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INTRODUZIONE 

La diagnosi di una patologia oncoematologica in età pediatrica rappresenta un 

evento critico e complesso, in grado di compromettere profondamente l’equilibrio 

individuale e familiare. Sebbene i progressi scientifici degli ultimi decenni abbiano 

migliorato significativamente la prognosi e i tassi di sopravvivenza, la malattia 

oncologica continua a configurarsi come un’esperienza potenzialmente 

traumatica, che coinvolge non soltanto il bambino, ma anche i genitori, i fratelli e 

l’intera rete di supporto. 

In questo contesto, l’attenzione della letteratura scientifica si è progressivamente 

spostata dall’esclusivo focus clinico sulla guarigione e sulla sopravvivenza alla 

considerazione degli aspetti psicosociali, in quanto estremamente impattanti 

sulla qualità di vita degli interessati. È ormai consolidata l’evidenza che i genitori 

dei bambini affetti da neoplasie presentino un rischio elevato di sviluppare 

distress emotivo, sintomi ansiosi, depressivi e post-traumatici, con ripercussioni 

dirette sul loro benessere e, indirettamente, sul percorso di cura del figlio. Allo 

stesso tempo, anche i fratelli e le sorelle sperimentano vissuti di trascuratezza, 

ansia e difficoltà relazionali, configurandosi come “seconde vittime” della 

malattia. 

Queste considerazioni rendono evidente la necessità di approfondire i fattori di 

rischio e di protezione che modulano l’esperienza familiare di malattia, nonché di 

sviluppare strumenti e interventi in grado di identificare precocemente le famiglie 

maggiormente vulnerabili. In questa prospettiva, il concetto di rischio psicosociale 

assume un ruolo centrale, permettendo di comprendere come la malattia 

interagisca con le risorse e le fragilità dei genitori e del nucleo familiare. 

La presente tesi si propone di indagare: 

• i livelli di distress e di sintomatologia post-traumatica nei genitori di bambini 

con diagnosi oncoematologica; 

• in che modo la struttura familiare impatta sul benessere di genitori e fratelli; 

• il ruolo dell’autoefficacia genitoriale e della soddisfazione per le cure nel 

mediare l’impatto della malattia sul benessere familiare; 
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• l’influenza del supporto sociale, del funzionamento familiare e della 

soddisfazione per le cure sul rischio psicosociale. 

L’obiettivo è duplice: da un lato, delineare un quadro aggiornato delle condizioni 

psicologiche e relazionali che caratterizzano le famiglie coinvolte in percorsi di 

cura oncologica pediatrica; dall’altro, offrire spunti per la costruzione di interventi 

mirati, fondati sullo screening precoce e sulla promozione delle risorse interne ed 

esterne delle famiglie. 

La tesi si articola in quattro capitoli principali. Nel primo viene presentato un 

inquadramento teorico delle patologie oncoematologiche in età evolutiva e delle 

ripercussioni che queste hanno sul giovane paziente. Il secondo analizza 

l’impatto della malattia sul nucleo familiare (focus sui genitori), con particolare 

attenzione ai modelli di funzionamento e ai processi di adattamento. Il terzo 

capitolo approfondisce il concetto di rischio psicosociale, illustrandone le 

principali cornici teoriche e i fattori di vulnerabilità e protezione descritti dalla 

letteratura. Il quarto capitolo è dedicato alla ricerca empirica: vengono presentati 

gli obiettivi, il metodo, i risultati e la loro discussione, cui seguono le conclusioni 

finali e le implicazioni cliniche. 
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CAPITOLO 1: LA MALATTIA 

ONCOEMATOLOGICA IN ETÀ EVOLUTIVA 

1.1 La malattia oncoematologica: introduzione 

L’oncoematologia pediatrica è una branca della medicina che si occupa 

della diagnosi e della cura di tumori solidi ed ematologici nei pazienti di età 

compresa tra gli 0 e i 19 anni (Ausl della Romagna, 2025).  

Le neoplasie rappresentano un insieme eterogeneo di patologie, caratterizzato 

da una proliferazione cellulare anomala e incontrollata, che compromette la 

struttura e la funzionalità dei tessuti e degli organi coinvolti.  

I tumori possono essere classificati come benigni o maligni; questi ultimi sono in 

grado di infiltrare i tessuti adiacenti e di disseminarsi a distanza tramite la 

circolazione ematica e linfatica. In questo caso possono formarsi metastasi: 

formazioni neoplastiche che insorgono in sedi secondarie rispetto al tumore 

primario.  

 

È stato stimato che annualmente, a livello globale, vengono fatte circa 400.000 

nuove diagnosi di tumore in età pediatrica, con ampie differenze tra aree diverse 

del globo (OMS, 2025). 

In Italia si registrano ogni anno circa 1.400 nuovi casi di neoplasie nella fascia 

d’età 0-14, a cui si aggiungono 800 nuove diagnosi nella fascia 15-19 (AIRC, 

2023).  

Tra il 2011 e il 2020 l’incidenza annua dei tumori in età pediatrica è rimasta 

stabile: 16,8 nuovi casi per 100.000 soggetti (AIRTUM, 2023); anche se è stato 

evidenziato un leggero aumento delle diagnosi per alcuni tipi di tumore, come 

quello alla tiroide. Questo, però, potrebbe essere dovuto a un migliore servizio di 

screening e di prevenzione, capace di effettuare diagnosi quando i sintomi non 

si sono ancora manifestati (AIRC, 2023). 
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Si può comunque notare che le prognosi sono sensibilmente migliorate negli 

ultimi anni: la mortalità è generalmente calata per entrambi i generi (AIRTUM, 

2024). 

 

I tumori in età pediatrica, pur essendo spesso più pervasivi rispetto a quelli degli 

adulti, rispondono generalmente in modo più efficace alle cure, e i bambini 

possono sopportare dosi più elevate di farmaci chemioterapici e trattamenti più 

intensivi. La scienza continua a fare progressi, con un notevole aumento dei tassi 

di sopravvivenza per i bambini affetti da queste malattie, passando dal 30% circa 

negli anni '60 all'80% nell'ultimo decennio (AIRC, 2023). 

 

1.2 Le principali tipologie di malattie oncoematologiche in età 

pediatrica 

Le neoplasie che si presentano con maggiore frequenza nella fascia d’età 0-19 

sono le leucemie acute (33% dei casi), i tumori cerebrali (25%) e i linfomi (15%) 

(Ministero della Salute, 2023). 

Per ogni fascia d’età, però, ci sono alcune differenze sulla frequenza con cui le 

diverse neoplasie si manifestano (AIRC, 2023): 

- 0-14: è maggiormente presente la leucemia, in particolare LLA (leucemia 

linfoblastica acuta), seguita da linfomi (16%), tumori maligni del sistema 

nervoso autonomo (8%), sarcomi dei tessuti molli (7%), tumori del rene (5%) 

e delle ossa (5%). 

- 15-19: i più frequenti sono i linfomi di Hodgkin (24%), tumori alla tiroide (11%), 

leucemie (11%), tumori delle cellule germinali (10%), linfomi non-Hodgkin 

(8%), tumori del sistema nervoso centrale (7%), melanoma (7%), sarcomi 

delle parti molli (6%) e i tumori dell’osso (5%). 

 

 

Di seguito verranno brevemente presentate le tipologie più comuni di neoplasie. 
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LEUCEMIA  

È un tumore del sangue che nasce da una produzione incontrollata di cellule 

staminali emopoietiche (dette anche blasti e derivanti dal midollo osseo), le quali 

vanno incontro o a un’interruzione prematura del loro sviluppo, o ad una 

replicazione senza limite. Questo porta alla compromissione del normale 

funzionamento delle cellule ematiche sane. 

In base alla velocità di progressione della malattia e al tipo di cellule colpite, le 

leucemie possono essere categorizzate in due tipologie: acute, quando le cellule 

intaccate sono i blasti (precursori staminali delle cellule del sangue, che replicano 

molto velocemente) e l’evoluzione della malattia è rapida; o come croniche, 

quando la neoplasia deriva dalla mutazione di cellule in stadi successivi del 

processo di maturazione (come i linfociti B) e i sintomi sono meno evidenti e 

compaiono più lentamente. Queste ultime si manifestano quasi esclusivamente 

negli adulti. 

Oltre a questa prima classificazione, la leucemia può essere ulteriormente 

diversificata in mieloide (vengono colpite le cellule che producono granulociti e 

monociti (due tipi di globuli bianchi), globuli rossi e piastrine) o linfoide (colpiti i 

linfoblasti, progenitori dei linfociti). 

 

Le forme più comuni di leucemia sono: 

A. LLA (leucemia linfoblastica acuta): in questo caso si verifica una proliferazione 

incontrollata dei linfoblasti progenitori dei linfociti T e B. Risulta essere la 

forma più comune di leucemia in età pediatrica. 

B. LMA (leucemia mieloide acuta): meno frequente e con prognosi più 

complessa della LLA; spesso richiede trattamenti intensivi e trapianto. 

Le manifestazioni sintomatiche sono variabili, ma di base troviamo: febbre, dolori 

ossei, cefalea, sudorazione notturna, linfonodi ingrossati e sintomi legati a bassi 

livelli di globuli bianchi (infezioni ricorrenti), di globuli rossi (pallore e stanchezza) 

e di piastrine (tendenza al sanguinamento) (AIMAC, 2022). 
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Successivamente all’individuazione e comunicazione della diagnosi si procede al 

trattamento farmacologico, il quale varia in base al tipo e alla gravità della 

leucemia. Il trattamento prevede solitamente cicli di chemioterapia articolati in 

diverse fasi: la prima, detta di induzione, ha lo scopo di eliminare le cellule 

tumorali presenti nel sangue e ottenere la remissione della malattia (dura 

generalmente dalle 4 alle 6 settimane). Successivamente si prosegue con le fasi 

di consolidamento e reinduzione, fondamentali per rafforzare i risultati ottenuti 

inizialmente; questa parte del trattamento si estende per circa otto mesi. Infine, 

si attua la fase di mantenimento, che ha l’obiettivo di eliminare eventuali cellule 

leucemiche residue e ridurre il rischio di ricadute, con una durata di circa 18 mesi 

(Associazione Italiana di Ematologia e Oncologia Pediatrica (AIEOP)). 

Nei casi più complessi o in presenza di recidive, la chemioterapia può essere 

integrata con trattamenti più intensivi, quali il trapianto di cellule staminali o 

l’immunoterapia. 

 

Nonostante la leucemia si configuri come la tipologia di tumore più comune in età 

pediatrica, i tassi di guarigione a 5 anni sono dell’80% e quelli di sopravvivenza 

al 90% (AIRC, 2023). 

TUMORE CEREBRALE E DEL SISTEMA NERVOSO CENTRALE 

I tumori del sistema nervoso centrale comprendono neoplasie diverse, che 

possono essere benigne e maligne. Rappresentano la seconda tipologia di 

tumore più comune (20-25%) e la principale causa di morte per cancro in età 

pediatrica (MSD, 2025). 

L’OMS classifica i tumori cerebrali in base alla cellula da cui originano, il suo 

grado di malignità (1-4) e le caratteristiche molecolari (Louis, Perry et al., 2021). 

In generale, le forme più diffuse nell’infanzia sono: gli astrocitomi, che sono la 

forma più comune di tumore del SNC (40%) e fanno parte di una categoria più 

ampia di neoplasie cerebrali: i gliomi; i medulloblastomi, che si sviluppano nel 

cervelletto e tendono a diffondersi in altre parti del cervello e della colonna 

vertebrale (sono sempre maligni) e gli ependimomi (MSD, 2025). 
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La prima manifestazione sintomatica risulta essere l’aumento della pressione 

intracranica, che causa diversi sintomi, quali: macrocefalia nei bambini piccoli, 

cefalea, nausea e/o vomito, problemi della vista, alterazioni del comportamento 

e convulsioni. 

 

Il trattamento include, quando possibile, l’asportazione chirurgica della neoplasia, 

seguita da una o più terapie combinate (chemioterapia, radioterapia e terapia 

mirata) se necessario (MSD, 2025). 

Per quanto riguarda la prognosi, questa risulta essere variabile in base all’età di 

insorgenza, al tipo e allo stadio del tumore. In caso di diagnosi di 

medulloblastoma, per esempio, sopra i 3 anni, la probabilità di sopravvivenza 

varia dall’80% al 60% per le neoplasie ad alto rischio (MSD). Sotto i 3 anni, 

invece, la probabilità di sopravvivenza cala. 

Nel caso di DIPG (glioma diffuso intrinseco del ponte), invece, il tasso di 

sopravvivenza a 2 anni dalla diagnosi è <10% (Pellot, 2023). 

LINFOMA 

Il linfoma origina dalla trasformazione maligna delle cellule del sistema linfatico 

(che include linfonodi, milza, midollo osseo, tonsille e altri organi linfoidi), in 

particolare dai linfociti B e T, un tipo di globuli bianchi normalmente adibiti alla 

difesa dell’organismo dalle infezioni. Questi vanno incontro a una crescita 

incontrollata e anomala, formando un tumore (AIRC). 

Esistono due grandi categorie di linfomi nei bambini: 

1. LINFOMA DI HODGKIN (LH): rappresenta circa il 6-7% dei tumori pediatrici 

e si sviluppa prevalentemente dai linfociti B. La prognosi è favorevole, con un 

tasso di sopravvivenza a 10 anni del 90% (AIEOP). 

2. LINFOMA NON-HODGKIN (LNH): è il terzo tumore maligno più comune in 

età pediatrica, rappresentando circa il 6-8% dei tumori infantili, solitamente 

diagnosticato verso i 10 anni. I sottotipi più comuni sono il linfoma di Burkitt 

(che origina spesso dall'addome), il linfoma linfoblastico (che presenta una 

crescita rapida) e il linfoma a grandi cellule. Anche in questo caso il tasso di 

sopravvivenza risulta essere alto: 90% (AIEOP). 
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I sintomi variano a seconda della localizzazione del tumore e possono essere 

aspecifici, ma un segno tipico è la presenza di linfonodi ingrossati, oltre a disturbi 

come febbre, sudorazioni notturne, perdita di peso o affaticamento. 

 

I trattamenti d’elezione sono terapie multimodali basate sulla chemioterapia, 

spesso integrate con radioterapia e, in certi casi, trapianto di cellule staminali. In 

generale, devono essere adattati in base al tipo di linfoma e allo stadio della 

malattia. 

SARCOMA 

I sarcomi in età pediatrica sono tumori rari che derivano dalle cellule 

mesenchimali, da cui originano ossa, muscoli, vasi sanguigni e linfatici, nervi, 

legamenti e tessuto adiposo. Questi tumori possono quindi svilupparsi in 

qualsiasi parte del corpo, comprese ossa e tessuti molli. 

I sarcomi pediatrici si suddividono principalmente in due grandi categorie: 

1. SARCOMI DELL'OSSO, che comprendono l’Osteosarcoma e il Sarcoma di 

Ewing. 

2. SARCOMI DEI TESSUTI MOLLI, che includono: rabdomiosarcoma (RMS), 

originato dal muscolo striato, con picchi di età tra 2-6 anni e 15-19 anni; e 

Tumori non Rabdomiosarcomi (NRMS). 

Spesso i sarcomi si manifestano con un rigonfiamento o tumefazione che cresce 

progressivamente, con o senza presenza di dolore. 

L’incidenza dei sarcomi pediatrici in Italia è circa l’11% di tutte le neoplasie tra 

bambini e giovani adulti, con un tasso di sopravvivenza di circa il 75%, con ampie 

differenze in funzione di tipo istologico, stadio al momento della diagnosi, 

localizzazione, età del paziente e terapia adottata (AIRTUM, 2012). 

 

1.3 I trattamenti e le terapie 

In ambito oncoematologico pediatrico i trattamenti seguono delle linee guida 

specifiche in base alla patologia diagnosticata, ma il percorso terapeutico di ogni 

paziente è altamente specializzato e personalizzato. 
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Viene presentato di seguito un elenco con le terapie maggiormente utilizzate con 

i bambini e gli adolescenti affetti da neoplasia. 

1.3.1 CHEMIOTERAPIA 

La chemioterapia è una terapia farmacologica che utilizza farmaci antiblastici per 

bloccare la riproduzione delle cellule cancerose, che si moltiplicano molto più 

rapidamente di quelle sane (Bambino Gesù Ospedale pediatrico, 2021, La 

chemioterapia spiegata in 5 punti). 

In età pediatrica, la chemioterapia rappresenta uno dei trattamenti maggiormente 

utilizzati per la cura di molti tumori. Viene solitamente somministrata per via 

endovenosa o orale secondo protocolli specifici che combinano diversi farmaci 

per massimizzare l’efficacia e ridurre il rischio di recidiva, spesso in cicli (di 21-

28 giorni) con pause per permettere il recupero dell’organismo (Fondazione 

IRCCS Istituto Nazionale dei Tumori, 2014, I numeri del cancro). 

Questa terapia può essere utilizzata per raggiungere diversi obiettivi: debellare 

le cellule malate, ridurre il volume della massa tumorale in preparazione 

all’intervento chirurgico, al trapianto o alla radioterapia e rallentare la 

progressione della malattia (Vuga, AIRC, 2025). 

 

I farmaci chemioterapici non colpiscono solo le cellule tumorali, ma attaccano 

anche quelle sane a rapido ricambio (come quelle del midollo osseo, della 

mucosa orale e intestinale e dei follicoli piliferi), causando effetti sia immediati 

che a medio-lungo termine, tra cui: 

1. Immediati: stanchezza, nausea, vomito e disturbi digestivi, febbre, rash 

cutanei, problemi locali in caso di infusione, diarrea o stipsi, alterazioni del 

ritmo cardiaco. 

2. A medio termine: diminuzione delle difese immunitarie (neutropenia con 

conseguente aumento del rischio di infezioni), anemia, mucosite 

(infiammazione della bocca e dell’intestino), perdita temporanea dei capelli, 

neuropatie periferiche, tossicità a carico di organi come cuore, reni, fegato e 

polmoni. 
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3. A lungo termine: possibile rischio di infertilità, di cardiotossicità croniche, 

fibrosi polmonare e, raramente, sviluppo di seconde neoplasie. 

Nei bambini, l’attenzione è particolarmente alta perché questi effetti possono 

compromettere la crescita, lo sviluppo e la qualità di vita a lungo termine, per 

questo i protocolli cercano di bilanciare efficacia e tossicità, utilizzando supporti 

medici specialistici per ridurre gli effetti collaterali (Vuga, AIRC, 2025). 

1.3.2 CHIRURGIA 

La chirurgia è la tecnica d’elezione nei tumori solidi. Questa terapia è utile e 

necessaria in diversi casi: per fare la biopsia, che permette di confermare 

l’effettiva presenza e la tipologia di tumore; ma anche per l’asportazione (parziale 

o totale) della massa tumorale. 

Viene usata in concomitanza ad altre terapie, come chemioterapia e radioterapia, 

soprattutto nei casi più complessi 

1.3.3 RADIOTERAPIA 

La radioterapia è un trattamento medico che utilizza radiazioni ionizzanti ad alta 

energia per distruggere o danneggiare le cellule tumorali, impedendo loro di 

moltiplicarsi e far crescere il tumore.  

È una terapia localizzata e generalmente non troppo invasiva o dolorosa, che 

mira a colpire la massa tumorale risparmiando il più possibile i tessuti sani 

circostanti. Permette di trattare neoplasie anche in sedi difficili o non operabili, a 

volte in alternativa o in associazione con chirurgia e chemioterapia (Vuga, AIRC, 

2025). 

La radioterapia in età evolutiva deve essere particolarmente mirata e 

personalizzata per minimizzare gli effetti sulle cellule sane, dato che i bambini 

sono in crescita e molto sensibili alle radiazioni (Gemelli ART, 2025 Radioterapia 

pediatrica). 

Alcuni degli effetti collaterali più comuni della radioterapia sono: affaticamento, 

nausea e vomito, problemi della pelle e altri sintomi che variano in base all’area 

trattata. 
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La radioterapia può essere impiegata sia a scopo curativo, per controllare o 

eliminare tumori solidi, sia a scopo palliativo, per alleviare sintomi come il dolore 

quando la malattia è avanzata (Humanitas, 2025, Radioterapia). 

1.3.4 IMMUNOTERAPIA 

Questa terapia, ancora in fase di sviluppo, mira a rafforzare il sistema immunitario 

del paziente per eliminare le cellule maligne, riducendo i possibili effetti collaterali 

delle cure tradizionali. 

