattia, la diminuzione della coesione familiare, l'incertezza sul futuro e il
cambiamento nel funzionamento quotidiano dei ruoli, paura di una ricaduta e sintomi di depressione
(Neu et al., 2014). E stato dimostrato che la privazione del sonno nella popolazione adulta generale
compromette fortemente il funzionamento dell’individuo, comprese le prestazioni cognitive e
motorie, e influisce negativamente su ansia, dolore, affaticamento, comportamento e umore. Anche
con una parziale privazione del sonno, questi fattori possono influire sul funzionamento quotidiano e
compromettere le prestazioni nei ruoli lavorativi, sociali e genitoriali. Gli effetti a lungo termine della
mancanza di sonno sono associati a diversi problemi di salute anche gravi, tra cui un aumento del
rischio di obesita negli adulti e nei bambini, diabete, malattie cardiovascolari e ipertensione, sintomi
di ansia, umore depresso e consumo di alcol. La privazione del sonno nei genitori che si prendono
cura di un bambino con diagnosi di cancro ¢ quindi un forte predittore del loro benessere psicologico
e fisico (Neu et al., 2014). Di conseguenza, le madri di bambini malati di cancro cercano di mettere
in atto delle strategie per addormentarsi e per far fronte alla mancanza di sonno. Alcune tra queste
strategie mirano a migliorare il funzionamento durante il giorno (ad esempio, I'utilizzo di caffeina),
altre aiutano a dormire e cercano di migliorare la qualita del sonno durante la notte (ad esempio, il
controllo della caffeina) o consentono un umore piu positivo (ad esempio, la preghiera). La maggior
parte delle madri utilizza anche misure come eliminare la caffeina e pasti abbondanti prima di
coricarsi, o cercare di seguire un programma prestabilito per dormire. Le numerose strategie che le
madri mettono in atto per migliorare il sonno suggeriscono interventi che potrebbero essere studiati

per le madri di bambini con leucemia linfoblastica acuta (Neu et al., 2014).

Rensen e colleghi (2019) hanno svolto uno studio che aveva I’obiettivo di valutare la prevalenza dei
disturbi del sonno ed esplorare la concomitanza di problemi di sonno e disagio nei genitori di bambini
in cura per il cancro. Gli autori hanno rilevato che la prevalenza di problemi di sonno clinicamente
rilevanti era del 37%, rispetto al 16% della popolazione generale. Inoltre, la maggior parte dei genitori
con problemi di sonno ha riportato anche livelli di disagio clinico. Rispetto ai genitori senza problemi
di sonno o angoscia, i genitori che hanno segnalato entrambi (28%) avevano maggiori probabilita di

segnalare problemi genitoriali, malattie croniche, supporto sociale insufficiente, problemi di sonno
17



preesistenti, ed essere donna. Sono stati anche identificati due gruppi pit piccoli di genitori con solo
problemi di sonno o solo angoscia: il gruppo con solo problemi di sonno aveva maggiori probabilita
di segnalare problemi di sonno preesistenti € di avere un bambino piu piccolo; il gruppo di genitori
angosciati senza problemi di sonno aveva maggiori probabilita di percepire problemi genitoriali e di

avere un bambino con trattamento ad alto rischio (Rensen et al., 2019).

Da questo studio possono si possono derivare importanti implicazioni cliniche. In primo luogo, ¢
importante integrare lo screening psicosociale e l'assistenza nella pratica clinica, anche dopo il
completamento del trattamento del cancro del bambino, e lo screening dovrebbe includere anche una
valutazione del sonno. Un'attenzione particolare dovrebbe essere prestata ai genitori piu vulnerabili,
ovvero madri, genitori malati cronici e genitori che percepiscono difficolta genitoriali e scarso
sostegno sociale. In secondo luogo, bisognerebbe progettare interventi che siano efficaci sia per i
problemi del sonno che per 1’angoscia. Alcuni interventi di terapia cognitivo comportamentale
incentrata sullo stress e di terapia di accettazione e impegno (ACT) riportati in letteratura si sono
dimostrati efficaci o sembrano promettenti nell'alleviare I’angoscia dei genitori di bambini con cancro
infantile. Inoltre, altre terapie come I’Eye Movement Desensitization and Reprocessing (EMDR)
potrebbero essere utili anche nel trattamento dei disturbi del sonno e dei sintomi post-traumatici

(Rensen et al., 2019).
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CAPITOLO 2: LA RICERCA

2.1 Obiettivi e ipotesi

Questa ricerca nasce con lo scopo di indagare i pattern del sonno e le caratteristiche psicologiche di
due gruppi di madri di pazienti pediatrici cronici con diagnosi di diabete e cancro, eventuali relazioni
tra il benessere psicologico e 1’ansia e 1 pattern del sonno nelle madri, e le associazioni tra la qualita
del sonno delle madri e quella dei loro bambini. In particolare, sono stati confrontati fra loro tre
gruppi: un gruppo di bambini diabetici e le loro madri, un gruppo di bambini oncologici e le loro

madri e un gruppo di bambini sani e le loro madri.