Viene attuata nei casi in cui il trapianto non è possibile o altri trattamenti non 

hanno avuto il risultato sperato (ASEOP, Immunoterapia). 

Un esempio è la terapia da CAR-T (chimeric antigen receptor), che prevede il 

prelievo di linfociti T dal paziente, la loro modifica genetica in laboratorio e la 

successiva re-iniezione per attivare una risposta immunitaria contro la malattia. 

Le CAR-T possono causare tossicità neurologica e altri effetti collaterali. 

In Italia, ad oggi, la terapia con CAR-T è usata per trattare linfomi non Hodgkin 

diffusi e leucemie linfoblastiche B recidivate o refrattarie ai tradizionali metodi, ma 

in alcuni casi anche forme gravi di neuroblastoma (Ospedale pediatrico Bambino 

Gesù di Roma), con risposte positive in circa il 50-80% dei casi (Mannina, 2025). 

1.3.5 TRAPIANTO DI CELLULE STAMINALI EMOPOIETICHE 

In casi di leucemie acute ad alto e medio rischio, o in caso di risultati 

insoddisfacenti o recidive, si può ricorrere al trapianto allogenico (da donatore 

sano, spesso un fratello o un parente, ma nel caso in cui questi non siano 

compatibili, anche uno sconosciuto). Esistono anche il trapianto autologo (dalle 

cellule del paziente stesso) o aploidentico (da genitore). 

Nelle leucemie mieloidi acute (LMA) con alta probabilità di guarigione, il trapianto 

di cellule staminali emopoietiche allogeniche è un approccio comune dopo la 

terapia di consolidamento. 

 



 
16 

 

1.4 Impatto della malattia sul paziente pediatrico 

Negli ultimi anni, il miglioramento delle cure oncologiche ha portato a un numero 

sempre più crescente di sopravvissuti al cancro infantile e adolescenziale che 

raggiungono l’età adulta. 

Secondo il rapporto “I numeri del cancro 2024”, un documento redatto 

annualmente grazie alla collaborazione di AIRTUM (Associazione Italiana 

Registri Tumori), AIOM (Associazione Italiana di Oncologia Medica) e PASSI 

(Progressi nelle Aziende Sanitarie per la Salute in Italia, curato dall’ISS), tra il 

2006 e il 2021 nei giovani adulti la mortalità dovuta a tumori è scesa del 21,4% 

nelle donne e del 28% negli uomini. 

 

Si parla di “cancer survivors”, ovvero sopravvissuti al cancro e descritti dall’AIOM 

come “pazienti ancora in vita dopo 3 o 5 anni dalla diagnosi o dalla fine del 

trattamento e che si trovano in una condizione di remissione completa di 

malattia”.  

Vengono presentati, quindi, due concetti distinti: sopravvivenza e guarigione. 

La sopravvivenza a 5 anni è un indicatore utile a valutare l’efficacia delle terapie 

e il successo complessivo del trattamento (AIOM, 2018). 

La guarigione, invece, implica la completa remissione della malattia, senza segni 

o sintomi residui (AIRC, 2025). 

 

Quando si parla di tumori in età evolutiva è importante considerare, non solo 

questi due costrutti, ma anche quello di qualità di vita. È un concetto ampio e 

multidimensionale che si riferisce al benessere complessivo di una persona, 

prendendo in considerazione aspetti fisici, psicologici, sociali e ambientali della 

sua vita. 

Secondo l’Organizzazione Mondiale della Sanità (OMS), la qualità di vita è: "La 

percezione che un individuo ha della propria posizione nella vita, nel contesto 

della cultura e del sistema di valori in cui vive, in relazione ai suoi obiettivi, 

aspettative, standard e preoccupazioni” (WHOQOL Group, 1995, p.11). 
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La presa in carico del paziente pediatrico affetto da neoplasia dovrebbe tenere in 

conto ognuno di questi tre concetti (guarigione, sopravvivenza e qualità di vita) e 

la loro interazione. 

A questo proposito, è importante considerare gli effetti a medio e lungo termine 

delle terapie e dell’ospedalizzazione sul giovane paziente e sulla sua famiglia. 

Segue un elenco dei problemi clinici (riguardante sia la salute fisica, che quella 

mentale) più comuni riscontrati tra i pazienti oncoematologici in età evolutiva. 

1.4.1 EFFETTI A LUNGO TERMINE DELLA MALATTIA ONCOLOGICA SULLA 

SALUTE FISICA E MOTORIA DEL PAZIENTE 

Poiché gli organi sono ancora in fase di sviluppo durante l’infanzia e 

l’adolescenza, i trattamenti oncologici possono avere effetti irreversibili. 

Quindi, nonostante i tassi di guarigione elevati, molti sopravvissuti affrontano 

numerosi rischi sanitari a lungo termine. 

Alcune ricerche hanno trovato che il 46% dei sopravvissuti dopo 18,5 anni 

presentava almeno una malattia cronica clinicamente rilevante. 

Le condizioni disabilitanti risultano più elevate tra i sopravvissuti a tumori ossei, 

sarcomi dei tessuti molli e tumori del sistema nervoso centrale (Ehrhardt, 2021). 

 

Ad oggi gli effetti tardivi più comuni sul fisico sono: 

1. MALATTIE CARDIOVASCOLARI: sia la radioterapia (soprattutto al torace), 

che alcuni farmaci usati per la chemioterapia possono danneggiare il cuore, 

anche a distanza di anni (AIMAC, 2022). 

Sono stati riscontrati problemi cardiaci soprattutto nei pazienti trattati con 

adriamicina (un farmaco chemioterapico cardiotossico) (Feijen et al., J Am 

Heart Assoc, 2019). 

 

2. NEOPLASIE SECONDARIE: il rischio cumulativo di tumori secondari a 30 

anni dalla diagnosi è di circa il 9,3% (Meadows, 2009). I tumori secondari più 

frequenti sono: i sarcomi, il carcinoma mammario, quello tiroideo e quello del 

sistema nervoso centrale.  
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Il rischio è prevalentemente legato alla componente genetica e alle terapie 

oncologiche, soprattutto alla radioterapia. In media si sviluppano circa 12 anni 

dopo la comparsa del primo tumore (Bambino Gesù Ospedale Pediatrico, 

2024, Tumori del bambino: effetti tardivi). 

 

3. TOSSICITÀ RENALE, POLMONARE, UDITIVA E DEL SISTEMA NERVOSO 

CENTRALE: danni cronici ai reni come nefropatie e insufficienza renale 

(1,7%) (Dieffenbach et al., 2021); ai polmoni (incidenza del 12%) (Oeffinger 

et al., 2006), come fibrosi polmonare e pneumopatia; al sistema uditivo 

(ipoacusia nel 2% dei casi) e al sistema nervoso centrale (neuropatia 

periferica che spesso regredisce molti mesi dopo la fine delle cure (Vuga, 

AIRC, 2025)). 

 

4. COMPROMISSIONE DELLE CAPACITÀ MOTORIE: I pazienti possono 

mostrare deficit nella coordinazione, flessibilità, velocità e forza. La 

neuropatia periferica causata dalle terapie può portare a difficoltà nei 

movimenti, affaticamento e minore forza muscolare (Hockenberry & Hook, 

2007). 

 

5. EFFETTI ENDOCRINI PERSISTENTI: le problematiche a livello del sistema 

endocrino (asse ipotalamo-ipofisi, tiroide e gonadi) si presentano in un’alta 

percentuale. La chirurgia, la chemioterapia e la radioterapia possono 

modificare i livelli ormonali: ad esempio possono essere intaccati gli ormoni 

della crescita (con conseguente arresto dello sviluppo ponderale (Guarino, 

2006)), o quelli sessuali. In quest’ultimo caso il rischio è quello di incorrere in 

infertilità (temporanea o permanente), che risulta essere uno degli effetti 

negativi a lungo termine più comuni riscontrati nelle persone affette da tumore 

in età evolutiva. Ad oggi, comunque, esistono delle opzioni che permettono di 

“aggirare” questa problematica, come il congelamento del proprio seme per i 

maschi, e quello dei propri embrioni per le femmine (AIMAC, 2017, La vita 

dopo il cancro). 
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1.4.2 EFFETTI DELLA MALATTIA ONCOLOGICA SULLO SVILUPPO 

COGNITIVO DEL PAZIENTE 

Le terapie e, in alcuni casi, la malattia stessa possono causare arresti o ritardi 

nello sviluppo cognitivo del giovane paziente. 

In alcuni casi, tali problematiche sono temporanee e confinate al solo periodo 

delle terapie; tuttavia, possono anche diventare permanenti, soprattutto quando 

sono coinvolti interventi chirurgici al sistema nervoso centrale o quando si 

verificano effetti collaterali neurotossici legati ai farmaci (Tremolada & Bonichini, 

2019). È importante fare particolare attenzione ai pazienti più piccoli (0-3 anni), 

in quanto questo è un periodo critico per lo sviluppo funzionale e strutturale del 

cervello. 

È sempre più frequente il riferimento al fenomeno del “chemo brain” (o “cervello 

chemioterapico”), che descrive alterazioni strutturali e funzionali del cervello 

causate dalla chemioterapia, con conseguenze sul piano cognitivo e scolastico. 

Tali alterazioni si traducono spesso in deficit delle funzioni cognitive superiori, 

ridotta velocità di elaborazione, compromissione della memoria a breve termine 

e di lavoro, difficoltà attentive e di concentrazione (Staat & Segatore, 2005). 

 

In alcuni casi, le difficoltà cognitive risultano associate a livelli elevati di distress 

psicologico, quali ansia e depressione, suggerendo che parte delle 

compromissioni cognitive possa derivare da fattori emotivi piuttosto che 

esclusivamente dai trattamenti oncologici (Janelsins, Kesler, Ahles & Morrow, 

2014). 

I deficit cognitivi più comunemente riscontrati in coloro che hanno o hanno avuto 

un tumore in età pediatrica risultano essere il deficit di attenzione (67% dei casi 

(Conklin et al., 2012)) e deficit in altri domini, come quello della memoria, del QI, 

della velocità di elaborazione e dell’integrazione visuo-spaziale (3%-28%) 

(Marusak et al, 2018). 

La tossicità neurologica (riguardante danni al sistema centrale) è un effetto a 

lungo termine abbastanza comune derivante dalle terapie, in quanto riguarda il 

27% dei guariti (Oeffinger et al., 2006). 
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Risulta essenziale tenere monitorate le funzioni cognitive durante tutto il percorso 

in modo da poter individuare subito eventuali anomalie o problematiche e 

intervenire tempestivamente con programmi di potenziamento e/o riabilitazione 

cognitivo-motoria (Szulc-Lerch et al., 2018). 

1.4.3 EFFETTI A LUNGO TERMINE DELLA MALATTIA ONCOEMATOLOGICA 

SULLA SALUTE MENTALE DEL PAZIENTE 

La diagnosi di una patologia oncoematologica in età evolutiva rappresenta un 

evento traumatico che impatta profondamente non solo sul piano fisico, ma 

anche sullo sviluppo psicologico e sociale del bambino o dell’adolescente 

coinvolto. La letteratura scientifica evidenzia come questi giovani pazienti si 

trovino ad affrontare molteplici sfide nel corso del percorso di cura, tra cui un 

significativo isolamento sociale e alterazioni della percezione di sé, con importanti 

ricadute sul loro benessere emotivo (Vance & Eiser, 2002). 

Uno degli aspetti più critici riguarda l’interruzione del normale sviluppo 

relazionale. A causa delle frequenti assenze scolastiche e della necessità di 

sottoporsi a terapie intensive con il conseguente abbassamento delle difese 

immunitarie, i giovani pazienti sono spesso costretti a interrompere o ridurre 

drasticamente i contatti con il proprio gruppo dei pari. 

Le opportunità di socializzazione si riducono spesso a brevi interazioni digitali o 

agli incontri con altri pazienti ricoverati.  

Numerosi studi hanno messo in luce le difficoltà che i bambini e ragazzi con 

neoplasia incontrano nei rapporti interpersonali. Si osserva frequentemente un 

vissuto persistente di diversità, una ridotta fiducia nelle interazioni sociali e un 

generale senso di insoddisfazione nelle relazioni con i coetanei (Lahteenmaki, 

2002). Tali fattori possono condurre a un progressivo isolamento sociale, 

aumentando la vulnerabilità del bambino a dinamiche di esclusione o a fenomeni 

di bullismo, che possono manifestarsi anche in fase post-terapia (Barrera, Shaw, 

Pogany; 2005). 

 

Dal punto di vista psicologico, l’esperienza della malattia può essere 

accompagnata da stati emotivi complessi, quali ansia, tristezza e rabbia, 
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particolarmente intensi nei momenti in cui il bambino acquisisce consapevolezza 

della malattia e delle limitazioni imposte dal trattamento. Il dolore fisico e lo stress 

associati alle procedure mediche influiscono in modo significativo sull’umore e 

sul tono affettivo generale. Sint Nicolaas e colleghi (2016) riportano che circa il 

23% dei bambini affetti da tumore presenta traiettorie di adattamento 

disfunzionale, con manifestazioni di sintomatologia internalizzante (es. ansia, 

depressione) o esternalizzante (es. aggressività, irritabilità). 

La presenza di emozioni negative – paura, ansia, tristezza, rabbia – è costante e 

intensificata dall’incertezza sul decorso della malattia e dal senso di perdita della 

quotidianità (Rosenberg, 2014). 

 

Nel quotidiano ospedaliero, i pazienti pediatrici si confrontano con frequenti 

vissuti di frustrazione derivanti dalla perdita di autonomia, dalla dipendenza dai 

genitori, dalla monotonia della routine ospedaliera e dalla rinuncia forzata a 

esperienze tipiche della loro età. Tutto questo può innescare dei comportamenti 

oppositivi nei pazienti. 

Inoltre, la trasformazione dell’immagine corporea – perdita di capelli, aumento 

della stanchezza, nausea e alterazioni dell’appetito – può generare una profonda 

angoscia, alimentando vissuti di impotenza e compromettendo la percezione di 

sé. 

Le esperienze sensoriali e fisiche associate ai trattamenti (es. l’uso del Catetere 

Venoso Centrale, aghi, anestesie, chirurgia) vengono spesso vissute come 

eventi traumatici. Di conseguenza, non è raro osservare fenomeni regressivi, 

come pianto frequente, ricerca costante di contatto fisico con la madre o enuresi, 

soprattutto nelle prime fasi della terapia (Tremolada & Bonichini, 2019). 

 

Anche bambini con uno sviluppo psico-emotivo adeguato in condizioni di 

normalità possono manifestare, in risposta allo stress medico, alti livelli di 

sintomatologia ansiosa, in quanto le strategie di coping abituali risultano spesso 

inefficaci (Tremolada, Bonichini, Taverna, 2019). Studi recenti stimano che circa 

il 90% dei pazienti pediatrici oncologici sperimenti, nel corso della malattia, 

almeno un episodio di distress psicologico significativo. I sintomi più 
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frequentemente riportati sono l’ansia e la depressione, strettamente connessi al 

dolore fisico e alla natura potenzialmente traumatica delle esperienze mediche 

(Zahed & Koohi, 2020; Yardeni, Basel, Gothelf; 2021). 

 

Durante l’ospedalizzazione si possono manifestare anche disturbi del sonno: in 

particolare, si può instaurare un circolo vizioso legato alla fatigue, come 

evidenziato da Erickson e colleghi (2011), in cui l’attivazione del sistema 

immunitario indotta dalla malattia e dalle relative terapie, la ridotta attività fisica 

durante il giorno e l’effetto dello stress sul sonno concorrono a una 

desincronizzazione dei ritmi circadiani. 

Ulteriori fattori che incidono sulla qualità del sonno includono componenti 

psicologiche, come l’ansia e il dolore, ma anche condizioni ambientali tipiche del 

contesto ospedaliero. A ciò si aggiungono disturbi fisiologici come la nicturia 

causata dalla somministrazione di fluidi per via parenterale durante la 

chemioterapia, l’impiego di trattamenti farmacologici (ad esempio corticosteroidi), 

nonché alterazioni biologiche direttamente riconducibili alla patologia (Rosen, 

Geller, Shor; 2008). 

 

L’esperienza del cancro in età pediatrica, caratterizzata da interventi medici 

invasivi, prolungati periodi di ospedalizzazione e dalla percezione costante di 

minaccia alla sopravvivenza, configura un evento potenzialmente traumatico in 

grado di compromettere significativamente lo sviluppo psico-emotivo del minore. 

La letteratura attuale evidenzia che una percentuale non trascurabile di bambini 

e adolescenti sopravvissuti a neoplasie manifesta sintomi clinicamente rilevanti 

di Disturbo Post-Traumatico da Stress (PTSD); in particolare, per loro il rischio 

complessivo di diagnosi di PTSD aumenta significativamente: più del doppio del 

gruppo di controllo (Low, Tan, Ho; 2024). Inoltre, a differenza della sintomatologia 

di depressione e ansia, i sintomi di stress post-traumatico (PTSS) rimangono 

elevati anche a distanza di 12-18 mesi dalla diagnosi (Lee, Yau, Ho; 2023). 

La disponibilità di risorse di supporto psicosociale, comprese le competenze 

genitoriali e gli interventi psicoterapeutici precoci, si configura come un fattore 

protettivo cruciale nella modulazione della risposta traumatica.  
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La malattia risulta essere un fattore di stress, non solo per il giovane paziente, 

ma anche per l’intera struttura familiare. Ecco perché risulta importante indagare 

anche questo aspetto. 
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CAPITOLO 2: IMPATTO DELLA MALATTIA 

ONCOEMATOLOGICA SUL NUCLEO 

FAMILIARE 

2.1 Il funzionamento familiare in caso di malattia cronica 

pediatrica 

Il tumore in età pediatrica è un evento profondamente stressante e 

potenzialmente traumatico, non solo per il giovane paziente coinvolto, ma per 

l'intero sistema genitoriale, tanto da essere definito una "malattia familiare" 

(Davis-Ali, Chesler, & Chesney, 1993). La malattia oncoematologica, infatti, 

altera l’equilibrio interno della famiglia e costringe i suoi membri a trovare 

strategie alternative per adattarsi alla nuova realtà (Tremolada & Bonichini, 

2019). 

 

In questa prospettiva, si assiste al passaggio dalla “nicchia di sviluppo” a una 

“nicchia di cura” (Axia, 2004). 

Tale nicchia ha come obiettivo primario la sopravvivenza del bambino o 

dell’adolescente malato, ma ha anche la funzione di preservarne il più possibile 

le potenzialità evolutive, promuovendone la qualità di vita e favorendone uno 

sviluppo quanto più vicino possibile alla norma. 

La nicchia di cura si differenzia dalla nicchia evolutiva ordinaria perché composta 

da due sottosistemi distinti, ma strettamente interconnessi: il sistema naturale e 

il sistema esperto. 

Il sistema naturale include la famiglia, la scuola, i pari e la rete sociale di supporto. 

Il nucleo familiare rimane attore centrale, collaborando con gli specialisti sia per 

la salute fisica, che per quella psicologica del bambino. Questo sistema assolve 

due funzioni principali: da un lato sostiene la crescita delle capacità del bambino, 

dall’altro svolge una funzione vicariante, affrontando al posto suo i compiti di 
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adattamento che la malattia rende insormontabili. In questo senso, esso agisce 

come ponte tra il giovane paziente e le richieste del contesto più ampio. 

Il sistema esperto è costituito dai professionisti della salute (oncologi, pediatri, 

infermieri, psicologi, neuropsichiatri, radioterapisti, ecc.), che intervengono per 

garantire la cura e la sopravvivenza del bambino. Esso ha anche il compito di 

preservare la salute mentale del paziente e di accompagnarlo, laddove possibile, 

verso il reinserimento nella sua nicchia naturale originaria. 

Affinché la nicchia di cura assolva efficacemente le proprie funzioni, è 

fondamentale che vi sia una stretta collaborazione tra sistema naturale ed 

esperto: un dialogo continuo, privo di fratture, capace di sostenere il percorso del 

bambino e di ridurre i rischi di frammentazione. 

 

In tale quadro, la famiglia non è soltanto destinataria degli interventi, ma 

rappresenta un sistema attivo che partecipa alla costruzione di nuovi equilibri. 

Comprendere le dinamiche familiari diventa, pertanto, essenziale per cogliere i 

processi di adattamento alla malattia. 

 

Secondo la prospettiva sistemica, la famiglia può essere intesa come un sistema 

aperto e dinamico, le cui proprietà emergono dalle interazioni tra i membri più 

che dalle caratteristiche individuali. Alcuni principi fondamentali permettono di 

descrivere questa complessità: la totalità e non sommatività, per cui ogni 

cambiamento che riguarda un membro si ripercuote sull’intero nucleo; la 

causalità circolare, che evidenzia come i comportamenti siano al tempo stesso 

cause e conseguenze all’interno di catene interattive; l’equifinalità, che rende 

conto della possibilità di giungere agli stessi esiti partendo da condizioni diverse; 

l’omeostasi, ovvero la tendenza al mantenimento della stabilità; e la morfogenesi, 

che riflette la capacità del sistema di evolversi e riorganizzarsi di fronte a nuove 

condizioni (Gambini, 2007).  

 

Diversi modelli hanno contribuito a descrivere le modalità di funzionamento 

familiare e l’adattamento in situazioni di stress come può essere la malattia di un 

figlio.  
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Verranno brevemente discussi quelli più rilevanti ai fini della presente tesi. 

 

2.1.1 IL MODELLO CIRCONFLESSO DI OLSON  

Secondo il modello di Olson e colleghi (1979), il funzionamento della famiglia può 

essere compreso attraverso tre dimensioni fondamentali: coesione, adattabilità 

(o flessibilità) e comunicazione. La coesione misura il grado di vicinanza o 

distanza psicologica tra i membri della famiglia, mentre l’adattabilità riflette la 

capacità del sistema familiare di modificare la propria struttura in risposta a eventi 

e cambiamenti esterni.  

Queste due variabili sono considerate le dimensioni principali per la valutazione 

del funzionamento familiare, in quanto determinano direttamente la capacità del 

sistema di adattarsi e di mantenere legami equilibrati, mentre la comunicazione 

agisce come dimensione facilitante.  

Sulla base dell’interazione tra queste dimensioni, Olson identifica sedici tipologie 

di funzionamento familiare, riconducibili a tre modelli principali: bilanciato, 

intermedio ed estremo. Le famiglie che occupano posizioni centrali lungo gli assi 

di coesione e adattabilità tendono a mostrare un funzionamento più efficace e 

flessibile, risultando maggiormente in grado di adattarsi alle diverse fasi del ciclo 

di vita familiare. Al contrario, le famiglie situate agli estremi di tali dimensioni 

possono incontrare significative difficoltà nel fronteggiare cambiamenti e sfide, a 

causa di rigidità o di un’eccessiva frammentazione interna. 

2.1.2 IL MODELLO DI BEAVERS 

Il modello di Beavers (Beavers & Hampson, 2000) propone una lettura basata 

sullo stile relazionale e sul livello di competenza familiari.  

Lo stile familiare si inserisce in un continuum che va da centripeto a centrifugo.  

Le famiglie che adottano il primo stile tendono a manifestare un’elevata chiusura 

e diffidenza nei confronti dell’esterno, con difficoltà nel processo di 

differenziazione e separazione dei membri. Al contrario, i sistemi familiari con 

stile centrifugo si contraddistinguono per un marcato orientamento verso 

l’esterno, accompagnato da una ridotta fiducia nei confronti delle dinamiche 

interne e da una scarsa coesione tra i membri. 
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Per competenza, invece, si intende la capacità del sistema familiare di 

organizzarsi e di ristrutturarsi in maniera flessibile in risposta alle esigenze che 

emergono in un determinato momento. 

L’interazione tra stile e competenza determina la configurazione complessiva 

della famiglia. Esistono famiglie che adottano uno stile misto, ossia che riescono 

a passare da modalità centripete a centrifughe in modo flessibile, a seconda delle 

necessità. 

Al contrario, nelle famiglie caratterizzate da livelli di competenza ridotti, come 

accade in quelle disfunzionali, borderline o intermedie, lo stile è rigido e tende a 

rimanere prevalentemente centripeto o centrifugo, senza la possibilità di una 

flessibile integrazione dei due orientamenti. 

2.1.3 FAMILY STRESS THEORY 

Questa teoria (detta anche Modello ABC-X) fu sviluppata da Hill (1949) e cerca 

di spiegare gli eventi che potrebbero portare a una crisi familiare (non da 

intendere in senso esclusivamente negativo, ma come occasione di 

cambiamento e riorganizzazione). In particolare, secondo l’autore, la crisi (X) 

nascerebbe dall’interazione di: un evento stressante e le difficoltà che ne 

derivano (A), le risorse disponibili alla famiglia (B) e il significato attribuito 

all’evento e alla sua gravità (C). 

La risposta familiare si sviluppa attraverso tre fasi principali: una fase iniziale di 

disorganizzazione, un periodo attivo di ricerca di strategie e, infine, il 

raggiungimento di un nuovo livello di organizzazione e stabilità. 

2.1.4 FAMILY SYSTEM ILLNESS MODEL 

John Rolland propone il Family System-Illness Model (Rolland, 1994), un modello 

psicosociale volto a comprendere l’esperienza familiare della malattia 

oncoematologica. Tale approccio si basa sull’idea dell’esistenza di una dinamica 

interattiva tra tre dimensioni fondamentali: le caratteristiche cliniche della 

patologia (in cui rientrano elementi quali l’esordio della malattia, il suo decorso, 

l’esito e i gradi di disabilità a cui questa può portare), le fasi del ciclo di vita della 

famiglia e il più ampio contesto socioculturale. Una valutazione approfondita di 

questi tre ambiti permette di sviluppare interventi mirati al nucleo familiare, 
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finalizzati a valorizzarne le risorse interne e a favorire processi di adattamento e 

di resilienza. 

 

In conclusione, i modelli appena presentati mettono in evidenza come ogni 

nucleo familiare sia un mondo a sé e quanto sia necessario che sappiano 

riorganizzarsi di fronte a eventi critici. Questa prospettiva risulta particolarmente 

rilevante in oncoematologia pediatrica, dove i genitori sono chiamati ad affrontare 

non solo le esigenze pratiche della cura, ma anche le complesse sfide 

psicologiche ed emotive legate alla malattia del figlio. 

 

2.2 Impatto della malattia sulla famiglia del paziente 

pediatrico 

Il momento in cui viene comunicata la presenza di un tumore viene percepito da 

tutti i familiari come una minaccia alla sopravvivenza del bambino; le terapie 

necessarie, come la chemioterapia, la radioterapia o eventuali interventi 

chirurgici, sono spesso vissute come vere e proprie aggressioni all’integrità 

corporea (Kaplan, Kaal, Bradley, Alderfer, 2013). 

  

I familiari, una volta ricevuta la diagnosi di tumore, devono riorganizzare la propria 

quotidianità in modo da far fronte alle sfide che la malattia porta con sé, tra cui: 

comprendere i vari step da seguire per arrivare alla remissione, i possibili effetti 

collaterali delle cure, affrontare periodi prolungati di ospedalizzazione e conciliare 

questi aspetti con la vita familiare e lavorativa (Long & Marsland, 2011; Marsland, 

Long, Ewing, 2013). 

Oltre agli aspetti pratici, l’esperienza di malattia oncoematologica impatta in modo 

significativo anche sul piano psicologico. I familiari, in particolare i genitori, vivono 

emozioni intense come ansia, paura, senso di colpa, rabbia e sofferenza (Silva-

Rodrigues et al., 2016; Alba-Suarez et al., 2020), insieme a una ridefinizione dei 

ruoli e delle responsabilità familiari (Marsland et al., 2013).  
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Il carico emotivo per i genitori è elevato: numerosi studi segnalano un’incidenza 

clinicamente rilevante di disturbo post-traumatico da stress (PTSD), depressione 

e una riduzione significativa della qualità della vita (Bruce, 2006; Klassen, Dix, 

Sung; 2008). 

Il genitore, più frequentemente la madre, che si occupa principalmente della 

malattia del figlio e di tutto ciò che è correlato ad essa, riferisce spesso di non 

sentirsi adeguatamente supportato dal partner nel fronteggiare le molteplici 

problematiche connesse alla malattia, e tale mancanza di sostegno contribuisce 

ad alimentare un vissuto di isolamento e solitudine. La necessità di occuparsi 

contemporaneamente della gestione domestica e dei figli sani accresce 

ulteriormente questo carico emotivo (Chesler & Parry, 2001). 

L’intera famiglia è quindi chiamata a una ristrutturazione della propria 

quotidianità, affrontando anche difficoltà economiche e un’instabilità emotiva che 

può compromettere la qualità delle relazioni familiari, compresa quella di coppia 

(Long & Marsland, 2011; West, Bell, Moules; 2015). 

  

L’andamento della malattia può essere concettualizzato in quattro fasi principali: 

diagnosi, inizio del trattamento, stabilizzazione della malattia e fine del 

trattamento, ciascuna caratterizzata da specifiche sfide psicosociali per il nucleo 

familiare (Katz & Jay, 1984; Kazak & Christakis, 1996). 

La fase di diagnosi costituisce un momento critico, in cui sintomi inizialmente 

aspecifici e un iter diagnostico complesso conducono spesso a vissuti di shock e 

di incredulità nei genitori, poiché la notizia della malattia rompe brutalmente la 

continuità della vita quotidiana (Brett & Davies, 1988). Emergono anche ansia e 

paura dovute all’impossibilità di controllare l’esito della malattia e dalla necessità 

di affidare la vita del proprio figlio alle competenze di altri – condizione che mina 

profondamente il senso di protezione tipico del ruolo genitoriale; ma anche vissuti 

di senso di colpa: molti caregiver si interrogano retrospettivamente sul proprio 

comportamento, domandandosi se avrebbero potuto prevenire la malattia o 

riconoscerne i sintomi in tempo in modo da intervenire prima (Di Gloria, 2019; 

Tremolada & Bonichini, 2019). Tutto questo è accompagnato da sentimenti di 

impotenza (Popp, Conway & Pantaleao, 2015). 
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Inoltre, non va trascurato il ruolo della rabbia, che può essere rivolta verso i 

medici, verso un destino percepito come ingiusto, verso i familiari o persino verso 

il bambino malato. Quest’ultima forma di rabbia genera spesso ulteriore senso di 

colpa, poiché i genitori ritengono socialmente inaccettabile provare ostilità nei 

confronti di un figlio sofferente. Tali vissuti, se non riconosciuti e gestiti, possono 

compromettere la qualità delle relazioni familiari. 

In questa fase, l’improvviso sovraccarico informativo e la necessità di decisioni 

rapide su opzioni terapeutiche sconosciute intensificano lo stress, che può far sì 

che il genitore non sia in grado di apprendere appieno le informazioni fornitegli 

dallo staff medico e le implicazioni della malattia (Tremolada & Bonichini, 2019). 

Risulta spesso necessario ripetere diverse volte le stesse informazioni affinché 

vengano effettivamente comprese. 

In questa fase i fratelli possono percepire cambiamenti drastici nella disponibilità 

emotiva e fisica dei genitori (McCubbin, Possin, Bryne, 2002). Si è notato come 

questi riportino livelli maggiori di ansia e depressione e difficoltà nelle relazioni 

rispetto ai coetanei che non hanno un fratello malato (Sharpe & Rossiter, 2002).  

 

Durante la seconda fase, ovvero l’inizio del trattamento, la routine quotidiana del 

bambino e della sua famiglia subisce una profonda modificazione, principalmente 

a causa delle frequenti ospedalizzazioni necessarie per le terapie antitumorali 

(Tremolada & Bonichini, 2019). 

L’avvio di cure intensive (chemioterapia, radioterapia, interventi chirurgici) e la 

gestione degli effetti collaterali portano a livelli elevati di ansia, depressione, 

senso di colpa e sintomi da stress post-traumatico nei genitori (Landolt, Ribi, 

Sennhauser, 2003), oltre a un aumento delle tensioni coniugali. 

Il bambino malato diventa il centro dell’attenzione e il principale destinatario delle 

energie fisiche ed emotive dei genitori (Khoury, Huijer & Doumit, 2013). I fratelli, 

di conseguenza, possono sperimentare sentimenti di trascuratezza e isolamento 

(Carr-Gregg & White, 1987), mentre il funzionamento familiare è messo alla 

prova da un marcato sovraccarico di ruoli e responsabilità. 
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È essenziale che il genitore arrivi all’accettazione della malattia del figlio per la 

riorganizzazione del sistema familiare e per il raggiungimento di un nuovo 

equilibrio adattivo. 

 

La stabilizzazione della malattia (terza fase), caratterizzata da remissione o 

risposta positiva alle terapie, porta allo sviluppo di una “nuova normalità”. 

Sebbene si osservi un progressivo adattamento familiare, persistono ansie legate 

alla possibilità di recidiva. I fratelli riportano frequentemente sentimenti di 

ingiustizia, gelosia e rabbia, con un aumento documentato di problemi emotivi e 

comportamentali (Chesler, Allswede, Barbarin, 1991). 

 

La fine del trattamento, ovvero l’ultima fase, segna il passaggio alla fase di follow-

up, comportando sollievo, ma anche ansia per la perdita della “rete di sicurezza” 

offerta dal contatto regolare con il personale sanitario (Boman et al., 2003). 

Mentre alcune famiglie riferiscono un miglioramento nella comunicazione e nella 

coesione, altre mantengono livelli elevati di stress o rigidità organizzativa. 

 

Purtroppo, nei casi in cui non si verifica una remissione della malattia, per i 

genitori si apre un’altra fase: quella di preparazione al lutto. In questo caso è 

necessario accompagnare i genitori nell’accettazione della morte del proprio figlio 

e aiutarli a gestire i sentimenti associati come: senso di colpa, impotenza, 

isolamento e crollo psicofisico (Tremolada & Bonichini, 2019). 

Risulta, quindi, possibile affermare che l’esperienza di malattia oncoematologica 

in età pediatrica e il conseguente percorso terapeutico sono fattori che 

aumentano significativamente il livello di distress percepito dalla famiglia, 

compromettendo la qualità della vita e determinando frequentemente livelli di 

ansia, stress e paura superiori rispetto ad altre condizioni croniche (Woodgate & 

Degner, 2003). 

  

In generale, gli aspetti traumatici tendono a normalizzarsi entro un anno dalla 

diagnosi (Dolgin, Phipps, Katz, 2007; Patino-Fernandez, Pai, Kazak, 2008). 

Tuttavia, una percentuale significativa di genitori, stimata intorno al 25-30%, 
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continua a sperimentare difficoltà psicologiche persistenti, che includono ansia, 

sintomi depressivi, conflitti coniugali e sintomi di stress post-traumatico legati 

all’esperienza di malattia, indipendentemente dal tempo trascorso dalla diagnosi 

(Bruce, 2006; Kazak et al., 2005; Vrijmoet-Wiersma et al., 2008; Okado et al, 

2016; Klašnja et al., 2023). 

Alla luce di questi dati, la letteratura più recente sottolinea l’importanza di 

identificare tempestivamente i fattori di rischio che possono predisporre i genitori 

allo sviluppo di conseguenze psicologiche a lungo termine (Kazak et al., 2007). 

In questo senso, risultano fondamentali interventi preventivi mirati, finalizzati al 

supporto della coppia genitoriale. 

2.2.1 IMPATTO SUI FRATELLI 

Numerose ricerche hanno posto l’attenzione anche sulle ripercussioni che la 

malattia ha sui fratelli e sorelle dei bambini in cura, definiti spesso come le 

“seconde vittime” della patologia o “siblings”. Il legame fraterno, all’interno del 

contesto familiare, gioca un ruolo fondamentale nello sviluppo di abilità sociali 

come la condivisione, il sostegno reciproco e la capacità di compromesso 

(Friedman et al., 1992). 

L’insorgenza della malattia oncologica nel fratello o nella sorella determina, nei 

bambini sani, cambiamenti significativi dal punto di vista emotivo e relazionale. I 

fratelli possono sperimentare timori legati alla propria salute e a quella dei 

familiari, alterazioni nei rapporti con gli altri membri della famiglia e un 

deterioramento delle relazioni sociali, talvolta manifestato attraverso rabbia o 

frustrazione nei confronti dei coetanei (Friedman et al., 1992), ma anche senso 

di colpa, gelosia, isolamento e persino odio nei confronti del fratello malato 

(Sargent et al., 1995). 

Spesso si sentono spaventati poiché assistono direttamente al dolore fisico e 

psicologico del fratello, ai segni visibili delle terapie, come la perdita di peso e di 

capelli, e alle limitazioni imposte dall’ospedalizzazione (Prchal, Bergstraesser & 

Landolt, 2012). Capita che manifestino pensieri intrusivi e persistenti su quanto 

sta accadendo. Questi sentimenti di paura e ansia possono essere amplificati da 

una scarsa e incompleta comunicazione riguardante la malattia.  
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Un altro aspetto critico riguarda la riduzione del supporto genitoriale nei confronti 

dei fratelli sani. La necessità di assistenza continuativa al bambino malato 

comporta spesso che almeno uno dei genitori si trasferisca temporaneamente in 

un’altra città per accompagnarlo alle cure, lasciando i figli sani sotto la custodia 

di parenti o amici (Nolbris, Enskar & Hellstrom, 2007; Prchal et al., 2012). Questo 

cambiamento organizzativo e relazionale contribuisce ad alimentare vissuti di 

abbandono, solitudine, incertezza, gelosia e disperazione (Alderfer et al., 2010). 

L’adattamento psicosociale dei fratelli sani risulta così fortemente compromesso. 

Essi tendono a disinvestire dalle attività quotidiane, riportano cali nel rendimento 

scolastico, faticano a mantenere relazioni amicali stabili e mostrano il desiderio 

di prendersi cura personalmente del fratello malato.  

Nei mesi successivi alla diagnosi riportano alti livelli di ansia e depressione, che 

però tendono a normalizzarsi a distanza di un anno (Alderfer et al., 2010). Circa 

il 35% dei fratelli di bambini affetti da tumore presenta sintomi compatibili con un 

disturbo post-traumatico da stress (PTSD) (Alderfer, Labay & Kazak, 2003). 

Tuttavia, è emerso che il PTSD risulta generalmente più marcato nei genitori 

rispetto ai figli sani, e che la sintomatologia tende a ridursi con il tempo (Kazak et 

al., 2004; Phipps, Jurbergs & Long, 2009). 

 

Le difficoltà psicologiche ed emotive sperimentate dai genitori nel contesto 

dell’oncoematologia pediatrica (come elevati livelli di stress, senso di impotenza, 

paura della perdita e sovraccarico di responsabilità) non rappresentano soltanto 

reazioni contingenti alla malattia, ma si configurano come veri e propri fattori di 

vulnerabilità psicosociale.  

 

Per comprendere appieno la portata di queste conseguenze, è quindi necessario 

introdurre il concetto di rischio psicosociale, che consente di analizzare in 

maniera più sistematica le condizioni di fragilità in cui possono trovarsi i caregiver, 

nonché le possibili ricadute sul loro benessere individuale e sul funzionamento 

familiare complessivo. 
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CAPITOLO 3: RISCHIO PSICOSOCIALE 

NELLE FAMIGLIE IN ONCOEMATOLOGIA 

PEDIATRICA 

3.1 Modelli teorici di riferimento per la comprensione del 

rischio psicosociale 

È dunque chiaro a questo punto come l’esperienza di una diagnosi 

oncoematologica in età pediatrica rappresenti un evento altamente critico non 

solo per il bambino, ma per l’intero nucleo familiare. La malattia, infatti, irrompe 

nella quotidianità con un impatto significativo a livello emotivo, relazionale e 

sociale, trasformando profondamente le dinamiche familiari e le risorse 

disponibili.  

Numerose ricerche hanno evidenziato come le famiglie si trovino a dover 

affrontare una duplice sfida: da un lato, la gestione degli aspetti medici e 

organizzativi legati alle cure; dall’altro, il mantenimento di un equilibrio psicologico 

ed esistenziale che permetta di sostenere il bambino e preservare, al contempo, 

la propria stabilità (Patiño-Fernández, Pai, Alderfer, 2008). 

In tale contesto, l’analisi dei fattori psicosociali di rischio e di protezione assume 

un ruolo centrale.  

I primi riguardano le condizioni che possono aumentare la vulnerabilità delle 

famiglie, rendendole più esposte a stress, ansia, depressione e disfunzioni 

relazionali; i secondi, invece, comprendono le risorse personali, familiari e sociali 

che consentono di attivare strategie di resilienza e di adattamento positivo di 

fronte alla malattia. Comprendere come tali fattori interagiscono e influenzano il 

percorso familiare permette di sviluppare interventi mirati a potenziare le risorse 

disponibili e a prevenire possibili ricadute negative a lungo termine (Kearney, 

Salley, Muriel, 2021). 
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La distinzione tra fattori di rischio e di protezione trova le proprie radici in modelli 

teorici che descrivono l’esperienza della malattia come un processo complesso 

di adattamento, in cui lo stress generato dall’evento critico interagisce con le 

risorse individuali, familiari e contestuali.  