La prima ipotesi ¢ che le madri di bambini con diabete e cancro abbiano dei pattern del sonno piu
disturbati, un peggiore benessere psicologico e ansia rispetto alle madri del gruppo di controllo. La
letteratura suggerisce infatti che I’interruzione cronica del sonno sia molto diffusa nei genitori di
bambini con diabete (Bardard et al., 2016), che devono svegliarsi ripetute volte durante la notte per
controllare la glicemia del figlio (Jones et al., 1998), cosi come anche nei genitori di bambini con
cancro, che riferiscono un sonno piu disturbato rispetto ai genitori di bambini sani (Daniel et al.,
2018). Inoltre, vari studi hanno riportato sintomi di ansia e di depressione nelle madri di bambini con
diabete (Horsch et al., 2017), un peggiore benessere psicologico (Pate et al., 2019) e livelli piu elevati
di stress genitoriale rispetto ai genitori di bambini con altre malattie croniche, a causa del complesso
regime di trattamento richiesto per questa malattia (Hullmann et al., 2010). Anche nel caso di madri
di bambini con cancro la letteratura riporta una maggiore percentuale di ansia, depressione e disagio
psicologico generale in relazione alla diagnosi di cancro del proprio bambino rispetto ai controlli

(Carlsson et al., 2019).

La seconda ipotesi ¢ che i pattern del sonno delle madri siano associati al loro benessere psicologico
e alla loro ansia in tutti e tre gruppi. La letteratura evidenzia infatti che lo stress cronico e la
depressione sono associati alla qualita del sonno, e la privazione del sonno, a sua volta, contribuisce
allo scarso adattamento a situazioni stressanti e alla depressione (Neu et al., 2014). L’interruzione
cronica del sonno risulta avere effetti negativi sul benessere psicologico, determinando un
peggioramento dell’umore, difficolta emotive, ansia e depressione nell’individuo (Barnard et al.,

2016).

La terza ipotesi ¢ che la qualita del sonno delle madri sia associata alla qualita del sonno dei loro
bambini nei tre gruppi. La letteratura indica, infatti, che il modo in cui il bambino dorme ¢ associato
al modo in cui dorme il genitore (Meltzer & Mindell, 2007). Nello specifico, alcuni studi hanno
suggerito che il sonno del bambino giochi un ruolo importante nell’influenzare il sonno dei suoi
genitori (Feeley et al., 2021). Infatti, ¢ stato osservato che il sonno dei genitori puo essere interrotto
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da maggiori richieste della gestione del sonno dei loro figli, sia nel caso di bambini con diabete

(Feeley et al., 2021), che nel caso di bambini con cancro (Zupanec et al., 2010).

2.2 Il campione
In totale, il campione dello studio era composto da 150 bambini e dalle loro madri. In particolare, 56
bambini avevano ricevuto una diagnosi di diabete (37,3%), 33 bambini avevano ricevuto una diagnosi

di cancro (22%) e 61 bambini erano sani, per cui appartenevano al campione di controllo (40,7%).

I 56 bambini con diabete avevano un’eta compresa frai 7 e i 15 anni (M = 11,64, DS = 2,46), 35
erano di sesso maschile e 21 di sesso femminile. Il tempo trascorso dalla diagnosi di diabete poteva
andare da un minimo di 6 mesi ad un massimo di 168 mesi, ovvero 14 anni (M = 67,14, DS = 40,59).
Sono stati inclusi nel campione solo bambini diabetici con un’eta compresa frai 7 e i 15 anni, che
non presentassero comorbidita con eventuali malattie psichiatriche o con altre malattie croniche, e
che avessero una buona conoscenza della lingua italiana. I bambini con diabete hanno riportato
punteggi totali nel Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ; Goodman et al., 1998; Di Riso et
al., 2010) per il 98,1% nella norma. Le madri di questi bambini avevano, in media, 44 anni (M =
44,05, DS =5,741). La maggior parte delle madri lavorava fuori casa full-time (42,9%) o era casalinga
(28,6%), mentre solo 12 di esse lavoravano fuori casa part-time (21,4%), 3 lavoravano in smart
working a casa full-time (5,4%) e solamente una madre lavorava in smart working a casa part-time
(1,8%). Le madri dei bambini con diabete hanno riportato nel General Health Questionnaire-12
(GHQ-12; Goldberg, 1972; Piccinelli et al., 1993) per il 16,1% punteggi che indicano sofferenza
psicologica e la possibilita che sia necessario un intervento psicologico, mentre il 7,1% e il 48,1% di
esse ha riportato nella State-Trait Anxiety Inventory (STAI-Y2; Spielberger et al., 1983; Pedrabissi

& Santinello, 1989) livelli clinici rispettivamente di ansia di tratto e di stato.

I 33 bambini con cancro, con un’eta compresa trai 7 e i 15 anni M = 11,12, DS = 3,15), erano
suddivisi in 16 maschi e 17 femmine. Il 45,5% di loro presentava neoplasie ematologiche, il 39,4%
neoplasie solide e il 15,2% patologie ematologiche. Il tempo trascorso dalla diagnosi di cancro poteva
andare da un minimo di 2 mesi a un massimo di 66 mesi (M = 22,32, DS = 12,362). I criteri di
inclusione per questi bambini riguardavano I’eta, ’assenza di comorbidita con malattie psichiatriche
e altre malattie croniche e una buona conoscenza della lingua italiana. Inoltre, era necessario che
fossero passati almeno 2 mesi dalla diagnosi, essendo normale che si verifichi una fase di grave stress
immediatamente dopo la diagnosi di cancro nel bambino (Sawyer et al., 2000). I bambini con cancro
hanno riportato punteggi totali nell’SDQ per il 93,3% nella norma. Le madri di questi bambini
avevano, in media, 41 anni. (M = 41,76 anni, DS = 6,2). La maggior parte delle madri era casalinga
(37,5%), oppure lavorava a casa part-time (21,9%) o full-time (21,9%). Vi erano anche 5 madri
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disoccupate (15,6%), mentre solamente una madre lavorava in smart working a casa part-time (3,1%).
Le madri dei bambini con cancro hanno riportato nel GHQ per il 33,3% punteggi che indicano
sofferenza psicologica e la possibile necessita di un intervento psicologico, mentre i1 30,3% e il 68,8%

di esse ha riportato nella STAI livelli clinici rispettivamente di ansia di tratto e di stato.