Risulta pertanto opportuno delineare i principali modelli teorici alla base del 

concetto di rischio psicosociale in ambito oncoematologico pediatrico, al fine di 

chiarire i principi che guidano la valutazione e l’intervento clinico. 

 

3.1.1 Teoria dell’ecologia sociale 

Un contributo fondamentale alla comprensione del rischio psicosociale proviene 

dalla Teoria dell’ecologia sociale (Bronfenbrenner, 1979; 1994). Tale modello 

concepisce lo sviluppo umano come il risultato dell’interazione dinamica tra 

individuo e ambiente, attraverso una serie di sistemi ecologici interconnessi.  

Il primo livello, il microsistema, include le relazioni più prossime e quotidiane, 

come quelle coniugali, familiari e amicali, che rappresentano le fonti principali di 

supporto o, al contrario, di conflitto. Il mesosistema riguarda le connessioni tra 

diversi microsistemi, ad esempio le interazioni tra famiglia, scuola e servizi 

sanitari, che assumono un ruolo cruciale nel percorso di cura del bambino. Il 

macrosistema comprende invece fattori socioculturali, economici e normativi, 

come le disuguaglianze nell’accesso alle cure, le politiche sanitarie e le credenze 

culturali sulla malattia. L’esosistema include i contesti e le dinamiche che non 

coinvolgono direttamente l'individuo, ma che ne influenzano le esperienze in 

modo indiretto. Infine, il cronosistema (aggiunto in un secondo momento) 

sottolinea l’importanza della dimensione temporale, mettendo in evidenza come 

gli effetti della malattia e delle strategie di adattamento evolvano nel corso del 

tempo. 

Applicata al contesto dell’oncoematologia pediatrica, la teoria dell’ecologia 

sociale permette di comprendere come il rischio psicosociale emerga non 

soltanto dalle caratteristiche individuali dei genitori (es. strategie di coping, 

resilienza personale), ma anche dall’interazione con fattori relazionali (es. qualità 

della comunicazione familiare), istituzionali (es. qualità della relazione con 
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l’équipe sanitaria) e socioeconomici (es. risorse economiche, sostegno 

comunitario). Tale approccio sistemico evidenzia inoltre il ruolo dei fattori 

protettivi multilivello, come la presenza di reti di supporto sociale, l’accesso a cure 

integrate e la disponibilità di risorse comunitarie, nel mitigare gli effetti negativi 

della malattia sul funzionamento familiare. 

 

 

Figura 1 Modello dell’ecologia sociale di Bronfenbrenner (Urie Bronfenbrenner – Ecological 
Systems Theory, s.d.) 

 

3.1.2 Modello del Parental Burnout 

Il modello teorico elaborato da Mikolajczak e Roskam (2018) tenta di spiegare il 

fenomeno del parental burnout, inteso come uno stato di esaurimento fisico ed 

emotivo legato al ruolo genitoriale, caratterizzato da sentimenti di distacco 

affettivo dai figli e da un vissuto di inefficacia genitoriale. Tale condizione si 

distingue dallo stress genitoriale transitorio per la sua natura cronica e per le 

conseguenze negative che comporta sia sul benessere psicologico dei genitori, 

sia sulla qualità della relazione genitore-figlio. 
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Questo modello si fonda sul concetto di squilibrio cronico tra richieste e risorse: 

il burnout emerge quando le richieste genitoriali (es. carico assistenziale, 

responsabilità educative, gestione di situazioni complesse come la malattia del 

figlio) superano in maniera persistente le risorse individuali, familiari e sociali 

disponibili. Tra i principali antecedenti individuati vi sono fattori legati al contesto 

familiare (es. presenza di più figli, conflitti coniugali), alle caratteristiche individuali 

(es. perfezionismo, tratti di personalità), e alle condizioni esterne (es. precarietà 

economica, assenza di supporto sociale). 

Nel contesto dell’oncoematologia pediatrica, il rischio di parental burnout risulta 

particolarmente elevato a causa dell’intensità delle cure richieste, della necessità 

di gestire l’incertezza prognostica e dell’impatto della malattia sulle routine 

quotidiane.  

Gli esiti del parental burnout includono sintomi depressivi e ansiosi, 

peggioramento della salute fisica, riduzione della qualità della relazione 

coniugale e, nei casi più gravi, pensieri di fuga o ideazioni auto- o etero-

aggressive (Mikolajczak, Gross & Roskam; 2019). Tuttavia, il modello sottolinea 

anche il ruolo protettivo delle risorse: la presenza di reti di sostegno sociale, la 

condivisione del carico genitoriale all’interno della coppia e l’adozione di strategie 

di coping adattive rappresentano fattori che possono mitigare significativamente 

il rischio. 

3.1.3 Teoria della resilienza familiare 

Secondo la Teoria della resilienza familiare (Walsh, 2003; 2016) la resilienza non 

è una caratteristica statica o individuale, ma un processo dinamico e sistemico 

che coinvolge l’intero nucleo familiare. Essa si manifesta nella capacità della 

famiglia di affrontare eventi di crisi o avversità, uscendone rafforzata e con nuove 

risorse; coincide, quindi, con l’abilità di riorganizzare la vita quotidiana, 

mantenere la coesione interna e valorizzare le risorse disponibili per fronteggiare 

eventi altamente stressanti.  

Walsh (2016) individua tre aree fondamentali che sostengono la resilienza: i 

sistemi di credenze familiari (che consentono di attribuire significato 

all’esperienza della malattia e di mantenere speranza), i modelli organizzativi 
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flessibili (che permettono di adattarsi alle nuove esigenze pratiche e 

assistenziali), e i processi di comunicazione (basati su chiarezza, apertura e 

sostegno reciproco). 

Applicata al contesto dell’oncoematologia pediatrica, la teoria della resilienza 

familiare sottolinea che le differenze negli esiti psicologici e relazionali dei genitori 

non dipendono unicamente dalla gravità della malattia, ma dalla capacità della 

famiglia di attivare processi adattivi (Schwartz-Attias, Krulik & Ronen, 2024). Tale 

prospettiva evidenzia inoltre l’importanza di interventi clinici che sostengano la 

resilienza. 

 

3.1.4 Modello transazionale di stress e coping 

Secondo il modello transazionale di stress e coping proposto da Lazarus e 

Folkman (1984) lo stress non deriva unicamente dall’evento critico in sé, ma dal 

processo dinamico di valutazione cognitiva che l’individuo compie rispetto alla 

situazione e alle proprie risorse. In particolare, la primary appraisal riguarda il 

significato attribuito all’evento (es. minaccia, perdita, sfida), mentre la secondary 

appraisal si riferisce alla percezione delle risorse personali e contestuali 

disponibili per fronteggiare la situazione. 

In oncologia pediatrica, questo modello consente di spiegare perché genitori 

esposti alla medesima diagnosi possano reagire in maniera diversa: alcuni 

percepiscono la malattia come un’esperienza insormontabile, sviluppando ansia, 

depressione o sintomi da stress post-traumatico; altri, al contrario, riescono a 

mantenere un senso di controllo e a mobilitare risorse efficaci di coping, 

mostrando una maggiore resilienza (Golfenshtein, Barakat, Lisanti, Ash, 2024). 

Il modello distingue inoltre tra strategie di coping focalizzate sul problema (es. 

ricerca attiva di informazioni, organizzazione delle cure, collaborazione con 

l’équipe sanitaria) e strategie focalizzate sull’emozione (es. regolazione emotiva, 

evitamento, ricerca di supporto). La letteratura ha evidenziato come l’uso 

prevalente di strategie evitanti o disfunzionali sia associato a un incremento del 

distress genitoriale a lungo termine, mentre strategie orientate al problema e al 
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supporto sociale contribuiscano a ridurre lo stress e favorire l’adattamento 

(Hoekstra-Weebers, Wijnberg-Williams, Jaspers, Kamps & Van de Wiel, 2012). 

 

3.1.5 Pediatric Preventative Psychosocial Health Model (PPPHM) 

Il Pediatric Psychosocial Preventative Health Model (PPPHM) (Kazak, 2006) 

propone una cornice utile per classificare le famiglie che accedono al sistema 

sanitario pediatrico sulla base del livello di rischio psicosociale. 

Questo modello concettualizza il rischio psicosociale su livelli differenziati 

(universale, mirato, clinico), permettendo di identificare precocemente le famiglie 

a vari gradi di vulnerabilità, in modo da offrire interventi adeguati (Figura 1). 

Il primo livello, definito Universale, comprende la maggior parte delle famiglie. In 

questo gruppo, i genitori manifestano un naturale stato di preoccupazione o 

disagio legato alla malattia del figlio, ma al tempo stesso dimostrano di possedere 

risorse e capacità di resilienza sufficienti per adattarsi e fronteggiare le richieste 

legate alla diagnosi e alle cure. 

In questo caso, l’intervento si concentra sul sostegno generale, sulla fornitura di 

informazioni chiare e pertinenti, nonché su attività di monitoraggio regolare per 

identificare precocemente segnali di rischio.  

Il livello Targeted si riferisce, invece, a famiglie che presentano episodi di stress 

acuto e fattori di rischio specifici, come vulnerabilità preesistenti o difficoltà già 

note, le quali possono accentuarsi o diventare più problematiche durante il 

percorso terapeutico. In questi casi, il rischio di un progressivo peggioramento 

del benessere psicosociale rende necessario un sostegno aggiuntivo e più 

mirato.  

Infine, il livello Clinico, che riguarda la quota più ristretta della popolazione, 

include famiglie in cui il disagio risulta persistente o in peggioramento. In questo 

caso si tratta di problematiche croniche, complesse e spesso di lunga durata, che 

si combinano con il carico della malattia oncologica del figlio.  

Questo livello è associato a fattori di rischio elevati e in questi casi sono richiesti 

interventi specialistici intensivi. 
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Figura 2 Pediatric Psychosocial Preventative Model (PPPHM) (Kazak, 2006, p.383) 

 

Questo modello è la base teorica su cui si fonda il PAT (Psychosocial 

Assessment Tool): uno strumento di screening che verrà meglio illustrato nel 

prossimo capitolo. 

 

L’analisi dei modelli teorici descritti evidenzia come l’adattamento dei genitori alla 

malattia oncoematologica del figlio sia il risultato di un processo complesso e 

multidimensionale. Tali cornici concettuali sottolineano che il rischio psicosociale 

non dipende esclusivamente dalle caratteristiche cliniche della malattia, ma 

deriva dall’interazione di molteplici fattori individuali, familiari e contestuali. 

 

3.2 Fattori psicosociali di rischio e protettivi per i genitori di 

pazienti in Oncoematologia pediatrica 

Alla luce dei modelli appena presentati, diventa essenziale analizzare in concreto 

le condizioni che possono minacciare l’adattamento dei genitori o, al contrario, 

favorirlo.  

La letteratura indica una elevata prevalenza di sintomi d’ansia, depressione e 

post-traumatici nei genitori di bambini con malattia oncoematologica, superiore 
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alla popolazione di controllo: una meta-analisi ha documentato tassi più alti per 

tutte e tre le dimensioni, con ampia eterogeneità tra gli studi (Warmerdam, Zabih, 

Kurdyak, Sutradhar, Nathan, Gupta, 2019). 

Risulta, quindi, importante l’individuazione dei principali fattori di rischio e di 

protezione, che consente di comprendere meglio la variabilità delle reazioni 

familiari di fronte alla diagnosi oncoematologica e rappresenta la base per 

sviluppare interventi psicologici mirati ed efficaci. 

FATTORI DI RISCHIO 

Nel contesto delle famiglie con un bambino affetto da malattia oncoematologica, 

i fattori di rischio psicosociale sono caratteristiche individuali, familiari o sociali 

che aumentano la probabilità che i componenti della famiglia sviluppino disagio 

psicologico o difficoltà relazionali durante e dopo il percorso di cura del bambino: 

1. Status socioeconomico basso: un basso status socioeconomico (definito da 

disoccupazione, basso reddito e scarso livello di istruzione) è un significativo 

fattore predittivo di peggior salute mentale nei genitori. Si è visto come anche 

la sola percezione soggettiva di difficoltà economiche sia correlata 

positivamente allo stress psicologico (Ibrahim, Azad, Neuner, 2025). Inoltre, 

è stato evidenziato come altre variabili, quali: l’essere madre single, la 

presenza di tre o più figli, l’impiego part-time o il ruolo di casalinga, nonché un 

reddito familiare mensile inferiore ai 2.500 euro, aumenterebbero la 

vulnerabilità allo sviluppo di “parental burnout” (Mikolajczak & Roskam, 2018). 

2. Cultura e disuguaglianze: differenze culturali nelle credenze sulla malattia, 

barriere linguistiche e disparità nell’accesso ai servizi psicosociali possono 

aumentare il rischio in specifici sottogruppi (Jones, Currin-McCulloch, 

Pelletier, Sardi-Brown, Brown, Wiener, 2019). 

3. Gravità della malattia e limitazioni funzionali del bambino: stadi più avanzati o 

maggiore severità clinica e ridotta partecipazione alle attività quotidiane del 

bambino (gioco, scuola, interazione sociale) si associano a maggior stress e 

ansia da parte dei genitori (Ibrahim et al., 2025). 

4. Strategie di coping disadattive: l’uso prevalente di strategie di coping basate 

sull’evitamento o sulla passività al momento della diagnosi del figlio, predice 
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maggiori livelli di stress e di sintomi da stress post traumatico dopo 5 anni 

(Hoekstra-Weebers et al., 2012). 

5. Scarso supporto sociale percepito: uno studio ha trovato che più era alta la 

presenza di “costrizioni sociali” (ossia la sensazione di non poter condividere 

emotivamente la sofferenza del figlio con amici, parenti o partner perché 

accadeva che questo generasse conforto negato o giudizio), più i livelli di 

stress mentale aumentavano (Ibrahim et al., 2025). Inoltre, la carenza di una 

rete di supporto sociale aumenta il carico emotivo e pratico dei membri della 

famiglia, portando a maggiore distress nel tempo (Melguizo-Garín, Benítez-

Márquez, Hombrados-Mendieta, Martos-Méndez, 2023).  

6. Genere e ruoli genitoriali: le madri riportano livelli di stress maggiori rispetto 

ai padri subito dopo la diagnosi e durante il trattamento (Van Schoors, Morez, 

Verhofstadt, 2019). Diversi studi hanno giustificato questa differenza come 

probabilmente causata da carico assistenziale e responsabilità emotiva 

maggiori nella madre (Ibrahim et al., 2025); inoltre, solitamente, è quest’ultima 

che abbandona temporaneamente il lavoro per poter seguire il bambino nel 

processo di cura (Van Schoors et al., 2019). Nonostante questo, sembrerebbe 

che i padri vadano in “parental burnout” molto prima rispetto alle madri, a cui, 

invece, capita quando gli stressor superano ampiamente le risorse che hanno 

a disposizione (Mikolajczak & Roskam, 2018). 

7. Depressione parentale e comunicazione familiare: Sintomi depressivi dei 

caregiver sono associati a comunicazioni più negative e minore interazione 

positiva con i figli, con impatto circolare sul funzionamento familiare. (Park, 

Choi, Hahn, 2022). 

8. Disfunzione familiare e impatto sui fratelli: una comunicazione inefficace o 

evitante (non si può discutere apertamente della malattia), ruoli familiari rigidi 

e bassa coesione familiare (conflitti interni) ostacolano l’adattamento 

(Egberts, Marthe, Eline, 2025). Anche l’eventuale difficoltà ad adattarsi alla 

nuova situazione da parte dei siblings influenza il funzionamento familiare 

(Van Schoors, De Mol J, Van Parys, 2018). 
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FATTORI DI PROTEZIONE 

In questo contesto, i fattori protettivi sono risorse individuali, relazionali o 

comunitarie che aiutano i genitori ad adattarsi positivamente alla malattia 

oncoematologica del figlio, prevenendo o attenuando gli effetti negativi sulla 

salute mentale e sul benessere familiare.  

1. Flessibilità cognitiva: indica la volontà di perseguire i propri obiettivi e valori, 

affrontando ed accettando gli eventi e i pensieri negativi (in questo caso si 

riferisce anche all’accettazione dei pensieri e delle emozioni legati alla 

malattia). Questa capacità è legata a migliori esiti psicosociali sia nei pazienti, 

che nei genitori (Van Schoors et al., 2019). 

2. Autoefficacia genitoriale: ovvero la fiducia percepita nella propria capacità di 

cura; aumenta la resilienza del genitore e diminuisce lo stress emotivo 

(Mohammadsalehi, Asgarian, Ghasemi, 2022).  

3. Accesso a cure integrate: avere una condizione socioeconomica stabile e la 

possibilità di avere accesso a cure integrate (ospedali che offrono servizi 

psicosociali, logistica di supporto e interventi strutturati) abbassano i livelli di 

stress (Bernstein, Jones, Jurbergs, Harman, Phipps, 2024). 

4. Coping diadico nella coppia genitoriale: strategie di coping condivise, alleanza 

e comunicazione efficace tra partner si associano a minore ansia e a 

traiettorie più favorevoli dei sintomi. (Van Schoors et al., 2019). 

5. Strategie di coping individuali: strategie di coping orientate al problema 

(pianificazione, ricerca attiva di informazioni e collaborazione con l’équipe 

sanitaria) portano a maggiori livelli di resilienza e migliore percezione di 

qualità di vita, ma anche a minori livelli di depressione (Chung, Li, Ho & 

Cheung, 2023). 

6. Supporto sociale percepito: più alti livelli di supporto sociale (da parte di amici, 

parenti e della propria comunità) percepito dai genitori sono associati a un 

minor impatto emotivo della diagnosi e un conseguente miglior adattamento 

della famiglia (Van Schoors et al., 2019). 

7. Aspetti emotivi e spirituali: la capacità di mantenere una visione positiva del 

futuro anche in assenza di certezze predice minori livelli di stress, ansia e 

depressione (Maurice-Stam et al., 2008). 
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8. Comunicazione familiare chiara e relazione con l’equipe: una comunicazione 

chiara, sincera ed efficace all’interno del nucleo familiare è un fattore di 

protezione che influisce positivamente sulla capacità di adattamento. È 

associata a un miglioramento dello stato psicosociale sia nei genitori che nei 

bambini (Park et al., 2022). 

In questo contesto è importante che anche la comunicazione da parte del 

personale medico-sanitario sia chiara, esaustiva ed efficace, perché questo 

permette ai genitori di abbassare i livelli di stress (Han et al., 2009). 

9. Resilienza genitoriale: fattore trasversale che modula l’impatto degli stressor; 

è un processo dinamico che permette di trasformare l’esperienza critica della 

malattia in un’occasione di adattamento positivo. Profili con alta resilienza 

presentano minore distress e migliore qualità di vita (Chung et al., 2023). 

 

In conclusione, i modelli teorici e la letteratura esaminata mostrano come 

l’adattamento dei genitori alla malattia oncoematologica del figlio dipenda 

dall’equilibrio tra fattori di rischio e risorse protettive. L’approfondita conoscenza 

di queste variabili risulta essenziale al fine di prevenire l’insorgenza di difficoltà 

psicologiche nei genitori, comprendere i bisogni psicosociali delle famiglie e, 

laddove necessario, predisporre interventi mirati di sostegno.  

Il capitolo seguente presenterà il progetto di ricerca condotto, volto a individuare 

i principali fattori di rischio e di protezione psicosociali dei genitori. 
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CAPITOLO 4: PROGETTO DI RICERCA 

4.1 Introduzione e obiettivi del progetto 

Come discusso nel capitolo precedente, i genitori di bambini affetti da patologie 

oncoematologiche potrebbero ritrovarsi in una condizione di profonda 

vulnerabilità psicosociale. Il percorso di cura dei figli implica la necessità di 

affrontare eventi traumatici, lunghi periodi di ospedalizzazione, complessi 

protocolli terapeutici e continue incertezze prognostiche. Tali fattori, già analizzati 

precedentemente in questo elaborato e ampiamente descritti in letteratura come 

fonti di rischio, possono condurre a elevati livelli di distress, ansia, depressione e 

senso di impotenza (Sultan, S., Leclair, T., Rondeau, E., Burns, W., & Abate, C.; 

2016).  

Allo stesso tempo, la ricerca ha evidenziato la presenza di fattori protettivi, quali 

il sostegno sociale, la qualità della relazione con l’équipe sanitaria, l’impiego di 

strategie di coping adattive e la percezione di autoefficacia nel prendersi cura del 

proprio figlio (Shao, Yang, Du, Zhang, & Wang; 2023). 

È quindi fondamentale comprendere in profondità i bisogni emergenti delle 

famiglie, non soltanto sul piano strettamente medico, ma anche in relazione agli 

aspetti psicologici e assistenziali, con l’obiettivo di promuovere interventi che 

possano sostenere i genitori nella loro esperienza e rafforzare i processi di 

resilienza familiare. 

 

Alla luce di tali considerazioni, nasce uno studio osservazionale multicentrico allo 

scopo di valutare i bisogni psicosociali e assistenziali delle famiglie in 

Oncoematologia Pediatrica. Lo studio si inserisce nelle attività del gruppo 

psicosociale dell’AIEOP (Associazione Italiana di Ematologia e Oncologia 

Pediatrica) e prevede la collaborazione di diversi centri specializzati sul territorio 

nazionale, tra cui Torino, Roma, Pavia, Bari, Taranto e Padova, che stanno 

lavorando in modo congiunto per una validazione dello strumento PAT per la 

valutazione della complessità familiare. Lo studio su cui si basa la presente tesi 
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è promosso dall’Azienda Ospedaliera Università di Padova – Unità Operativa 

Complessa di Oncoematologia Pediatrica. 

 

L’obiettivo principale del progetto è l’identificazione dei bisogni psicosociali dei 

genitori.  

Attraverso la somministrazione di sette questionari lo studio, all’interno del quale 

si inserisce la presente tesi, intende rilevare: 

• i livelli di distress e l’impatto psicologico legato alla diagnosi e al percorso di 

cura; 

• la percezione del sostegno sociale ricevuto e delle risorse disponibili; 

• la soddisfazione per l’assistenza sanitaria ricevuta, in termini di 

comunicazione, supporto e organizzazione; 

• la percezione di autoefficacia nel gestire le esigenze assistenziali quotidiane; 

• le modalità di adattamento e le conseguenze all’esperienza di malattia. 

4.2 Domande di ricerca 

Il presente studio si propone di rispondere alle seguenti domande di ricerca: 

 

Domanda A: Qual è l’incidenza di sintomi di distress (in particolare distress 

psicologico e sintomi da stress post-traumatico) nei genitori di giovani pazienti 

con malattia oncoematologica? 

 

La letteratura recente evidenzia come i genitori di bambini con diagnosi 

oncoematologica presentino frequentemente livelli elevati di distress psicologico 

e, in una quota non trascurabile, sintomatologia riconducibile a stress post-

traumatico (PTSS).  

Una meta-analisi condotta su 58 studi ha rilevato che il 26% dei genitori soddisfa 

i criteri per PTSD, con valori che nei singoli studi variavano tra 4% e 75%, a causa 

dell’elevata eterogeneità metodologica e dei diversi strumenti di misurazione 

impiegati (van Warmerdam et al., 2019). 
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Risultati analoghi emergono da un’altra meta-analisi, in cui la prevalenza media 

di PTSD nei caregiver era del 22,8% (Cabizuca, Portella, Mendlowicz, Coutinho, 

& Figueira, 2009). 

In contesti più recenti, uno studio condotto in Cina su oltre 200 famiglie con un 

figlio in Oncologia pediatrica ha riportato che il 77,3% dei genitori manifestava 

sintomi da stress post-traumatico (PTSS) (Peng, Xu, Gu, Ma, & Zhang, 2024). 

Parallelamente, un’indagine svolta a sei mesi dalla diagnosi di tumore del figlio 

ha evidenziato che il 59,2% dei padri e il 63% delle madri presentavano livelli 

clinici di stress (Schepers, Nicolaas, Stam, Haverman, & Verhaak, 2017). 

Infine, uno studio realizzato a Singapore utilizzando il Termometro del Distress 

ha mostrato che oltre due terzi dei genitori (67,9%) riportavano livelli clinicamente 

significativi di distress (punteggi ≥4) (Tan, Mordiffi, Lopez, & Leong, 2020). 

In sintesi, indagare l’incidenza di distress psicologico e sintomi da stress post-

traumatico nei genitori di giovani pazienti oncoematologici risulta fondamentale 

per comprendere l’impatto della malattia sul nucleo familiare e per sviluppare 

interventi di sostegno mirati. 

 

Domanda B: In che misura la qualità della struttura familiare (che comprende le 

caratteristiche sociodemografiche del genitore e le risorse materiali di cui dispone 

la famiglia) è associata a: 

1. la presenza di sintomi da stress post-traumatico (PTSS) nei genitori? 

2. la presenza di problematiche psicosociali nei fratelli dei pazienti (siblings)? 

 

La letteratura recente evidenzia come le risorse familiari rappresentino una 

variabile cruciale nel determinare una possibile vulnerabilità per le famiglie che 

affrontano una diagnosi oncoematologica in età pediatrica. 

Una recente systematic review ha messo in luce che minori livelli di istruzione e 

uno status socioeconomico basso costituiscono fattori di rischio significativi per 

lo sviluppo di disturbo post-traumatico da stress (PTSD) e di sintomi post-

traumatici (PTSS) nei genitori di bambini con tumore (Low, Tan, Loh, Yu, Ong, & 

Ho, 2024). Tali evidenze sono confermate da ulteriori studi che indicano come un 

minor reddito, bassi livelli di istruzione e la perdita o la mancanza di lavoro da 
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parte di uno o di entrambi i genitori siano associati a un rischio più elevato di 

stress e PTSS (Kearney, Salley, & Muriel, 2015). Anche la sola percezione di 

difficoltà economiche si associa a un peggioramento della salute mentale dei 

caregiver (Ibrahim et al., 2025). Al contrario, un livello di istruzione più elevato, 

un’età genitoriale più giovane e un alto status economico risultano predittori di 

una salute psicologica migliore nei genitori (Ibrahim et al., 2025). 

 

Le ricadute dei fattori socioeconomici non riguardano esclusivamente i genitori, 

ma si estendono anche ai fratelli di bambini con malattia oncoematologica. Uno 

studio ha evidenziato che i siblings sono maggiormente esposti a difficoltà 

scolastiche qualora la famiglia sperimenti problemi finanziari, suggerendo che lo 

status socioeconomico, insieme a variabili legate alla malattia del fratello, 

influenzi significativamente il loro percorso educativo e il loro adattamento (Faust, 

Auquier, Gandemer, Bertrand, & Tabone, 2024). 

Una systematic review ha inoltre mostrato che fattori quali la separazione dei 

genitori e un reddito familiare ridotto costituiscono variabili di rischio psicosociale 

per i siblings. Per i fratelli in età adulta, anche livelli più bassi di istruzione si 

configurano come ulteriori elementi di vulnerabilità (Long, Lehmann, Gerhardt, 

Carpenter, Marsland, & Alderfer, 2018). 

In conclusione, la qualità e la solidità della struttura familiare emergono come 

elementi chiave: le famiglie con maggiori risorse educative, economiche e 

relazionali mostrano una più elevata capacità di adattamento, mentre quelle 

caratterizzate da risorse limitate risultano maggiormente vulnerabili allo sviluppo 

di distress psicologico e PTSS, con ripercussioni tanto sui genitori quanto sui 

fratelli. 

 

Domanda C: Qual è la relazione tra autoefficacia percepita dei genitori e: 

1. la struttura familiare (che comprende le caratteristiche sociodemografiche del 

genitore e le risorse materiali di cui dispone la famiglia)? 

2. la qualità percepita dell’assistenza sanitaria?  
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La letteratura sull’associazione tra questi costrutti, in particolare in contesti di 

oncoematologia pediatrica, è ancora limitata e frammentaria.  

Una revisione sistematica ha evidenziato come un reddito familiare più elevato 

risulti positivamente correlato con l’autoefficacia genitoriale (Fang, Boelens, 

Windhorst, Raat, & van Grieken, 2021).  

Analogamente, un altro studio ha riscontrato che i genitori con un più alto livello 

di istruzione hanno riportano anche livelli significativamente superiori di 

autoefficacia percepita (Peacock-Chambers, Martin, Necastro, Cabral & Bair-

Merritt, 2017). 

 

Uno studio ha evidenziato che una maggiore partecipazione delle famiglie ai 

percorsi di cura è associata a una più elevata soddisfazione nei confronti dei 

professionisti, la quale a sua volta si collega a una maggiore autoefficacia 

genitoriale. Gli autori sottolineano inoltre che non è la soddisfazione generale 

verso i servizi sanitari a predire l’autoefficacia, bensì la qualità della relazione con 

i professionisti, intesa come rispetto, ascolto e capacità di trasmettere speranza 

(Popp & You, 2014). 

Va tuttavia sottolineato che questi studi sono stati condotti su famiglie con 

bambini sani o con disabilità, e non specificamente su popolazioni in ambito 

oncoematologico. Nel complesso, dunque, la letteratura disponibile non risulta 

specifica per le famiglie in ambito tumorale pediatrico e sono quindi necessari 

maggiori studi a riguardo. 

 

Domanda D: Qual è la relazione tra supporto sociale percepito, funzionamento 

generale familiare, soddisfazione per le cure ricevute e livello di rischio 

psicosociale complessivo?  

 

Diversi studi hanno messo in evidenza il ruolo del supporto sociale nel modulare 

l’esperienza delle famiglie in contesti di malattia.  

Una ricerca ha rilevato che il supporto sociale risulta positivamente correlato alla 

percezione di adattamento familiare dopo la diagnosi (Van Schoors, De Paepe, 

Lemiere e Verhofstadt, 2019). In modo analogo, Melguizo-Garín e colleghi (2022) 
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hanno evidenziato una correlazione positiva e significativa tra soddisfazione 

familiare (intesa come qualità delle relazioni tra i membri e funzionamento 

generale positivo) e supporto sociale ricevuto e fornito, con un’associazione più 

forte nel caso del supporto ricevuto.  

Ulteriori conferme provengono da uno studio che, attraverso un approccio mixed-

methods, ha dimostrato come alti livelli di supporto sociale, insieme a strategie di 

coping efficaci e alla resilienza genitoriale, siano positivamente correlati con il 

funzionamento familiare (Güney Yılmaz, Tanrıverdi, Önal e Çakır, 2025). I dati 

qualitativi dello stesso lavoro hanno inoltre sottolineato che gli operatori sanitari 

in grado di offrire, accanto al supporto logistico e sanitario, anche un sostegno 

emotivo ed empatico, venivano particolarmente apprezzati; questo tipo di 

supporto era, infatti, associato a una maggiore soddisfazione dei genitori per le 

cure ricevute (Güney et al., 2025). 

Per quanto concerne l’associazione tra le tre variabili e le variazioni nel livello di 

rischio psicosociale, diverse ricerche hanno documentato che il supporto sociale 

percepito è negativamente correlato con distress, ansia e sintomi di stress post-

traumatico nei genitori di bambini affetti da patologie oncoematologiche (Gise & 

Cohen, 2022; Cenkçi, Çivgin & Yorulmaz, 2024). Inoltre, uno studio ha rilevato 

che un minore funzionamento familiare è associato a livelli più elevati di stress 

genitoriale (Streisand, Kazak & Tercyak, 2003). Per quanto riguarda invece il 

rapporto tra rischio psicosociale e soddisfazione per le cure ricevute, la letteratura 

disponibile appare limitata, rendendo necessario approfondire ulteriormente tale 

associazione. 

4.3 Metodologia  

4.3.1 I PARTECIPANTI 

Lo studio ha incluso un campione di genitori di pazienti della Clinica di 

Oncoematologia Pediatrica dell’Azienda Ospedaliera Università di Padova, 

reclutati durante le visite in Day Hospital o i ricoveri in reparto. Dopo la 

presentazione dello studio, ai genitori è stata fornita una lettera informativa e il 

modulo di consenso informato. Solo in seguito alla firma di entrambi i genitori, 
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sono stati distribuiti i questionari, da compilare tramite un link di accesso alla 

piattaforma Qualtrics. 

 

Il campione dello studio è composto da 53 genitori, dei quali 50 madri (94.3%) e 

3 padri (5.7%). La prevalenza di risposte da parte materna può essere spiegata 

dal fatto che il link per la compilazione del questionario è stato generalmente 

inviato al caregiver presente in clinica insieme al bambino. Nella maggior parte 

dei casi, tale ruolo è ricoperto dalla madre, che di conseguenza risulta anche la 

principale compilatrice dei questionari. Questa dinamica risulta coerente con 

quanto riportato in letteratura (Van Schoors et al., 2019). 

I genitori hanno un’età media di 44,6 anni (DS=6.59; min=30; max=61). 

 

Vengono presentate nella Tabella 1: Distribuzione delle caratteristiche sociodemografiche 

dei genitori partecipantile caratteristiche sociodemografiche del campione 

genitoriale. È possibile notare che la maggior parte dei partecipanti è coniugata 

e ha il diploma di scuola superiore. La maggioranza dei genitori non riporta 

particolari difficoltà economiche, sebbene circa un quarto segnali la presenza di 

qualche problema. Infine, quasi il 70% dei partecipanti dichiara di avere altri figli. 

 

Tabella 1: Distribuzione delle caratteristiche sociodemografiche dei genitori partecipanti 

Variabile 
sociodemografica 

Livelli N % 

GENERE Maschio 3 5.7 

Femmina 50 94.3 

SITUAZIONE 
RELAZIONALE 

Coniugato\a 38 71.7 

Convivente 10 18.9 

Separato\a 3 5.7 

Divorziato\a 2 3.8 

TITOLO DI STUDIO Diploma di scuola 
superiore 

22 41.5 

Laurea (specialistica) 8 15.1 

Diploma di laurea 
(triennale) 

8 15.1 

Scuola media 6 11.3 

Terzo anno superiori 4 7.5 

Formazione post-
laurea (master, corsi di 

4 7.5 
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Per quanto riguarda le caratteristiche dei pazienti pediatrici (Tabella 1.1), il 

campione risulta equilibrato rispetto al genere e prevalentemente di etnia 

caucasica. L’età media dei pazienti è di 10,6 anni (DS=4.26; min=2, max=18). 

Il tempo trascorso dalla diagnosi varia, con una distribuzione maggiore tra 1 e 5 

anni. La maggior parte dei bambini frequenta la scuola primaria o secondaria, 

mentre solo una quota ridotta non è più inserita nel percorso scolastico. Quasi 

la metà del campione ha avuto almeno un accesso non programmato in 

ospedale e la diagnosi più rappresentata è la leucemia, seguita da linfomi. 

 

Tabella 1.1 Distribuzione delle caratteristiche sociodemografiche dei pazienti pediatrici 

Variabile 
sociodemografica 

Livello N % 

GENERE  
  

Maschio 28 52.8 

Femmina 25 47.2 

ETNIA Caucasica (Europea) 43 81.1 

Altro 8 15.1 

Araba 1 1.9 

Asiatica 1 1.9 

TEMPO TRASCORSO 
DALLA DIAGNOSI 

Da 3 a 5 anni 14 26.4 

Da 1 anno a 3 anni 13 24.5 

Meno di 1 anno 11 20.8 

Da più di 5 anni 9 17.0 

Meno di 3 mesi 6 11.3 

SCUOLA 
FREQUENTATA 
 

Scuola primaria 16 30.2 

Scuola secondaria di 
primo grado 

14 26.4 

specializzazione post-
laurea) 

Ha iniziato la scuola, 
ma non l'ha terminata 

1 1.9 

DIFFICOLTÀ 
ECONOMICHE 

Nessun problema 36 67.9 

Qualche problema 13 24.5 

Molti problemi 3 5.7 

Difficoltà nel 
provvedere alle 
necessità primarie 

1 1.9 

PRESENZA DI ALTRI 
FIGLI 

Sì 37 69.8 

No 16 30.2 
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Scuola secondaria di 
secondo grado  

13 24.5 

Non frequentano più la 
scuola 

6 11.3 

Scuola dell’infanzia  4 7.5 

RICOVERI 
OSPEDALIERI NON 
PROGRAMMATI  

Zero 23 43.4 

Tre o più 16 30.2 

Uno 8 15.1 

Due 6 11.3 

ETNIA Caucasica (Europea) 46 86.8 

Altro 6 11.3 

Araba 1 1.9 

DIAGNOSI Leucemia linfoblastica 
acuta 

34 64.2 

Linfomi 7 13.2 

Leucemia mieloide 
acuta 

5 9.4 

Medulloblastoma 2 3.8 

Malattia granulomatosa 
cronica 

1 1.9 

Anemia Blackfan-
Diamond 

1 1.9 

Rabdomiosarcoma 1 1.9 

Glioma diffuso 
intrinseco del ponte 
(DIPG) 

1 1.9 

Diagnosi mancanti 1 1.9 

 

4.3.2 GLI STRUMENTI 

Lo studio prevede l’utilizzo di sette questionari self-report: il PAT (Psychosocial 

Assessment Tool), la MSPSS (Scala Multidimensionale Del Sostegno Sociale 

Percepito), la sottoscala di Funzionamento Generale del FAD (Family 

Assessment Device), la IES-R (Impact of Event Scale – Revised), la Scala della 

Self-Efficacy del Self-Care, il Termometro del Distress e il PedsQL- 

Soddisfazione dell’Assistenza Sanitaria, Modulo di Ematologia/Oncologia. 

Di seguito vengono illustrate le caratteristiche salienti, in termini di struttura, scopi 

e contenuto, dei questionari utilizzati. 
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PSYCHOSOCIAL ASSESSMENT TOOL 

Il Psychosocial Assessment Tool (PAT; Kazak, Prusak, McSherry, Alderfer, 

2001) è uno strumento di screening sviluppato per l’identificazione precoce dei 

bisogni psicosociali delle famiglie con bambini affetti da patologia oncologica.  

La sua struttura permette una somministrazione rapida, risultando adatta sia 

all’ambito clinico sia a quello di ricerca. 

Dal punto di vista strutturale, il PAT si configura come un questionario che si può 

compilare in autonomia, costituito da una serie di item a risposta chiusa.  

Gli item sono organizzati in sette sottoscale che indagano specifiche aree 

tematiche:  

1. Struttura/risorse familiari, relativa alla composizione e alle risorse materiali 

della famiglia. Esempio di item: “La sua famiglia attualmente sta avendo 

difficoltà economiche?”   

2. Supporto sociale: misura la disponibilità e la qualità percepita della rete di 

sostegno esterna. Esempio di item: “Su chi può contare per avere supporto 

emotivo?” 

3. Problemi del bambino, focalizzata sulle difficoltà emotive e comportamentali 

del bambino malato. Esempio di item: “Sembra triste/ Non vuole stare con gli 

altri?” 

4. Problemi dei fratelli, che prende in esame il benessere emotivo e 

comportamentale dei fratelli e delle sorelle del giovane paziente. Esempio di 

item: “Piange o si arrabbia facilmente?” 

5. Problemi familiari, dedicata all’individuazione di conflitti e problematiche 

interne al nucleo familiare. Esempio di item: “Ci sono stati problemi coniugali, 

litigi, o si è parlato o discusso di separazione/divorzio?” 

6. Reazioni del caregiver allo stress, che valuta i livelli di stress e di disagio 

psicologico dei genitori. Esempio di item: “In qualsiasi momento durante la 

malattia di suo/a figlio/a (dal momento della diagnosi, ricovero oppure cura) 

ha mai avuto pensieri, ricordi o brutti sogni sulla malattia di suo figlio/a?” 

7. Credenze familiari, che esplora le convinzioni e le rappresentazioni familiari 

legate alla malattia e al suo significato. Esempio di item: “Quanto crede che I 

medici sapranno come aiutare suo figlio/a?” 
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Valori più elevati corrispondono a un rischio psicosociale maggiore. Per quanto 

riguarda le sottoscale, punteggi ≥ 0.50 indicano problematiche significative in 

quell’area. 

Lo scopo principale dello strumento è quello di offrire un quadro sintetico ma 

completo del livello di rischio psicosociale delle famiglie, al fine di orientare gli 

interventi clinici in maniera mirata. In questo senso, il PAT si basa sul PPPHM 

(Kazak, 2006) che distingue tre livelli di rischio: universale (famiglie con risorse 

adeguate), mirato (famiglie con vulnerabilità specifiche) e clinico (famiglie con 

elevati livelli di difficoltà psicosociale); consentendo così di identificare 

precocemente i nuclei familiari che necessitano di un supporto più intensivo. 