Il campione di controllo era invece composto da 61 bambini sani, con un’eta compresa trai7 e1i 15
anni M =11,36, DS =2,52), di cui 32 erano maschi e 27 erano femmine. Gli unici criteri di esclusione
per questo campione erano la diagnosi di una qualsiasi malattia pediatrica cronica o psichiatrica e la
scarsa comprensione dell'italiano. I bambini del campione di controllo hanno riportato punteggi totali
nell’SDQ per 1’89,5% nella norma. Le madri di questi bambini avevano, in media, 45 anni (M = 44,97
anni, DS = 5,43). La maggior parte delle madri lavorava fuori casa part-time (39,3%) o full-time
(32,8%), mentre solo alcune erano casalinghe (18%), lavoravano in smart-working a casa full-time
(6,6%) o part-time (3,3%). Le madri del campione di controllo hanno riportato nel GHQ per il 23%
punteggi che indicano sofferenza psicologica e la possibile necessita di un intervento psicologico,
mentre il 9,8% e il 26,2% di esse ha riportato nella STAI livelli clinici rispettivamente di ansia di

tratto e di stato.

2.3 La procedura

I bambini diabetici sono stati selezionati presso il Reparto Pediatrico dell’Ospedale di Verona, mentre
i bambini oncologici sono stati selezionati presso 1’Oncologia Pediatrica di Taranto e Treviso. I
pazienti che soddisfacevano i criteri di inclusione ed esclusione sono stati reclutati dai medici di
reparto, € successivamente 1 genitori interessati a collaborare sono stati invitati a dare il proprio
consenso e quello dei figli alla partecipazione allo studio, dopo essere stati informati riguardo agli
obiettivi e alle modalita della ricerca durante la visita ambulatoriale. Anche ai bambini ¢ stato
richiesto verbalmente il loro consenso. Inoltre, i bambini trai 12 e i 15 anni hanno anche dovuto
firmare uno specifico consenso informato per la partecipazione, come richiesto dai Comitati Etici.
Per 1 bambini e i genitori che hanno accettato di partecipare e hanno firmato il consenso informato, i
dati sono stati raccolti tra Novembre del 2020 e Maggio del 2021. I questionari sono stati compilati
in una stanza separata, sotto la supervisione dello psicoterapeuta di reparto prima o dopo la visita
medica, sia per i genitori che per i figli. Ogni sessione ha avuto una durata di circa 30 minuti. Le

modalita di ricerca sono state progettate in modo tale da non interferire con le procedure mediche

necessarie per la malattia del bambino e con le linee guida di sicurezza per il Covid-19.

Il campione di controllo era un campione di convenienza. I genitori sono stati contattati e incontrati

per essere informati sullo studio. I dati sono stati raccolti nello stesso periodo, con le stesse modalita
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e con gli stessi questionari del campione clinico. Anche per il campione di controllo sono state seguite

linee guida etiche per la somministrazione e il reclutamento.

In primo luogo, ¢ stata creata una Survey ad hoc per le madri. Inoltre, sono stati somministrati
questionari standardizzati a genitori € bambini con lo scopo di valutare la qualita del sonno di madri
e bambini, il benessere psicologico e I’ansia genitoriale e il funzionamento psicologico dei bambini.
Il progetto ¢ stato approvato dal Comitato Etico per la Sperimentazione Clinica (CESC) (Studio
Osservazionale n. 977/CE) e dal Comitato Etico Istituzionale di Verona (Prot. n. 29097). La ricerca
¢ in linea con i Codici Etico e Deontologico degli Psicologici Italiani. Non ¢ stata offerta nessuna

ricompensa per la partecipazione allo studio.

2.4 Gli strumenti

2.4.1 Strumenti per i genitori

2.4.1.1 Survey ad hoc

E stata creata una Survey ad hoc per le madri, con lo scopo di rilevare alcune caratteristiche
sociodemografiche, come eta e lavoro, le loro preoccupazioni relativamente alla pandemia e il tempo
trascorso in media con il loro bambino durante la giornata. Per quanto riguarda i bambini con diabete
¢ stato richiesto loro esclusivamente il tempo trascorso dalla diagnosi, mentre per i bambini
oncologici le madri sono state invitate a fornire informazioni sul tipo di malattia e sul tempo trascorso

dalla diagnosi in mesi.

2.4.1.2 Questionari sul sonno
Per valutare la qualita del sonno di madri e bambini, i genitori del campione clinico e del campione
di controllo sono stati sottoposti al Pittsburgh Sleep Quality Index (PSQI; versione italiana di Curcio

et al., 2013) e alla Sleep Disturbance Scale for Children (SDSC; Bruni et al., 1996).

11 Pittsburgh Sleep Quality Index (PSQI; versione italiana di Curcio et al., 2013) ¢ stato utilizzato per
valutare la qualita del sonno delle madri nell’ultimo mese. Il PSQI ¢ un questionario self-report
composto da 18 item, il cui punteggio totale sulla qualita del sonno puo andare da 0 a 21: punteggi
piu elevati indicano una peggiore qualita del sonno. Gli item sono valutati su una scala Likert 0-3
punti, in cui “0” indica I’assenza di difficolta mentre “3” indica la presenza di gravi difficolta. Viene
utilizzato come cut-off un punteggio superiore a 5 per indicare la presenza di problemi del sonno
rilevanti. Per ottenere il punteggio totale vengono presi in considerazione diversi domini che
riguardano i disturbi del sonno: la qualita soggettiva del sonno, la latenza di sonno, la durata del

sonno, l’efficienza abituale del sonno, i disturbi del sonno, l'utilizzo di farmaci ipnotici e le
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disfunzioni diurne. La versione italiana dello strumento ha mostrato una buona validita e affidabilita

(Curcio et al., 2013).

La Sleep Disturbance Scale for Children (SDSC; Bruni et al., 1996) ¢ stata utilizzata per misurare
invece la qualita del sonno dei bambini. La SDSC ¢ un questionario composto da 26 item, il cui
punteggio totale sulla qualita del sonno puo andare da 26 a 130: un punteggio superiore a 39 ¢ indice
di un potenziale disturbo del sonno nel bambino. Ogni item viene valutato su una scala Likert a 5
punti. Per ottenere il punteggio totale sulla qualita del sonno vengono presi in considerazione sei
fattori: Disturbi di inizio e mantenimento del sonno (DIMS), Disturbi respiratori nel sonno (DRS),
Disordini dell’arousal (DA), Disturbi della transizione veglia-sonno (DTVS), Disordini da eccessiva
sonnolenza diurna (DES), Iperidrosi notturna (IPN). La versione italiana ¢ stata validata per i bambini
dai sei anni e mezzo ai quindici anni e tre mesi, € ha mostrato una buona validita e affidabilita (Bruni

et al., 1996).

2.4.1.3 Questionari sul benessere psicologico dei genitori

Per valutare il benessere psicologico delle madri, i genitori del campione clinico e del campione di
controllo sono stati sottoposti al General Health Questionnaire-12 (GHQ-12; Goldberg, 1972;
Piccinelli et al., 1993) e allo State-Trait Anxiety Inventory (STAI-Y2; Spielberger et al., 1983;
Pedrabissi & Santinello, 1989).

I General Health Questionnaire-12 (GHQ-12; Goldberg, 1972; Piccinelli et al., 1993) ¢ un
questionario self-report formato da 12 item, costituiti da affermazioni positive e da affermazioni
negative, che indaga la salute mentale del soggetto nel recente passato e viene utilizzato come
strumento di screening per disturbi psichiatrici minori non psicotici. Nel GHQ-12 viene chiesto al
soggetto di confrontare la propria situazione psicologica attuale rispetto a quella abituale, scegliendo
tra 4 modalita di risposta: “come al solito”, “pit del solito”, “meno del solito”, “molto meno del
solito”. Ogni item viene valutato su una scala Likert che prevede I’assegnazione di un punteggio per
ognuna delle 4 modalita di risposta e permette di ottenere un punteggio totale del benessere
psicologico del soggetto, in cui punteggi piu elevati possono indicare la necessita di un intervento

clinico. La versione italiana dello strumento ha mostrato una buona validita e affidabilita (Piccinelli

etal., 1993).

Lo State-Trait Anxiety Inventory (STAI-Y2; Spielberger et al., 1983; Pedrabissi & Santinello, 1989)
¢ un questionario self-report frequentemente utilizzato per la misurazione dell’ansia di stato e di tratto.
Lo STAI-Y ¢ suddiviso in due scale (Y1 e Y2), che valutano, rispettivamente, I’ansia di stato, che
indaga come il soggetto si sente al momento della somministrazione del questionario, e 1’ansia di

tratto, che indaga invece come il soggetto si sente abitualmente. E costituito da 40 item, di cui 20
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misurano 1’ansia di stato (Y1) e 20 I’ansia di tratto (Y2). Gli item relativi all'ansia di stato includono
affermazioni come “Sono teso”, “Sono preoccupato”, “Mi sento tranquillo”, “Mi sento al sicuro”,
mentre gli item relativi all'ansia di tratto includono affermazioni come "Mi preoccupo troppo per
qualcosa che in realta non ha importanza", “Sono una persona stabile". Ogni item viene valutato su
una scala Likert a 4 punti (con 1 = “per nulla” e 4 = “moltissimo”), in cui punteggi piu elevati indicano
un maggiore livello di ansia. La versione italiana di questo strumento ha mostrato buone proprieta
psicometriche. Per il presente studio ¢ stata utilizzata solo la scala dell’ansia di tratto (Pedrabissi &

Santinello, 1989).