 

Poiché la versione italiana del PAT non è ancora stata validata, il suo utilizzo 

nella presente ricerca è avvenuto in maniera cauta e preliminare, al fine di 

esplorare le possibilità di applicazione. Tuttavia, alcuni studi preliminari di 

validazione sono già stati avviati, con risultati promettenti (Battaglini, Giordano, 

Quarello, Bertorello, Zucchetti, Fagioli, 2024). 

 

SCALA MULTIDIMENSIONALE DEL SOSTEGNO SOCIALE PERCEPITO 

La Scala Multidimensionale del Sostegno Sociale Percepito (MSPSS; Zimet, 

Dahlem, Zimet, & Farley, 1988) è uno strumento self-report utilizzato per la 

valutazione del sostegno sociale soggettivamente percepito. La sua struttura si 

caratterizza per la brevità e la facilità di somministrazione. 

Dal punto di vista formale, la scala è composta da 12 item valutati attraverso una 

scala Likert a 7 punti (da “completamente in disaccordo” a “completamente 

d’accordo”), che indaga il grado di accordo del rispondente rispetto a ciascuna 

affermazione. Gli item sono suddivisi equamente in tre sottoscale, corrispondenti 

a differenti fonti di sostegno: Famiglia (esempio di item: “La mia famiglia mi 

sostiene emotivamente e mi aiuta”), Amici (esempio di item: “Posso contare sui 

miei amici quando le cose vanno male”) e Persone Particolari (Significant Others; 

esempio di item: “È presente una persona particolare che mi è vicina quando ne 

ho bisogno”). Ciascuna sottoscala consente di esplorare separatamente la 

percezione del supporto proveniente dalle diverse aree relazionali; in questo 
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modo è possibile individuare eventuali carenze o punti di forza nel network 

relazionale del soggetto, offrendo informazioni utili per un eventuale intervento 

clinico. 

La versione italiana dello strumento è stata sottoposta a studi di validazione che 

ne hanno confermato la consistenza interna, rendendolo un questionario valido 

e affidabile per la popolazione italiana (Di Fabio e Palazzeschi, 2015). 

Un punteggio finale che va da 1 a 2.9 indica un basso sostegno sociale, da 3 a 5 

moderato e da 5.1 a 7 alto sostegno sociale. 

 

FAMILY ASSESSMENT DEVICE (sottoscala di funzionamento generale) 

La sottoscala di “Funzionamento Generale” del Family Assessment Device (FAD; 

Epstein, Baldwin & Bishop, 1983) fornisce una misura sintetica del livello 

complessivo di funzionamento familiare percepito.  

Il FAD deriva dal McMaster Model of Family Functioning (MMFF), che concepisce 

la famiglia come un sistema organizzato i cui membri interagiscono per 

adempiere a compiti essenziali legati alla crescita individuale e alla coesione 

collettiva. 

Dal punto di vista strutturale, la sottoscala è composta da 12 item a risposta 

chiusa, valutati tramite una scala Likert a 4 punti (da “fortemente in disaccordo” 

a “fortemente d’accordo”). Gli item esplorano in modo integrato aspetti cognitivi, 

affettivi e comportamentali del funzionamento familiare. Esempi di item: “Non 

possiamo parlare all'altro della tristezza che proviamo”, “Siamo in grado di 

prendere decisioni su come risolvere i problemi”, “Pianificare le attività familiari è 

difficile perché ci si fraintende a vicenda”. 

Lo scopo principale della sottoscala è quello di offrire un indice globale del 

funzionamento familiare. Consente di distinguere in modo affidabile tra famiglie 

che presentano un funzionamento adeguato e famiglie caratterizzate da difficoltà 

relazionali o organizzative. 

Lo strumento è stato validato e considerato affidabile anche nella sua versione 

italiana (Roncone, Rossi, Muiere, Impallomeni, Matteucci, Casacchia, 1998). 

Valori > 2 corrispondono a un peggior funzionamento familiare percepito, mentre 

punteggi ≤ 2 indicano un buon adattamento. In questo modo è possibile 
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individuare nuclei familiari che possono beneficiare di un approfondimento clinico 

o di un intervento mirato. 

 

IMPACT OF EVENT SCALE – REVISED 

L’Impact of Event Scale – Revised (IES-R; Weiss & Marmar, 1997) è uno 

strumento di autovalutazione utilizzato per rilevare la gravità dei sintomi correlati 

al disturbo post-traumatico da stress (PTSD).  

Dal punto di vista strutturale, l’IES-R è composto da 22 item valutati su una scala 

Likert a 5 punti (0 = “per nulla”; 4 = “estremamente”), che indagano la frequenza 

dei sintomi sperimentati nell’ultima settimana. Gli item si organizzano in tre 

sottoscale principali: Intrusione (pensieri, immagini o sogni ricorrenti legati 

all’evento. Esempio di item: “Ogni cosa che me lo ricordava mi faceva vivere 

emozioni relative ad esso”), Evitamento (tendenze a evitare pensieri, emozioni o 

situazioni associate al trauma. Esempio di item: “Sono stato lontano da cose che 

potevano ricordarmelo”) e Iperarousal (alterazioni dell’attivazione fisiologica ed 

emotiva: sintomi di allerta fisiologica, irritabilità, difficoltà di concentrazione e 

sonno. Esempio di item: “Mi sono sentito irritabile ed arrabbiato”). 

Lo scopo dello strumento è quello di fornire una valutazione quantitativa e 

qualitativa dell’impatto soggettivo di un evento traumatico, consentendo sia 

l’identificazione dei soggetti a rischio di sviluppare sintomatologia post-traumatica 

clinicamente significativa, sia il monitoraggio dell’andamento dei sintomi nel 

tempo e della risposta agli interventi terapeutici. 

La versione italiana dello strumento è stata validata e ha mostrato buoni livelli di 

validità e affidabilità (Faraci, Craparo & Valenti, 2025). 

In letteratura, un punteggio medio complessivo pari o superiore a 33 è 

comunemente considerato indice di sintomatologia post-traumatica clinicamente 

rilevante. 

 

SCALA DELLA SELF-EFFICACY DEL SELF-CARE 

La Scala della Self-Efficacy del Self-Care è uno strumento self-report sviluppato 

per valutare il livello di autoefficacia percepita nella gestione della propria salute. 

L’assunto teorico di riferimento è quello di Bandura (1997), che descrive 



 
60 

 

l’autoefficacia come la convinzione soggettiva circa la propria capacità di 

organizzare e mettere in atto comportamenti necessari al raggiungimento di 

specifici obiettivi. 

In questo caso si tratta di un adattamento per i caregiver della versione italiana 

validata e considerata affidabile (De Maria, Iovino, Ausili, Vellone, Matarese, 

2021). Questa versione valuta la fiducia che il genitore ha nella propria capacità 

di assistere efficacemente il figlio nella gestione della sua condizione di salute 

cronica. Gli item misurano aspetti specifici della self-efficacy nel prendersi cura 

della salute del figlio (esempio di item: “Quanto si sente fiducioso nel persistere 

nel trovare un rimedio per i sintomi di suo/a figlio/a anche quando è difficile?”). 

Dal punto di vista strutturale, la scala è costituita da item a risposta chiusa, 

valutati attraverso una scala Likert a cinque punti (da “per niente fiducioso” a 

“molto fiducioso”).  

Punteggi al di sotto di 2.5 sono considerati indicativi di una bassa self-efficacy, 

da 2.5 a 3.4 indicano una moderata autoefficacia e da 3.5 in su alta. 

 

TERMOMETRO DEL DISTRESS  

Il Termometro del Distress (DT; Roth, Kornblith, Batel-Copel, Peabody, Scher; 

1998) è uno strumento di screening breve e di facile somministrazione, sviluppato 

con l’obiettivo di individuare in modo rapido i livelli di disagio emotivo in pazienti 

affetti da patologie oncologiche e nei loro caregiver. La sua diffusione è legata 

alle raccomandazioni del National Comprehensive Cancer Network (NCCN, 

2003), che ne ha promosso l’utilizzo come standard di riferimento per la 

valutazione del distress in ambito oncologico, fungendo da primo passo nello 

screening psicosociale. 

Dal punto di vista strutturale, il DT si presenta come un “termometro” utile a 

misurare l’intensità del distress percepito. I soggetti sono invitati a indicare, su 

una scala numerica da 0 a 10, il livello di disagio sperimentato nell’ultima 

settimana, dove 0 corrisponde a nessun distress e 10 a distress estremo. 

Il DT consente di identificare i soggetti che necessitano di ulteriori 

approfondimenti diagnostici o di interventi di supporto psicologico, integrando 

così la valutazione multidisciplinare. 
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Nella versione italiana, già validata e considerata una misura affidabile del 

distress, un punteggio uguale o superiore a 4 è generalmente considerato 

clinicamente significativo e indicativo della necessità di una valutazione più 

approfondita (Grassi, Johansen, Annunziata, Capovilla, Costantin, 2013). 

 

PEDSQL- SODDISFAZIONE DELL’ASSISTENZA SANITARIA, MODULO DI 

EMATOLOGIA/ONCOLOGIA 

Il Pediatric Quality of Life Inventory Healthcare Satisfaction Module – 

Hematology/Oncology (PedsQL; Varni, Burwinkle, Dickinson, Sherman, Dixon; 

2004) è un questionario usato per valutare la soddisfazione dei genitori rispetto 

all’assistenza sanitaria ricevuta dai figli affetti da patologie oncoematologiche. 

Tale modulo si inserisce all’interno della famiglia di strumenti PedsQL, 

ampiamente utilizzati a livello internazionale per la misurazione della qualità di 

vita correlata alla salute in età pediatrica.  

La versione italiana dello strumento è stata validata e ha mostrato buoni livelli di 

validità e affidabilità (Marconi, Beghella Bartoli, Meldolesi, Mariani, Panza, 2023). 

Dal punto di vista strutturale, il modulo è composto da item a risposta chiusa, 

organizzati secondo una scala Likert a 5 punti (da 0 = “mai” a 4 = “sempre”), che 

vengono successivamente ricodificati in una scala da 0 a 100, in cui punteggi più 

elevati riflettono una maggiore soddisfazione.  

Il contenuto del modulo è articolato in diverse dimensioni rilevanti dell’esperienza 

assistenziale).  

Tali aree permettono di cogliere in maniera sfaccettata il grado di soddisfazione 

dei caregiver, individuando punti di forza e criticità del percorso di cura. (Tabella 

2). 

 

Tabella 2 Breve descrizione delle sottoscale del PedsQL- Healthcare Satisfaction 

Sottoscala Esempio di item 

Informazioni “Quanto è soddisfatto del livello di informazioni che sono 

state fornite sul trattamento e il decorso della malattia di 

suo/a figlio/a?” 
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Inclusione 

familiare 

“Quanto è soddisfatto della sensibilità dimostrata verso la 

sua famiglia durante il trattamento di suo/a figlio/a?” 

Comunicazione “Quanto è soddisfatto del tempo che è stato dedicato a 

lei per parlare della malattia e del trattamento di suo/a 

figlio/a, in modo che fosse comprensibile?” 

Abilità tecniche “Quanto è soddisfatto di quanto attentamente lo staff 

risponde ai bisogni di suo/a figlio/a?” 

Bisogni emotivi “Quanto è soddisfatto della quantità di tempo dedicato a 

soddisfare i bisogni emotivi di suo/a figlio/a?” 

Soddisfazione 

generale 

“Quanto è soddisfatto dell’assistenza generale che suo/a 

figlio/a sta ricevendo?” 

 

4.3.3 LA PROCEDURA 

Il progetto ha previsto, in una prima fase, la presentazione dello studio e dei suoi 

obiettivi, accompagnata dalla distribuzione del modulo di consenso informato ai 

genitori potenzialmente coinvolti. Successivamente, per coloro che si erano 

dimostrati disponibili, e previa sottoscrizione del consenso informato di entrambi 

i genitori, è stata avviata la fase di raccolta dei dati, realizzata in occasione delle 

visite periodiche in day hospital oppure durante i ricoveri in reparto. In questa 

fase ai genitori è stato fornito un codice identificativo personale, insieme a un link 

di accesso alla piattaforma Qualtrics, attraverso la quale hanno potuto compilare 

in modalità telematica e anonima i sette questionari previsti (tempo complessivo 

stimato di compilazione: 25 minuti).  

Tutti i genitori sono stati inoltre informati sulle procedure relative alla gestione dei 

dati personali e sul diritto di interrompere la partecipazione in qualunque 

momento, senza conseguenze sul percorso di cura. 

La raccolta dei dati si è svolta nel periodo tra aprile e luglio 2025. 
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4.3.4 PIANO DELLE ANALISI STATISTICHE 

Per l’analisi dei dati raccolti e per rispondere alle domande di ricerca dello studio 

è stato utilizzato il software statistico SPSS. 

 

Per rispondere alla prima domanda di ricerca (Domanda A), sono state eseguite 

statistiche descrittive sui punteggi ottenuti dai genitori ai questionari Termometro 

del Distress, Psychosocial Assessment Tool (PAT), con particolare riferimento 

alla sottoscala di Reazione allo Stress e al punteggio totale, e Impact of Event 

Scale – Revised (IES-R), comprensiva delle tre sottoscale (Intrusione, 

Evitamento e Iperarousal).  

Le analisi hanno previsto il calcolo di frequenze, percentuali, medie e deviazioni 

standard, nonché la classificazione dei punteggi sulla base dei rispettivi cut-off 

clinici, con l’obiettivo di valutare la distribuzione del campione in relazione ai livelli 

di distress psicologico e ai sintomi post-traumatici. 

 

Per la Domanda B1 sono state condotte correlazioni di Pearson e 

successivamente regressioni lineari per esaminare l’associazione tra la Struttura 

Familiare (PAT) e i sintomi post-traumatici (IES-R), includendo in modelli 

successivi ulteriori variabili di controllo (Termometro del Distress e sottoscala 

Reazione allo Stress del PAT).  

Per la Domanda B2 l’associazione tra la Struttura Familiare e le problematiche 

psicosociali nei fratelli (PAT) è stata indagata tramite correlazioni di Pearson. 

 

Per la Domanda C sono state utilizzate correlazioni di Pearson per analizzare i 

legami tra l’autoefficacia percepita dei genitori (Scala della Self-Efficacy del Self-

Care) e, da un lato, la qualità percepita dell’assistenza sanitaria (PedsQL – 

Healthcare Satisfaction, modulo Ematologia/Oncologia) e, dall’altro, la Struttura 

Familiare (PAT). 

 

Per la Domanda D sono state condotte analisi di correlazione di Pearson con 

diversi obiettivi. In primo luogo, si è esaminata l’associazione tra i punteggi della 

Multidimensional Scale of Perceived Social Support (MSPSS) e quelli della 
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sottoscala di Funzionamento Generale della Family Assessment Device (FAD), 

al fine di valutare il legame tra supporto sociale percepito e funzionamento 

complessivo del nucleo familiare. Successivamente, le correlazioni di Pearson 

sono state calcolate tra i punteggi della MSPSS e le sottoscale del PedsQL – 

Modulo Soddisfazione dell’Assistenza Sanitaria, per esplorare l’associazione tra 

le diverse fonti di supporto sociale percepito e la qualità dell’assistenza sanitaria 

riportata dai genitori. Infine, sono state analizzate le correlazioni tra i punteggi 

delle tre scale (MSPSS, FAD, PedsQL – Soddisfazione dell’Assistenza Sanitaria) 

e il punteggio totale del Psychosocial Assessment Tool (PAT), al fine di indagare 

la relazione di tali variabili con il livello di rischio psicosociale familiare. 

 

In sintesi, l’insieme delle analisi statistiche ha permesso di esplorare le relazioni 

tra variabili psicologiche, familiari e contestuali, con l’obiettivo di rispondere in 

modo puntuale alle domande di ricerca. 

 

4.4 Risultati 

4.4.1 Prevalenza e incidenza di sintomi di distress (in particolare distress 

psicologico e sintomi da stress post-traumatico) nei genitori di giovani pazienti 

con malattia oncoematologica. 

 

Per indagare l’incidenza di sintomi di distress psicologico e da stress post-

traumatico (PTSS) nei genitori di giovani pazienti con malattia oncoematologica, 

sono stati analizzati i punteggi ottenuti al Termometro del Distress, al 

Psychosocial Assessment Tool (PAT) (con particolare riferimento alla sottoscala 

di Reazione allo Stress e al punteggio totale), e alla Impact of Event Scale – 

Revised (IES-R), comprensiva delle tre sottoscale (Intrusione, Evitamento e 

Iperarousal) (Domanda A). 

 

Per indagare il distress (inteso come stress psicologico ed emotivo) è stato 

utilizzato il Termometro del Distress (DT).  
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Le analisi descrittive dello strumento hanno mostrato che nel campione 

analizzato, il punteggio medio è 4.73 (DS = 2.58; min = 0; max = 10). 

Considerando il cut-off clinico di 4, il 63.5% (N=33) dei genitori si colloca sopra 

la soglia, suggerendo livelli di distress psicologico clinicamente rilevanti; mentre 

solo il 36.5% ha riportato livelli nella norma. Questo segnala che quasi i due terzi 

dei genitori di bambini con patologia oncoematologica presentano livelli rilevanti 

di stress. 

 

Per indagare i sintomi da stress post-traumatico (PTSS), invece, sono stati 

utilizzati sia la sottoscala “Reazione allo Stress” del PAT (composta da quattro 

item che indagano sintomi intrusivi, evitamento, iperarousal e perdita di interesse 

nelle relazioni o nelle attività quotidiane), sia la Impact of Event Scale – Revised 

(IES-R). 

 

Le analisi descrittive del PAT mostrano che il punteggio totale medio è pari a 1.03 

(DS = 0.54; min = 0.28; max = 2.32). Le sottoscale presentano in generale valori 

medi eterogenei (cut-off clinico ≥ 0.5) (Tabella 3). 

 

Tabella 3 Statistiche descrittive del PAT e delle sue sottoscale 

 N Minimo Massimo Media DS 

STRUTTURA 
FAMILIARE 

53 0 0.33 0.08 0.11 

SUPPORTO DEL 
CAREGIVER 

51 0 0.6 0.08 0.15 

PAZIENTEPIUDI2 53 0 0.57 0.26 0.16 

FRATELLIMAGGIORE2 28 0 1.0 0.10 0.20 

SOTTOSCALA 
PROBLEMI 
FAMILIARI2 

53 0 0.53 0.16 0.12 

SOTTOSCALA DI 
REAZIONE ALLO 
STRESS 

53 0 0.75 0.20 0.23 

SOTTOSCALA DELLE 
CREDENZE FAMILIARI 

53 0 0.7 0.20 0.19 

PAT SCORE 53 0.28 2.32 1.03 0.54 
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A proposito di PTSS, va evidenziato che il 22.6% dei genitori mostra un rischio 

elevato nell’area della Reazione allo stress (M = 0.20; DS = 0.23) (Tabella 4).  

 

 

Tabella 4 Distribuzione dei punteggi nella sottoscala di Reazione allo Stress (PAT) 

Valido N % 

<0.50 41 77.4 

0.50 9 17 

0.75 3 5.7 

Totale 53 100 
 

Per quanto riguarda la classificazione del livello di rischio psicosociale delle 

famiglie secondo il PAT e le possibili indicazioni di intervento, è possibile notare 

che il 50.9% (N=27) del campione rientra nell’area universale (caratterizzata da 

adeguate risorse interne e necessità di un sostegno generale), il 39.6% (N=21) 

nell’area targeted (famiglie con vulnerabilità specifiche che richiedono interventi 

più mirati) e il 9.4% (N=5) nell’area clinica, indicativa di una marcata vulnerabilità 

psicosociale per cui sono necessari interventi specialistici (Figura 3). 

 

 

Figura 3 Distribuzione dei livelli di rischio (PAT) 

 

Per quanto concerne i sintomi da stress post-traumatico (PTSS) come indagati 

dalla IES-R, la distribuzione dei punteggi (Tabella 5) mostra che il 56.6% dei 
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genitori non presenta sintomi clinicamente rilevanti, il 20.8% manifesta sintomi 

moderati, il 7.5% raggiunge la soglia clinica e il 15.1% presenta punteggi indicativi 

di una probabilità significativa di PTSD. Complessivamente, il 22.6% del 

campione supera la soglia clinica (cut-off = 33), evidenziando sintomi post-

traumatici rilevanti. Questi risultati sono in linea con quelli evidenziati utilizzando 

la sottoscala del PAT. 