2.4.2 Strumenti per i bambini

I bambini del gruppo di controllo e del gruppo clinico sono stati sottoposti al Strengths and
Difficulties Questionnaire (SDQ; Goodman et al., 1998; Di Riso et al., 2010), un breve questionario
self-report utilizzato per lo screening del funzionamento psicologico, che ha lo scopo di identificare
bambini e adolescenti a rischio di sviluppare disturbi emotivi e comportamentali. E composto da 25
item, alcuni positivi e altri negativi, suddivisi in 5 scale costituite da 5 item ciascuna. Quattro scale
riguardano le difficolta di adattamento: “Sintomi Emotivi (EMO)”, “Problemi di Condotta (COND)”,
“Iperattivita-Disattenzione (HYPER)”, “Problemi tra pari (PEER)”. La somma dei loro punteggi
permette di ottenere il Total Difficulties Score (TDS), che indica un punteggio totale delle debolezze
del bambino. La quinta scala ¢ quella del “Comportamento prosociale (PROS)”, che valuta invece i
comportamenti adattivi prosociali del bambino. E possibile utilizzare anche la scala dei “Sintomi
internalizzanti”, data dall’unione delle scale EMO e PEER, la scala dei “Sintomi esternalizzanti”,
data dall’unione delle scale COND e HYPER. Ciascun item viene misurato su una scala Likert a 3
punti (in cui 0 = “non vero”; 1 = “piuttosto vero”; 2 = “certamente vero”). Punteggi pil elevati
indicano un maggiore rischio di sviluppare problemi psicologici. Nella versione italiana il
questionario ¢ stato validato per bambini e ragazzi italiani dagli otto ai diciotto anni e ha mostrato

buona affidabilita e validita (Di Riso et al., 2010).
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CAPITOLO 3: RISULTATI

3.1 Pattern del sonno e caratteristiche psicologiche dei genitori

L'ANCOVA, ossiaI’analisi della covarianza, condotta sulla qualita del sonno nei genitori (PSQI Total
Score), con la variabile eta come covariata, ha evidenziato un effetto di gruppo significativo (Fi 146 =
8,927, p < .001), con 1 genitori dei bambini con cancro che hanno riportato una qualita del sonno

inferiore sia rispetto al campione di controllo che ai genitori dei bambini con diabete, come mostra la

Figura 1.
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Figura 1: Qualita del sonno in genitori di bambini sani, con cancro e con diabete.

Sebbene la distribuzione delle madri con un punteggio PSQI superiore a 5, che indica una scarsa
qualita del sonno, non fosse significativamente diversa nei tre gruppi (%2 =5.050, p =.080), nel gruppo
dei bambini con cancro il 62,5% delle madri ha riportato una scarsa qualita del sonno, mentre nel
gruppo dei bambini con diabete e nel gruppo di controllo la percentuale era, rispettivamente, del

53,6% e del 39,3%.

L”ANCOVA condotta in merito alle sottoscale del PSQI ha evidenziato valori significativi soltanto
per quanto riguarda le sotto-scale della “Latenza di sonno” e della “Durata del sonno”. In merito alla
prima sottoscala, ¢ stato anche osservato un effetto di gruppo significativo per quanto riguarda il
tempo, espresso in minuti, che le madri impiegavano per addormentarsi (F1,146=5.279, p=.006), che
era maggiore nel gruppo dei bambini con cancro rispetto al gruppo di controllo e al gruppo dei
bambini con diabete (Figura 2). Anche la durata media del sonno riportata dalle madri era diversa
nei tre gruppi (F1,146 = 8.195, p<.001), con una maggiore durata del sonno per le madri del gruppo di
controllo rispetto alle madri di bambini con diabete e cancro. Come si puo osservare nella Figura 3,
le madri dei bambini con cancro hanno riferito di dormire, in media, 6 ore e 6 minuti a notte, le madri
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dei bambini con diabete hanno riferito di dormire 6 ore e 27 minuti, mentre le madri dei bambini sani

hanno riferito di dormire circa 7 ore € 1 minuto.
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Figura 2: Latenza media del sonno nei genitori  Figura 3: Durata media del sonno nei genitori
di bambini sani, con cancro e con diabete. di bambini sani, con cancro e con diabete.

La Figura 4 mostra che lo stesso andamento ¢ stato messo in evidenza dall’analisi effettuata sullo
STAI-Y2, che ha mostrato un effetto di gruppo significativo (F1,147=9.818, p<.001), con un maggiore
livello di ansia di tratto nelle madri dei bambini con cancro rispetto alle madri dei bambini con diabete

e alle madri dei bambini sani.
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Figura 4: Livello di ansia di tratto nei genitori di bambini sani, con cancro e con diabete.

Per quanto riguarda invece il benessere generale delle madri, misurato attraverso il GHQ, non ¢ stato
riscontrato un effetto di gruppo significativo (Fi,147=2.330, p=.101), sebbene il gruppo dei bambini
con cancro (M=18,36, DS=4,89) mostrasse un benessere generale nominalmente inferiore rispetto al

gruppo di controllo (M=16,25, DS=4,75) e al gruppo dei bambini con diabete (M=16,80, DS=4,15).
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3.2 Associazioni tra i pattern del sonno dei genitori e il loro benessere psicologico e ansia

Successivamente, abbiamo esplorato la relazione tra il PSQI e lo STAI-Y?2 totale, dimostrando che
l'aumento dell'ansia era associato a una qualita del sonno peggiore nell'intero campione (r=.479,
p<.001). Questa associazione era significativa nel gruppo dei bambini con diabete (r=.498, p<.001) e
nel campione di controllo (r=.414, p=.001), ma non nel gruppo dei bambini con cancro, dove

comunque ¢ stato riscontrato lo stesso andamento (r=.347, p=.052).

Per quanto riguarda invece la relazione tra il PSQI totale e il GHQ totale, abbiamo riscontrato
correlazioni significative positive tra la qualita del sonno delle madri e il loro benessere psicologico
nel gruppo dei bambini con cancro (r=.350, p=.046) e nel gruppo dei bambini con diabete (r=.404,
p=-002), ma non nel gruppo di controllo (r=.175, p=.178). Infatti, nei genitori dei bambini con diabete
e cancro, punteggi piu elevati nel PSQI totale erano associati significativamente a un peggiore

benessere psicologico.

3.3 Associazioni tra la qualita del sonno dei genitori e la qualita del sonno dei loro bambini

Infine, abbiamo rilevato un’associazione tra la qualita del sonno dei bambini (SDSC punteggio totale)
e la qualita del sonno dei loro genitori (PSQI punteggio totale) in tutto il campione (p < .05). Questo
indica che una peggiore qualita del sonno nei bambini era associata a una peggiore qualita del sonno
nei loro genitori. Considerando separatamente i tre gruppi, abbiamo osservato correlazioni
significative nel gruppo dei bambini con diabete (p < .05) e nel gruppo dei bambini con cancro (p <
.05), mentre non ¢ stata rilevata alcuna correlazione significativa nel gruppo dei bambini sani (p >

.05) (vedi Tabella 1).

PSQI

r p-value
Intero campione
SDSC 423 .001
Gruppo di controllo
SDSC 142 276
Gruppo diabete
SDSC 592 .001
Gruppo oncologia
SDSC 352 045

Tabella 1: correlazioni nei campioni clinici e nel campione di controllo tra il PSQI nei genitori e la
SDSC nei bambini.
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CAPITOLO 4: DISCUSSIONE

Il presente studio si & posto 1’obiettivo di indagare i pattern del sonno, il benessere psicologico e
I’ansia in madri di bambini con diagnosi di diabete e cancro su un campione formato da 56 bambini
con diabete e 33 bambini con cancro di eta compresa tra i 7 e i 15 anni. Inoltre, ha esplorato
I’associazione tra il benessere psicologico e 1’ansia e i pattern del sonno nelle madri e 1’associazione
tra la qualita del sonno delle madri e la qualita del sonno dei loro bambini. In particolare, la ricerca
ha confrontato tra loro tre gruppi: un gruppo di bambini diabetici e le loro madri, un gruppo di bambini

oncologici e le loro madri e un gruppo di bambini sani e le loro madri.

Rispetto al punteggio totale del PSQI, 1 genitori di bambini con cancro e diabete hanno riportato una
peggiore qualita del sonno rispetto ai genitori di bambini sani. In particolare, erano i genitori dei
bambini con cancro ad avere la qualita del sonno piu scarsa. Inoltre, il PSQI ha evidenziato differenze
significative nelle sotto-scale della “Latenza di sonno” e della “Durata del sonno”, in cui i genitori di
bambini con cancro hanno mostrato un maggior tempo per addormentarsi € una minore durata media
del sonno rispetto ai genitori di bambini con diabete e ai genitori di bambini sani. Le madri del gruppo
di controllo hanno, invece, riportato una durata media del sonno superiore alle madri degli altri due
gruppi. Rispetto al punteggio dello STAI-Y2, la ricerca ha rilevato maggiori livelli di ansia di tratto
nelle madri del campione clinico rispetto alle madri del campione di controllo, con livelli di ansia di
tratto piu elevati nelle madri di bambini con cancro. Rispetto invece al punteggio totale del GHQ-12,
la ricerca non ha rilevato differenze significative nel benessere generale tra i tre gruppi, nonostante i
genitori di bambini con cancro mostrassero un peggiore benessere psicologico rispetto agli altri due
gruppi, con 1 genitori di bambini con diabete che riportavano comunque mediamente un benessere
inferiore rispetto ai genitori di bambini sani. Quindi, la prima ipotesi ¢ solo parzialmente confermata
dai nostri dati: coerentemente con la letteratura, le madri di bambini con diabete e cancro mostrano
dei pattern del sonno piu disturbati e maggiori livelli di ansia rispetto alle madri del gruppo di
controllo; tuttavia, non si riscontrano differenze significative tra i tre gruppi per quanto riguarda il
benessere generale. L’interruzione cronica del sonno ¢ molto diffusa nei genitori di bambini con
diabete (Bardard et al., 2016), che devono controllare i livelli di glucosio nel sangue del bambino
anche durante la notte (Feeley et al., 2021), cosi come anche nei genitori di bambini con cancro, che
riferiscono un sonno piu disturbato rispetto ai genitori di bambini sani (Daniel et al., 2018), dovuto
al carico mentale ed emotivo della malattia e alle cure fisiche richieste dal bambino a causa del dolore
provato (Meltzer & Moore, 2008). Inoltre, sia i genitori di bambini con diabete che i genitori di
bambini con cancro mostrano, in generale, maggiori livelli di ansia rispetto ai controlli (Pate et al.,
2019; Carlsson et al., 2019). 1l benessere dei genitori, invece, risulta non essere significativamente

diverso tra i gruppi clinici e il gruppo di controllo. Questo puo essere dovuto al fatto che il GHQ-12
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misura il benessere in generale, che a sua volta puo includere tutta una serie di aspetti psicologici che
non necessariamente vengono influenzati dall’eventuale malattia di un figlio, e pertanto non risultano
diversi tra 1 genitori di bambini con cancro e diabete e 1 genitori di bambini sani. Questo non vale
invece per 1’ansia, in cui sono state riscontrate differenze significative tra i gruppi clinici e il gruppo
di controllo: infatti, la diagnosi di una malattia cronica nel proprio figlio aumenta inevitabilmente i

livelli di ansia del genitore, in base alle complicanze e ai rischi che essa comporta.