 

Tabella 5 Distribuzione della probabilità di PTSS 

Categoria N % 

Assenza di sintomi 30 56.6 

Sintomi moderati 11 20.8 

Soglia clinica 4 7.5 

Probabilità 
significativa di PTSD 

8 15.1 

 

L’analisi delle sottoscale della IES-R conferma la presenza di sottogruppi con 

livelli elevati di sintomatologia: il 32.1% dei genitori (N = 17) riporta sintomi 

intrusivi clinicamente rilevanti (M=24, min=0, max=24, DS=5.76), il 26.4% (N = 

14) sintomi di evitamento (M=8.51, min=0, max=21) e il 18.9% (N = 10) sintomi 

di iperarousal (M= 5.57, min=0, max=18). 

 

In sintesi, emerge una presenza rilevante di distress e sintomi post-traumatici nei 

genitori, con una quota non trascurabile che supera le soglie cliniche e necessita 

di attenzione mirata. 

 

 

4.4.2 Qualità della struttura familiare e presenza di sintomi da stress post-

traumatico (PTSS) nei genitori e problematiche psicosociali nei fratelli dei 

pazienti. 

 

Per indagare la relazione tra la qualità della struttura familiare e la presenza di 

sintomi da stress post-traumatico (PTSS) nei genitori (Domanda B1), sono state 

condotte analisi di correlazione di Pearson e regressioni lineari. 
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Come riportato nella Tabella 6, la Struttura Familiare, misurata tramite il PAT, 

risulta significativamente correlata con il punteggio totale dell’Impact of Event 

Scale – Revised (IES-R) (p < 0.001) e con tutte le sue sottoscale: Intrusione (p < 

0.001), Evitamento (p = 0.008) e Iperarousal (p = 0.001).  

 

 

Tabella 6 Correlazioni di Pearson tra la Struttura familiare (PAT) e le sottoscale dell'IES-R 

Variabile r p 

IES-R Totale 0.47 < 0.001 

Intrusione 0.47 < 0.001 

Evitamento 0.36 0.008 

Iperarousal 0.44 0.001 

 

Le analisi di regressione lineare gerarchica hanno confermato e approfondito 

questi risultati.  

La struttura familiare si è rivelata un predittore significativo del punteggio totale 

IES-R (β = 0.47, p = .001), con un modello complessivamente significativo 

(Modello 1 (Tabella 7)) che spiega il 21,7% della varianza (R² = 0.22). L’aggiunta 

del Termometro del Distress (che correla positivamente con IES-R) ha 

incrementato la varianza fino al 31% (Modello 2 (Tabella 7)), ma la struttura 

familiare si è confermata il predittore più forte e significativo dei sintomi post-

traumatici, mantenendo il proprio peso anche al netto dei livelli di distress 

percepito. 

Tabella 7 Regressione lineare per punteggio totale IES-R 

Modello Predittore β R² p 

1 Struttura 
familiare 

0.47 0.22 0.001 

2 Struttura 
familiare 

0.42 0.31 0.001 

Termometro 
Distress 

0.31 0.31 0.013 

 

Le regressioni condotte sulle singole sottoscale dell’IES-R hanno mostrato un 

pattern differenziato. In particolare, la struttura familiare si conferma un predittore 

significativo per Intrusione (Tabella8) e per Iperarousal (Tabella 9), con contributi 
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che restano significativi anche nel modello successivo, quando viene introdotto il 

Termometro del Distress.  

 

Tabella 8 Regressione lineare per punteggi Intrusione 

Modello Predittore β R² p 

1 Struttura 
familiare 

0.47 0.22 0.001 

2 
 

Struttura 
familiare 

0.41 0.36 0.001 

Termometro 
Distress 

0.38 0.36 0.002 

 

Tabella 9 Regressione lineare per punteggi Iperarousal 

Modello Predittore β R² p 

1 Struttura 
familiare 

0.43 0.18 0.002 

2 
 

Struttura 
familiare 

0.38 0.30 0.003 

Termometro 
Distress 

0.34 0.30 0.007 

 

Per la sottoscala Evitamento, invece, il Termometro del Distress non è stato 

inserito in quanto non correlava significativamente con la variabile dipendente. È 

stata quindi considerata la sottoscala Reazione allo Stress del PAT, che 

mostrava invece una correlazione significativa. In questo caso, la struttura 

familiare è risultata significativa nel primo modello, ma ha perso rilevanza quando 

è stata introdotta la Reazione allo Stress, che è emersa come l’unico predittore 

significativo (Tabella 10). 

 

Tabella 10 Regressione lineare per punteggi Evitamento 

Modello Predittore β R² p 

1 Struttura 
familiare 

0.36 0.13 0.009 

2 
 

Struttura 
familiare 

0.25 0.26 0.055 

Reazione a 
stress 

0.37 0.26 0.006 
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Complessivamente, i dati indicano che la struttura familiare rappresenta un 

predittore stabile dei sintomi post-traumatici complessivi e delle dimensioni 

specifiche di Intrusione e Iperarousal, mentre l’Evitamento appare maggiormente 

associato alle reazioni individuali allo stress. 

 

Per rispondere alla domanda relativa all’associazione tra la Struttura Familiare e 

le problematiche psicosociali dei fratelli dei pazienti (siblings) (Domanda B2), 

sono state condotte analisi di correlazione di Pearson. 

I risultati mostrano che la sottoscala del PAT relativa alle Problematiche nei 

Siblings risulta significativamente correlata con la sottoscala relativa alla Struttura 

Familiare (r = 0.42, p = 0.028). Questo dato suggerisce che famiglie con una 

struttura più fragile e con minori risorse materiali riportano anche un livello più 

elevato di problematiche nei fratelli dei pazienti. 

Va tuttavia sottolineato che entrambe le variabili derivano dal medesimo 

strumento (PAT), per cui la relazione osservata va interpretata con cautela, 

trattandosi di un’associazione interna allo stesso questionario e non di una 

convergenza tra strumenti diversi. 

 

 

4.4.3 Relazione tra autoefficacia percepita dei genitori, qualità percepita 

dell’assistenza sanitaria e struttura familiare. 

 

Per rispondere alla domanda è stata analizzata l’associazione tra l’autoefficacia 

percepita dei genitori (Scala della Self-Efficacy del Self-Care) e la qualità 

percepita dell’assistenza sanitaria (PedsQL – Soddisfazione dell’Assistenza 

Sanitaria, modulo Ematologia/Oncologia) (Domanda C1) e tra l’autoefficacia e la 

Struttura Familiare (PAT) (Domanda C2). 

 

La scala di Self-Efficacy del Self-Care misura la percezione di autoefficacia dei 

genitori nella gestione delle cure del figlio. Nel campione analizzato, il punteggio 

medio a questo questionario è risultato pari a 4.22 (DS = 0.63; min = 3; max = 5), 

indicando un livello di autoefficacia generalmente elevato. In base ai cut-off (1–
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2.4 = bassa; 2.5–3.4 = moderata; 3.5–5 = alta), la quasi totalità dei partecipanti 

si colloca nella fascia di alta autoefficacia, mentre solo il 15.1% riporta livelli 

moderati. Nessun genitore rientra nella fascia di bassa autoefficacia percepita. 

 

Il PedsQL Healthcare Satisfaction Hematology/Oncology Module, invece, serve 

a valutare la soddisfazione dei genitori nei confronti dell’assistenza sanitaria. I 

punteggi medi risultano generalmente elevati per tutte le sottoscale (Tabella 11).  

 

Tabella 11 Analisi statistiche PedsQL-- Healthcare Satisfaction 

Variabile N  Media DS Minimo Massimo 

INFORMAZIONI 53 79.71 16.07 40 100 

INCLUSIONE 
FAMILIARE 

53 79.95 17.48 25 100 

COMUNICAZIONE 53 80.38 16.52 30 100 

ABILITÀ 
TECNICHE 

53 83.49 13.15 50 100 

BISOGNI EMOTIVI 53 76.30 18.88 18.75 100 

SODDISFAZIONE 
GENERALE 

53 89.78 12.30 58.33 100 

 

In base ai cut-off interpretativi, la quasi totalità dei genitori si colloca nelle fasce 

di buona o ottima soddisfazione, con una maggiore variabilità nella sottoscala dei 

bisogni emotivi e dell’inclusione familiare (Tabella 12). 

 

Tabella 12 Frequenze dei livelli di soddisfazione dell'assistenza sanitaria come riportati nel 
PedsQL- Healthcare Satisfaction 

 Informazioni Inclusione 

familiare 

Comunicazione Abilità 

tecniche 

Bisogni 

emotivi 

Generale 

BASSA 

<50 

3.8% (n=2) 3.8% (n=2) 1.9% (n=1) - 9.4% 

(n=5) 

- 

BUONA 

50-74 

26.4% 

(n=14) 

20.7% 

(n=11) 

26.4% (n=14) 11.3% 

(n=6) 

22.7% 

(n=12) 

3.8% 

(n=2) 

OTTIMA 

75-100 

69.8% 

(n=37) 

75.5% 

(n=40) 

71.7% (n=38) 88.7% 

(n=47) 

67.9% 

(n=36) 

96.2% 

(n=51) 

 

Per analizzare la relazione tra autoefficacia genitoriale e percezione della qualità 

dell’assistenza sanitaria (Domanda C1) sono state effettuate delle correlazioni di 

Pearson. 
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I risultati mostrano correlazioni positive e significative tra l’autoefficacia e diverse 

sottodimensioni della qualità percepita dell’assistenza sanitaria: Informazioni, 

Inclusione familiare, Comunicazione, Bisogni emotivi e Abilità tecniche (Tabella 

13). Non è invece emersa un’associazione significativa con il punteggio di 

soddisfazione generale del PedsQL.  

Questo indica che livelli più elevati di autoefficacia percepita si accompagnano a 

una valutazione più positiva di specifici aspetti delle cure assistenziali. 

 

Parallelamente, l’autoefficacia si è mostrata negativamente correlata con la 

sottoscala Struttura familiare del PAT (Tabella 13) (Domanda C2). Questo 

risultato suggerisce che, nei nuclei caratterizzati da maggiori difficoltà 

organizzative e minori risorse materiali, i genitori tendono a percepire un senso 

ridotto di efficacia personale. 

 

Tabella 13 Correlazioni significative di Pearson tra i punteggi della Self-Efficacy e le sottoscale 
del PedsQL-Healthcare Satisfaction e tra Self-Efficacy e Struttura familiare 

Variabile r p 

Informazioni 0.33 0.016 

Inclusione familiare 0.32 0.019 

Comunicazione 0.27 0.048 

Abilità tecniche 0.40 0.003 

Bisogni emotivi 0.28 0.046 

PAT - Struttura 

familiare 

-0.27 0.049 

 

 

4.4.4 Supporto sociale percepito, funzionamento generale familiare, 

soddisfazione per le cure ricevute e rischio psicosociale. 

 

Per rispondere alla domanda è stata analizzata l’associazione tra supporto 

sociale percepito (Multidimensional Scale of Perceived Social Support) e il 

funzionamento generale familiare (Funzionamento Familiare Generale (FAD)) 

(Domanda D1), tra il supporto sociale e la soddisfazione per le cure ricevute 

(PedsQL – Soddisfazione dell’Assistenza Sanitaria, modulo 
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Ematologia/Oncologia) (Domanda D2) e infine queste tre variabili sono state 

messe in relazione con il Psychosocial Assessment Tool (PAT) (Domanda D3). 

 

Le analisi descrittive dei questionari hanno mostrato che, per quanto riguarda la 

MSPSS (che misura la percezione del supporto sociale) nel campione analizzato 

il punteggio totale medio è pari a 5.72 (DS = 1.07; min = 1.33; max = 7), 

corrispondente a un livello di sostegno percepito elevato (>5). Anche le 

sottoscale mostrano valori alti: Supporto familiare (M = 6.07; DS = 0.96), 

Supporto di una persona significativa (M = 5.66; DS = 1.51) e Supporto degli 

amici (M = 543; DS = 1.36) (Tabella 14). 

In base ai cut-off interpretativi (1-2.9=basso; 3-5=moderato; 5.1-7=alto), la 

maggior parte dei genitori rientra nella fascia di alto supporto sociale (83%), con 

differenze individuali più marcate nelle aree degli amici e della persona 

significativa (Tabella 15). 

 

Tabella 14 Statistiche descrittive di MSPSS e delle sue sottoscale 

 N Minimo Massimo Media DS 

SUPPORTO FAMIGLIA 53 2 7 6.07 0.96 

SUPPORTO AMICI 53 1 7 5.43 1.36 

SUPPORTO PERSONA 
SPECIALE 

53 1 7 5.66 1.51 

SUPPORTO TOALE 53 1.33 7 5.72 1.07 
 

 

Tabella 15 Frequenze e percentuali dei livelli di sostegno percepiti (MSPSS) 

Sostegno 
sociale 

N % 

BASSO  1 1.9 

MODERATO  8 15.1 

ALTO  44 83.0 

TOTALE 53 100.0 

 

Le analisi descrittive della sottoscala di Funzionamento Generale della Family 

Assessment Device (che valuta la percezione complessiva del funzionamento 

familiare), invece, hanno evidenziato un punteggio medio pari a 1.88 (DS = 0.42; 
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min = 1; max = 3.17). Considerando il cut-off clinico di 2, valori superiori a questa 

soglia riflettono un funzionamento disadattivo.  

Sebbene la media si collochi al di sotto del cut-off, è rilevante sottolineare che 

circa il 39,7% dei genitori presenta punteggi clinici (>2), indicando che una parte 

consistente delle famiglie percepisce difficoltà significative nel proprio 

funzionamento. 

 

Per indagare l’associazione tra supporto sociale percepito e funzionamento 

familiare sono state calcolate correlazioni di Pearson tra i punteggi della 

Multidimensional Scale of Perceived Social Support (MSPSS) e quelli della scala 

di Funzionamento Familiare Generale (FAD) (Domanda D1). 

I risultati evidenziano che un maggiore supporto sociale percepito si associa a un 

miglior funzionamento familiare. In particolare, il supporto proveniente dalla 

famiglia, ma anche da una persona significativa e il supporto totale risultano 

negativamente correlati con i punteggi della FAD (Tabella 16).  

Poiché punteggi più elevati alla FAD indicano maggiore disfunzionalità, tali 

correlazioni negative suggeriscono che livelli più alti di supporto si associano a 

una minore disfunzionalità nel funzionamento complessivo del nucleo familiare. 

Tabella 16 Correlazioni significative di Pearson tra i punteggi di Funzionamento Familiare (FAD) 
e il supporto sociale percepito (MSPSS) 

Variabile correlata con FAD r p 

Supporto famiglia -0.50 < 0.001 

Supporto persona particolare -0.33 0.014 

Supporto totale -0.33 0.015 

 

Per indagare l’associazione tra supporto sociale percepito e qualità percepita 

dell’assistenza sanitaria (Domanda D2), sono state calcolate correlazioni di 

Pearson tra i punteggi della MSPSS e le sottoscale del PedsQL – Soddisfazione 

dell’Assistenza Sanitaria, modulo Ematologia/Oncologia. 
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I risultati mostrano che il supporto sociale percepito è positivamente associato a 

diversi aspetti della soddisfazione per le cure. In particolare, il supporto generale 

correla con una maggiore soddisfazione generale (r = 0.31, p = 0.026), con la 

qualità delle informazioni ricevute (r = 0.30, p = 0.029), con l’inclusione familiare 

(r = 0.45, p = 0.001), con la comunicazione con il personale (r = 0.37, p = 0.007), 

con le abilità tecniche (r = 0.31, p = 0.025) e con l’attenzione ai bisogni emotivi (r 

= 0.30, p = 0.035) (Tabella 17). 

Considerando le singole fonti di supporto, il supporto familiare risulta 

particolarmente rilevante per la percezione positiva dell’inclusione del nucleo 

familiare, della comunicazione e dell’attenzione ai bisogni emotivi (meno evidente 

per le abilità tecniche).  

Il supporto proveniente dagli amici si associa invece soprattutto a inclusione 

familiare, comunicazione e bisogni emotivi; mentre quello da una persona 

significativa mostra contributi più selettivi ma comunque significativi (Tabella 17).  

Tabella 17 Correlazioni significative tra MSPSS e PedsQL 

 Supporto 

Familiare 

Supporto 

Amici 

Supporto 

Persona 

particolare 

Supporto 

Generale 

Informazioni - - - r = 0.30 

p = 0.029 

Inclusione 

familiare 

r = 0.47 

p <0.001 

r = 0.36 

p = 0.008 

r = 0.33 

p = .016 

r = 0.45 

p = 0.001 

Comunicazione r = 0.39 

p=0.004 

r = 0.29 

p = 0.036 

r = 0.27 

p = .047 

r = 0.37 

p = 0.007 

Abilità tecniche r = 0.30 

p = 0.029 

- - r = 0.31 

p = 0.025 

Bisogni emotivi r = 0.35 

p = .011 

r = 0.28 

p = 0.043 

- r = 0.29 

p = 0.035 

Soddisfazione 

generale 

- - - r = 0.31 

p = 0.026 

 

Infine, è stato indagato il legame tra le tre variabili prima descritte (usando 

MSPSS, FAD e PedsQL- Modulo Assistenza Sanitaria) e il rischio psicosociale 
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valutato tramite il PAT (Domanda D3). È interessante osservare che è emersa 

una correlazione negativa tra il punteggio totale del PAT e il supporto sociale 

percepito (MSPSS), indicando che all’aumentare delle risorse sociali il rischio 

psicosociale complessivo si riduce. Allo stesso modo, il PAT risulta 

negativamente associato alla soddisfazione per l’assistenza sanitaria, 

suggerendo che una maggiore percezione di qualità delle cure si accompagna a 

livelli inferiori di rischio psicosociale. Al contrario, la correlazione positiva con il 

Funzionamento Generale della FAD mostra che livelli più elevati di disfunzionalità 

familiare si associano a un maggiore rischio psicosociale (Tabella 18). In sintesi, 

dunque, mentre supporto sociale e soddisfazione per le cure svolgono una 

funzione protettiva, un cattivo funzionamento familiare rappresenta un fattore di 

vulnerabilità, contribuendo ad accrescere l’esposizione delle famiglie al rischio 

psicosociale nel contesto della malattia oncologica pediatrica. 

Tabella 2 Correlazioni significative tra PAT, MSPSS, FAD e PedsQL 

 Supporto sociale 

percepito 

Funzionamento 

familiare 

Soddisfazione 

generale per la 

qualità 

dell’assistenza 

PAT SCORE r = -0.38 

p = -0.009 

r = 0.41 

p = 0.002 

r = -0.28 

p = 0.041 

 

Nel complesso, tali risultati sottolineano che il sostegno sociale non rappresenta 

soltanto una risorsa protettiva per il funzionamento interno della famiglia, ma si 

associa anche a una più elevata soddisfazione per l’assistenza sanitaria ricevuta, 

migliorando l’esperienza soggettiva dei genitori nel percorso di cura. Entrambe 

queste dimensioni, insieme, incidono positivamente sulla riduzione del rischio 

psicosociale a cui le famiglie sono esposte, mentre la disfunzionalità familiare 

rischia di accrescere questo rischio. 
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CAPITOLO 5: DISCUSSIONE GENERALE E 

IMPLICAZIONI CLINICHE 

L’esperienza di una diagnosi oncoematologica in età pediatrica si configura come 

un evento profondamente critico, che non coinvolge soltanto il bambino, ma 

l’intero nucleo familiare. La malattia irrompe nella quotidianità, incidendo in 

maniera significativa sul piano emotivo, relazionale e sociale, e trasformando 

radicalmente le dinamiche interne e le risorse disponibili.  

La letteratura ha evidenziato come tale esperienza alteri in profondità l’omeostasi 

familiare, con ricadute sul benessere psicosociale e sulla qualità di vita di tutti i 

membri (Patiño-Fernández et al., 2008). 

Durante il percorso di cura, i caregiver si trovano a fronteggiare sfide complesse 

e continuative che li espongono a una condizione di marcata vulnerabilità 

psicologica. In questo contesto, non è raro che sviluppino sintomi di distress, 

ansia o depressione clinicamente significativi, sia durante le fasi attive della 

terapia sia in quelle successive (Woodgate & Degner, 2003). 

Alla luce di tali considerazioni, il presente studio si è posto come obiettivo quello 

di condurre uno screening dei principali fattori di rischio e di protezione 

psicosociali nei genitori di pazienti in cura presso la Clinica di Oncoematologia 

Pediatrica di Padova, al fine di fornire indicazioni utili per l’individuazione precoce 

delle famiglie in condizione di fragilità e per la pianificazione di interventi 

tempestivi e mirati. 