In particolare poi, la nostra ricerca ha messo in evidenza che i genitori dei bambini con cancro
riportano una qualita del sonno piu scarsa, livelli piu elevati di ansia di tratto e un peggiore benessere
psicologico rispetto ai genitori dei bambini con diabete. Pochissimi studi in letteratura avevano
indagato la differenza nel funzionamento psicologico e nei disturbi del sonno tra i genitori di bambini
con diabete e i genitori di bambini con cancro. Tale differenza puo essere dovuta al fatto che la
diagnosi di cancro ¢ piu grave rispetto alla diagnosi di altre malattie croniche e richiede trattamenti
intensi e pericolosi per la vita del bambino, i quali possono comportare elevate richieste e
preoccupazioni da parte dei genitori, che, a loro volta, possono portare a livelli piu alti di ansia per la
malattia, a un peggiore benessere psicologico generale e a maggiori disturbi del sonno. Oppure,
questo risultato potrebbe essere spiegato dalle differenze nel tempo trascorso dalla diagnosi nei due
gruppi clinici. Infatti 1 bambini con diabete, in media, avevano ricevuto la diagnosi molto tempo prima
rispetto ai bambini con cancro: questo potrebbe spiegare il miglior funzionamento psicologico e i
minori disturbi del sonno dei genitori dei bambini con diabete, che da piu tempo convivono con la
malattia del figlio. Forse, indagando questi aspetti tempo prima, non appena i genitori avevano
ricevuto la diagnosi di diabete del figlio, non si sarebbero riscontrate differenze significative con i

genitori di bambino con cancro.

La seconda ipotesi prevedeva invece che i pattern del sonno delle madri fossero associati al loro
benessere psicologico e alla loro ansia in tutti e tre gruppi. La relazione tra il punteggio totale del
PSQI e il punteggio totale dello STAI-Y2 ha dimostrato che I'aumento dell'ansia era associato a una
qualita del sonno peggiore nelle madri dei bambini con diabete e nelle madri dei bambini sani. Dai
risultati, questa associazione sembrerebbe non risultare significativa nel gruppo delle madri dei
bambini con cancro, dove I’andamento ¢ comunque lo stesso. Tuttavia, si puo osservare che il p-value
risulta di pochissimo superiore a 0.05 (la soglia al di sotto della quale una correlazione si puo dire
significativa), per cui questo risultato potrebbe essere dovuto alla bassa numerosita dei bambini con
cancro, pill che ad una reale assenza di associazione tra I’aumento dell’ansia e una peggiore qualita
del sonno. Questo sarebbe coerente con la letteratura e con gli altri risultati del nostro studio. La

relazione tra il punteggio totale del PSQI e il punteggio totale del GHQ, invece, ha riportato
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associazioni tra la qualita del sonno delle madri e il loro benessere psicologico solo nel gruppo dei
bambini con cancro e nel gruppo dei bambini con diabete, ma non nel gruppo di controllo. Per cui,
una qualita del sonno piu scarsa era correlata a un peggiore benessere psicologico nei genitori di
bambini con diabete e cancro, ma non nei genitori di bambini sani. La nostra ipotesi € dunque solo
parzialmente confermata: se da un lato ¢ vero che I’ansia si associa ad una peggiore qualita del sonno
in tutti e tre 1 gruppi, dall’altro lato la qualita del sonno correla con il benessere psicologico nei due
gruppi clinici ma non nel gruppo di controllo. La letteratura a riguardo afferma che le situazioni
stressanti determinano una peggiore qualita del sonno (Neu et al., 2014), e che I’interruzione cronica
del sonno ha poi effetti negativi sul benessere psicologico, sull’'umore, sull’ansia, sulle difficolta
emotive e sulla depressione nell’individuo (Barnard et al., 2016). Tuttavia, nel caso dei genitori di
bambini sani, la qualita del sonno potrebbe non essere associata al benessere psicologico come nel
caso di genitori di bambini con malattie croniche per il fatto che questi ultimi affrontano, durante la
notte, maggiori sfide, problematiche e paure dovute alla gestione della malattia del figlio che possono
influenzare maggiormente il loro benessere psicologico generale, gia in partenza compromesso a
causa della convivenza con il figlio malato. Il controllo della glicemia del figlio nel caso del diabete,
o la gestione del dolore del bambino, dei sintomi acuti e degli effetti collaterali dei farmaci nel caso
del cancro, possono andare ad aggravare maggiormente la situazione psicologica dei genitori di
bambini malati rispetto a quella dei genitori di bambini sani. Inoltre, la notte, mentre i bambini
dormono, puo diventare per queste madri I’unico momento che hanno per pensare: questo puo
ulteriormente portarle a focalizzarsi sulla malattia del figlio e sui rischi e problemi che essa comporta,

peggiorando sia la loro qualita del sonno che il loro benessere durante la giornata.

Infine, la relazione tra il punteggio totale della SDSC e il punteggio totale del PSQI ha messo in
evidenza un’associazione tra la qualita del sonno dei bambini e la qualita del sonno dei loro genitori
in tutto il campione. Questo indica che una peggiore qualita del sonno nei bambini si associa ad una
peggiore qualita del sonno nei loro genitori, come ipotizzato. Tuttavia, questa relazione risulta essere
significativa nel gruppo dei bambini con diabete e nel gruppo dei bambini con cancro, ma non nel
gruppo dei bambini sani. Percio, i risultati ottenuti supportano solo parzialmente la terza ipotesi della
presente ricerca: la qualita del sonno dei bambini ¢ significativamente associata alla qualita del sonno
dei loro genitori solamente nei due gruppi clinici, mentre non lo ¢ nel gruppo di controllo. La
letteratura precedente aveva riportato che, in generale, il modo in cui il bambino dorme ¢ associato al
modo in cui dorme il genitore (Meltzer & Mindell, 2007); pertanto il sonno del bambino pud giocare
un ruolo importante nell’influenzare il sonno dei suoi genitori (Feeley et al., 2021). Questo risulta
essere particolarmente vero per i genitori di bambini con cancro e con diabete, in quanto il sonno dei

genitori puo essere interrotto da maggiori richieste nella gestione del sonno dei loro figli (Feeley et
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al., 2021; Zupanec et al., 2010). Infatti, i risultati della nostra ricerca potrebbero essere spiegati alla
luce del fatto che i genitori di bambini con malattie croniche tendono a preoccuparsi e a prestare
particolare attenzione al sonno dei propri figli, che sanno poter essere influenzato e disturbato da
diversi fattori legati alla malattia (come dolori, effetti dei farmaci, affaticamento), che potrebbero
anche, nel peggiore dei casi, mettere in pericolo la vita del bambino. Ad esempio, I’interruzione del
sonno, comune nei bambini con diabete, pud andare a compromettere la regolazione del glucosio
(Barnard et al., 2016). Queste paure e preoccupazioni dei genitori rispetto a come dorme il bambino
possono, a loro volta, andare a influenzare la loro qualita del sonno, spesso interrotto per controllare
la salute del proprio figlio; questo non accade invece nei genitori di bambini sani, che potrebbero
essere piu inclini a sottovalutare eventuali interruzioni nel sonno dei propri figli, non essendo queste

ultime correlate ad una malattia cronica.

4.1 Limiti

Questo studio presenta alcune limitazioni che ¢ importante sottolineare. Innanzitutto, i campioni
diabetico (56 madri), oncologico (33 madri) e di controllo (61 madri) hanno una numerosita
campionaria bassa, che non permette di generalizzare i risultati ottenuti. Inoltre, il numero dei bambini
con cancro e delle loro madri era relativamente inferiore rispetto al numero dei bambini con diabete
e delle loro madri, il che potrebbe aver influito sui nostri risultati. Un ulteriore limite riguarda il fatto
che i dati sono stati raccolti durante la pandemia di Covid-19: i questionari sono stati somministrati a
partire da Novembre 2020, in concomitanza con I’inizio della “seconda ondata”, con I’entrata in
vigore del nuovo DPCM che divideva I’Italia in tre zone in base al livello di emergenza e con
I’instaurazione del coprifuoco a partire dalle 22. In particolare, le regioni del Veneto e della Puglia,
dove sono stati raccolti i dati, avevano un numero di contagi molto alto. Tutti questi fattori possono
aver ulteriormente influenzato le preoccupazioni dei genitori rispetto alla malattia del figlio e
modificato le routine famigliari, per cui la mancanza di una valutazione psicologica di queste famiglie
prima della pandemia rappresenta un altro limite dell’attuale ricerca. Infine, il nostro studio ha
indagato unicamente la presenza di associazioni tra alcune variabili nelle madri e nei loro bambini,
senza pero approfondire quali siano la direzione e la causa di tali associazioni. Pertanto, potrebbero

esserci altre variabili, da noi non considerate, che hanno influenzato 1 nostri risultati.

4.2 Sviluppi futuri e importanza clinica dello studio

La presente ricerca ha indagato i disturbi del sonno, il benessere psicologico e 1’ansia in madri di
bambini con diagnosi di diabete e cancro, confrontandoli con un gruppo di madri di bambini sani.
Attualmente, i dati presenti in letteratura sui disturbi del sonno e il funzionamento psicologico delle

madri si concentrano principalmente su campioni sani, e si riducono notevolmente in riferimento al
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diabete di tipo 1 e al cancro. Inoltre, davvero pochissimi studi hanno indagato la differenza nei disturbi
del sonno e nel funzionamento psicologico tra madri di bambini con diverse malattie croniche,
mettendoli a confronto. La letteratura risulta carente anche rispetto all’associazione tra 1 disturbi del
sonno delle madri e il loro funzionamento psicologico, cosi come vi sono pochi dati sull’associazione
tra i pattern del sonno delle madri e dei loro bambini. Questi aspetti sono stati invece indagati nella
presente ricerca. Studi futuri dovrebbero approfondire la direzione e la causa delle associazioni tra i
disturbi del sonno e il funzionamento psicologico delle madri di bambini con malattie croniche, e tra
i pattern del sonno delle madri e dei loro bambini, utilizzando campioni con numerosita maggiori che
permettano di generalizzare i risultati. Sarebbe importante anche indagare maggiormente il confronto
tra genitori con bambini che soffrono di diverse malattie croniche, cosi da poter individuare coloro
che sono piu a rischio di andare incontro a disturbi psicologici a causa della malattia del figlio. In
futuro sara importante confrontare fra loro gruppi il piu possibile simili, per numero e per
caratteristiche anagrafiche, cosi che le differenze tra i campioni non vadano a influenzare i risultati
degli studi. Maggiori dati presenti in letteratura permetterebbero di instaurare degli interventi
personalizzati sulle madri di bambini con malattie croniche, per migliorare il loro benessere
psicologico generale e cercare di ridurre 1’ansia e lo stress associati alla malattia del figlio. Infatti,
maggiore attenzione dovrebbe essere posta alla salute mentale di questi genitori, in quanto essa
influisce sulle modalita di cura e di trattamento della malattia e sul funzionamento psicologico del

bambino stesso.
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