 

5.1 Discussione delle domande di ricerca 

In particolare, la presente ricerca si è proposta di rispondere a quattro domande. 

 

Per quanto riguarda la prima domanda di ricerca (Domanda A: Prevalenza e 

incidenza di sintomi di distress (in particolare distress psicologico e sintomi da 

stress post-traumatico) nei genitori di giovani pazienti con malattia 

oncoematologica) i dati raccolti mostrano che oltre il 63% dei genitori riporta 
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punteggi di distress clinicamente significativi. Questo risultato si colloca in linea 

con gli studi già effettuati su questo tema, che evidenziano come circa due terzi 

dei caregiver in situazioni analoghe sviluppi livelli clinicamente rilevanti di distress 

(Tan et al., 2020). 

 

Per quanto riguarda i sintomi post-traumatici, valutati tramite la sottoscala di 

reazione allo stress del PAT e la IES-R, è emerso che il 22,6% del campione 

supera la soglia clinica. Tali dati sono coerenti con le stime della letteratura, 

secondo cui tra il 22% e il 26% dei caregiver soddisfa i criteri per PTSD (Cabizuca 

et al., 2009; van Warmerdam et al., 2019). Inoltre, i sintomi intrusivi sono risultati 

i più frequenti, con oltre il 30% dei genitori che li sperimenta, in linea con quanto 

riportato da Norberg e Boman (2008). 

 

Un ulteriore elemento emerso riguarda la classificazione del rischio secondo il 

PAT: quasi metà dei genitori si colloca nei livelli targeted o clinico, indicando la 

necessità di interventi specialistici. In base al modello Pediatric Preventative 

Psychosocial Health Model (Kazak, 2006), su cui il PAT si fonda, ciò implica che 

una parte consistente delle famiglie necessita di interventi specialistici, in quanto 

esposta a un rischio psicosociale elevato. 

In particolare, nonostante la maggioranza dei caregiver rientri nella fascia di 

rischio basso, per la quale risultano sufficienti interventi di tipo universale e quindi 

atti a favorire l’adattamento e prevenire l’insorgenza di difficoltà significative, il 

39.6% del campione si colloca nell’area targeted, che indica un rischio 

psicosociale moderato. Queste famiglie sperimentano livelli crescenti di stress e 

faticano ad adattarsi alla nuova quotidianità. In tali casi, è necessario predisporre 

interventi mirati e selettivi, finalizzati a rispondere ai bisogni emergenti e a 

prevenire un peggioramento del quadro (Kazak, 2006). 

Il 9.4% dei genitori rientra invece nell’area clinica, caratterizzata da un elevato 

rischio psicosociale e da condizioni di marcata sofferenza. Si tratta di famiglie 

che presentano numerosi fattori di rischio o che provengono da contesti di fragilità 

preesistenti, e che spesso sperimentano livelli persistenti e intensi di stress. In 

tali situazioni, sono necessari interventi specialistici e intensivi con l’obiettivo di 
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garantire un supporto strutturato e continuativo per affrontare problematiche gravi 

e croniche (Kazak, 2006). 

 

Nel complesso, tali evidenze sono coerenti con quanto riportato in letteratura (Pai 

et al., 2010; McCarthy, DeGraves, Wakefield, Bowden, Marks & Williams, 2016) 

e confermano che la malattia del figlio non rappresenta soltanto una fonte di 

disagio temporaneo, ma può configurarsi come un vero e proprio evento 

traumatico per una parte dei genitori. 

Per questo risulta urgente implementare protocolli di screening psicologico 

sistematici e garantire interventi mirati sin dalle prime fasi del percorso di cura. 

L’identificazione precoce dei genitori maggiormente a rischio, come suggerito dal 

Pediatric Psychosocial Preventative Health Model (PPPHM, Kazak, 2006), 

consente di attivare percorsi di sostegno proporzionati al livello di vulnerabilità, 

prevenendo l’aggravamento dei sintomi e promuovendo un adattamento più 

funzionale. 

Tuttavia, è rilevante sottolineare che una parte consistente del campione non ha 

raggiunto punteggi clinici. Questo dato suggerisce la presenza di risorse di 

resilienza che permettono a una minoranza significativa di genitori di mantenere 

livelli adattivi di funzionamento nonostante l’impatto traumatico dell’evento.  

Inoltre, tali famiglie usufruivano del supporto psico-oncologico del servizio 

ospedaliero che avrebbe potuto ridurre le possibili sintomatologie. 

Ciò evidenzia la necessità di distinguere tra percorsi psicologici differenziati, 

individuando i fattori protettivi che consentono ad alcuni caregiver di fronteggiare 

la situazione in maniera più efficace. 

 

Per quanto riguarda la Domanda B, (Associazione tra la qualità della struttura 

familiare e la presenza di sintomi da stress post-traumatico (PTSS) nei genitori e 

di problematiche psicosociali nei fratelli dei pazienti) i risultati evidenziano come 

la qualità della struttura familiare rappresenti un fattore cruciale nel determinare 

un possibile fattore di rischio o di protezione psicosociale per genitori e fratelli di 

bambini con malattia oncoematologica.  
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In questo studio, con il termine struttura familiare si fa riferimento a un insieme di 

variabili sociodemografiche (età, livello di istruzione, stato civile, status 

socioeconomico), nonché ad aspetti pratico-logistici, quali la tipologia di 

copertura sanitaria e le modalità di spostamento da e per l’ospedale. 

 

Nel presente campione, la struttura familiare è risultata significativamente 

correlata ai sintomi post-traumatici dei genitori: essa predice maggiori sintomi 

intrusivi, di iperarousal e post-traumatici da stress nei caregiver.  

È interessante notare che i punteggi medi della struttura familiare tendono ad 

avvicinarsi al cut-off clinico senza superarlo, suggerendo che anche differenze 

sub-soglia incidono sulla vulnerabilità. 

Ciò conferma l’ipotesi secondo cui una struttura familiare adeguata e stabile e la 

possibilità di accedere a servizi di supporto logistico e materiale costituiscono 

fattori protettivi rispetto allo sviluppo di PTSS (Bernstein et al., 2024; Ibrahim et 

al., 2025). Questi risultati si inseriscono in continuità con studi precedenti che 

hanno evidenziato l’associazione tra basso status socioeconomico e basso livello 

di istruzione genitoriale con un rischio più elevato di PTSD (Low et al., 2024; 

Kearney et al., 2015), così come tra difficoltà economiche e peggior salute 

mentale dei caregiver (Ibrahim et al., 2025). 

 

Parallelamente, famiglie con una struttura più fragile hanno riportato maggiori 

problematiche psicosociali e difficoltà di adattamento nei fratelli con importanti 

ricadute sul funzionamento relazionale e scolastico, confermando che la 

vulnerabilità si estende all’intero nucleo familiare.  

La letteratura conferma che i siblings risultano particolarmente vulnerabili a 

condizioni di fragilità familiare, riportando più frequentemente difficoltà 

scolastiche e adattive (Faust et al., 2024; Long et al., 2018). 

 

Nel complesso, i dati sottolineano l’importanza di una valutazione attenta della 

struttura familiare per l’identificazione dei nuclei maggiormente vulnerabili. 

Interventi mirati a sostegno delle famiglie a rischio appaiono fondamentali non 
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solo per prevenire la cronicizzazione del distress genitoriale, ma anche per 

ridurre l’impatto negativo della malattia sui fratelli. 

 

Per quanto concerne la terza domanda di ricerca (Domanda C: Relazione tra 

autoefficacia percepita dei genitori e, da una parte qualità percepita 

dell’assistenza sanitaria, dall’altra struttura familiare), viene introdotto il concetto 

di autoefficacia genitoriale in quanto variabile centrale nell’adattamento alla 

malattia del figlio poiché riflette la convinzione dei caregiver di poter gestire 

efficacemente le cure e le sfide quotidiane (Bandura, 1997).  

 

I risultati del presente studio hanno evidenziato che livelli più elevati di 

autoefficacia si associano a una valutazione maggiormente positiva della qualità 

dell’assistenza sanitaria, in particolare per quanto riguarda la chiarezza della 

comunicazione, il grado di inclusione familiare e l’attenzione rivolta ai bisogni 

emotivi. In altri termini, i genitori che si percepiscono efficaci nel proprio ruolo 

tendono a considerare l’assistenza sanitaria più efficiente e il personale più 

competente, presente e attento alle esigenze proprie e del figlio. 

 

Parallelamente, è stata riscontrata un’associazione negativa tra autoefficacia e 

fragilità della struttura familiare, suggerendo che difficoltà di natura economica e 

organizzativa possano compromettere il senso di efficacia personale dei genitori.  

Tali evidenze si collocano in linea con studi che hanno documentato una 

correlazione positiva tra risorse materiali e autoefficacia (Fang et al., 2021; 

Peacock-Chambers et al., 2017), nonché con ricerche che hanno evidenziato 

come la qualità della relazione con i professionisti sanitari sia associata al senso 

di efficacia genitoriale (Popp & You, 2014). 

 

Nel contesto dell’oncoematologia pediatrica, questi risultati assumono un 

significato particolarmente rilevante: la capacità dei professionisti di comunicare 

con chiarezza, mostrare empatia e coinvolgere la famiglia, unitamente a una 

struttura familiare solida, risultano associate a un più alto livello di autoefficacia 

genitoriale, che a sua volta può favorire indirettamente un migliore adattamento 
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familiare fungendo da fattore di protezione psicosociale (in quanto si è visto che 

una struttura familiare disorganizzata è un forte predittore di PTSS). 

 

In merito all’ultima domanda di ricerca (Domanda D: Associazione tra supporto 

sociale percepito, funzionamento generale familiare, soddisfazione per le cure 

ricevute e rischio psicosociale), il supporto sociale percepito e la soddisfazione 

per l’assistenza sanitaria risultano come fattori protettivi che possono attenuare 

l’impatto negativo degli eventi critici sul benessere psicologico dei familiari.  

 

Nel contesto dell’oncoematologia pediatrica, il sostegno proveniente dalla rete 

familiare, dagli amici e dalle figure significative rappresenta una risorsa cruciale 

non solo per i genitori, ma per l’intero nucleo. 

La maggior parte del campione (83%) ha riportato livelli elevati di supporto 

sociale, con punteggi medi superiori alla soglia interpretativa di “alto sostegno”. 

I risultati di questo studio confermano l’importante ruolo che questo fattore 

ricopre: livelli più elevati di supporto sociale percepito si associano a miglior 

funzionamento familiare, maggiore soddisfazione per le cure ricevute e minor 

rischio psicosociale (valutato tramite PAT).  

In particolare, il supporto della famiglia e di una persona di riferimento è correlato 

a un migliore funzionamento complessivo, mentre quello di familiari e amici è 

risultato determinante per la percezione di una comunicazione più efficace con il 

personale sanitario e per un maggiore coinvolgimento nel percorso di cura. 

 

Tali evidenze sono coerenti con studi precedenti che hanno messo in luce il 

legame tra supporto sociale e adattamento familiare (Van Schoors et al., 2019; 

Melguizo-Garín et al., 2022), così come con ricerche che sottolineano il valore 

del sostegno empatico da parte degli operatori sanitari nel migliorare l’esperienza 

assistenziale (Güney Yılmaz et al., 2025).  

 

Un ulteriore elemento di interesse riguarda il legame tra queste variabili e il rischio 

psicosociale complessivo. È stata infatti rilevata un’associazione negativa tra il 

punteggio totale del PAT e alcuni fattori, come il supporto sociale percepito (in 
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linea con quanto riportato da Gise & Cohen, 2022) e la soddisfazione per le cure, 

a conferma del ruolo protettivo di tali risorse. Al contrario, l’associazione positiva 

tra PAT e FAD indica che livelli più elevati di disfunzionalità familiare si associano 

a un maggiore rischio psicosociale. 

 

In sintesi, i dati delineano un quadro coerente: supporto sociale e soddisfazione 

per le cure svolgono una funzione protettiva, favorendo l’adattamento e 

contenendo la vulnerabilità psicologica, mentre un cattivo funzionamento 

familiare rappresenta un fattore di rischio che amplifica il disagio. Nel complesso, 

tali risultati sottolineano la necessità di un approccio integrato, che non si limiti al 

monitoraggio del benessere del paziente, ma consideri anche il ruolo delle reti 

sociali, della qualità percepita dell’assistenza e del funzionamento familiare nella 

modulazione del rischio psicosociale delle famiglie coinvolte nella malattia 

oncoematologica pediatrica. 

5.2 Limiti e punti di forza dello studio 

Nonostante i risultati ottenuti offrano spunti rilevanti per la comprensione dei 

fattori di rischio e di protezione psicosociali nei genitori di bambini con malattia 

oncoematologica, è importante presentare anche le limitazioni metodologiche e i 

punti di forza del presente studio. 

Il primo limite riguarda la dimensione e composizione del campione: il campione 

analizzato risulta numericamente ridotto (N = 53), con una prevalenza molto 

elevata di madri (94,3%) rispetto ai padri. Tale squilibrio, se da un lato riflette la 

distribuzione tipica dei caregiver principali in letteratura, dall’altro limita la 

possibilità di generalizzare i risultati all’intera popolazione genitoriale, in 

particolare rispetto alle specificità della figura paterna. Inoltre, la numerosità 

contenuta del campione limita la possibilità di rilevare associazioni più deboli tra 

variabili e di generalizzare i risultati. 

 

Un ulteriore limite riguarda il disegno trasversale dello studio. La raccolta dati è 

stata effettuata in un unico momento, configurando un disegno di tipo trasversale. 
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Questo non consente di stabilire relazioni di causalità tra le variabili analizzate, 

ma soltanto associazioni.  

Inoltre, i questionari sono stati compilati da genitori che si trovavano in fasi molto 

diverse del percorso di cura: alcuni avevano appena ricevuto la diagnosi, altri 

erano nel pieno delle terapie, altri ancora si trovavano a distanza di anni. Questa 

eterogeneità temporale potrebbe avere influenzato la variabilità di alcuni fattori 

considerati. Sarebbe pertanto auspicabile, in ricerche future, adottare un disegno 

longitudinale che permetta di osservare l’andamento dei fattori psicosociali in 

momenti chiave del percorso terapeutico. 

 

Un aspetto da considerare riguarda anche la natura degli strumenti utilizzati, tutti 

basati su questionari self-report. Sebbene si tratti di strumenti validati e 

ampiamente impiegati in letteratura, il ricorso esclusivo a misure autovalutative 

comporta il rischio di distorsioni legate alla percezione soggettiva o a bias di 

desiderabilità sociale. A questo si aggiunge il fatto che la versione italiana del 

PAT non è ancora stata validata, nonostante siano già stati fatti degli studi 

preliminari rappresentando un passo importante verso l’adattamento dello 

strumento al contesto italiano (Battaglini et al., 2024). Ad ogni modo, questo fatto 

suggerisce di interpretare con cautela i dati ottenuti e al tempo stesso evidenzia 

la necessità di ulteriori studi di validazione nel contesto nazionale. 

 

Infine, un limite specifico riguarda l’analisi delle problematiche nei fratelli. In 

questo caso, sia la qualità della struttura familiare sia le difficoltà dei siblings sono 

state riportate dai genitori e misurate tramite sottoscale dello stesso strumento. 

Questi aspetti potrebbero avere alterato la relazione osservata. Saranno quindi 

necessari studi futuri che utilizzino strumenti indipendenti e valutazioni dirette dei 

fratelli per confermare l’associazione emersa. 

 

Accanto a queste criticità, è importante riconoscere anche i punti di forza del 

presente lavoro. Tra questi vi è l’impiego di strumenti di valutazione psicosociale 

diversi da quelli abitualmente utilizzati presso la Clinica di Oncoematologia 

Pediatrica di Padova, tra cui il Psychosocial Assessment Tool. Ciò ha consentito 
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di integrare lo screening psicologico già in atto con un approccio più ampio, 

capace di considerare in modo sistematico variabili quali distress, autoefficacia, 

supporto sociale, funzionamento familiare e soddisfazione per le cure, 

permettendo al contempo di individuare famiglie a maggior rischio psicosociale. 

Questo ha reso possibile delineare un quadro articolato e coerente, in linea con 

quanto riportato dalla letteratura internazionale.  

Inoltre, lo studio si inserisce in continuità con un progetto multicentrico promosso 

dal gruppo AIEOP, il che ne aumenta la rilevanza e la potenziale ricaduta clinica, 

fornendo una base utile per future indagini su campioni più ampi e diversificati. 

 

In sintesi, pur con i suoi limiti, il presente lavoro offre un contributo originale e 

significativo al campo dell’oncoematologia pediatrica, ponendo le basi per 

ulteriori sviluppi di ricerca e per l’implementazione di protocolli di screening 

psicologico sistematici e mirati. 

 

5.3 Prospettive future di ricerca 

Alla luce delle limitazioni emerse, la presente tesi apre a diverse prospettive di 

ricerca. L’ampliamento del campione e il coinvolgimento di più centri 

permetteranno di rafforzare la generalizzabilità dei risultati e di ridurre lo 

sbilanciamento tra madri e padri nella partecipazione. 

Sarà, inoltre, importante adottare disegni longitudinali, capaci di osservare 

l’evoluzione dei vissuti genitoriali lungo l’intero percorso di cura, e integrare 

metodologie multimodali (questionari, interviste, osservazioni cliniche) per ridurre 

i limiti legati ai soli self-report. Particolare attenzione dovrà essere rivolta alla 

valutazione diretta dei siblings, così da ottenere dati più accurati sul loro 

adattamento. 

Un ulteriore sviluppo auspicabile riguarda l’approfondimento dei fattori di rischio 

e di protezione psicosociali individuati, così da chiarirne meglio il ruolo e le 

possibili implicazioni cliniche, oltre ad aprire nuove linee di studio future. 

Infine, sarà prioritario proseguire con il processo di validazione della versione 

italiana del PAT, già avviato con studi preliminari (Battaglini et al., 2024). L’utilizzo 
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di uno strumento validato e condiviso a livello nazionale potrà facilitare lo sviluppo 

di linee guida comuni per lo screening e l’intervento psicosociale in 

oncoematologia pediatrica. 

 

5.4 Implicazioni cliniche 

I risultati di questo studio mettono in luce la necessità di integrare in modo 

sistematico lo screening psicosociale all’interno dei percorsi di cura in 

oncoematologia pediatrica. L’individuazione di un’ampia percentuale di genitori 

con distress clinicamente significativo e sintomi post-traumatici sottolinea 

l’urgenza di protocolli di valutazione precoce, in grado di riconoscere 

tempestivamente le famiglie più vulnerabili. L’utilizzo del PAT, insieme ad altri 

strumenti validati, consente non solo di classificare i nuclei familiari secondo 

diversi livelli di rischio psicosociale, ma anche di orientare gli interventi in maniera 

proporzionata e mirata, in linea con il modello del Pediatric Preventative 

Psychosocial Health Model (Kazak, 2006). 

 

In questo senso, le implicazioni cliniche riguardano la possibilità di predisporre 

percorsi di sostegno differenziati: interventi universali di tipo psicoeducativo per 

la maggior parte delle famiglie; interventi mirati per quelle che presentano 

vulnerabilità specifiche; e interventi intensivi, di natura psicoterapeutica o 

psichiatrica, per i nuclei caratterizzati da gravi criticità. La rilevanza clinica 

emerge anche dall’associazione tra struttura familiare e sintomi post-traumatici, 

che suggerisce l’importanza di valutare le condizioni socioeconomiche e 

logistiche come parte integrante dell’assessment, così da poter attivare anche 

risorse di tipo pratico e sociale. 

 

Infine, il ruolo protettivo esercitato da una relazione positiva con l’équipe sanitaria 

e dal supporto sociale evidenzia l’importanza di sviluppare programmi di 

intervento mirati al potenziamento delle competenze intrafamiliari e del personale 

sanitario e alla valorizzazione delle reti di sostegno, sia formali che informali. 

L’integrazione di tali programmi nella pratica clinica potrebbe contribuire a 
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prevenire la cronicizzazione del distress, a migliorare la qualità dell’esperienza 

assistenziale e a sostenere in modo più efficace il benessere globale del bambino 

e della sua famiglia. 

 

5.5 Conclusioni 

In conclusione, il presente elaborato ha messo in evidenza come la malattia 

oncoematologica in età pediatrica rappresenti un evento critico che investe non 

solo il bambino, ma l’intero nucleo familiare, incidendo profondamente sul piano 

psicologico, relazionale e sociale. I risultati emersi confermano la presenza di 

livelli elevati di distress e sintomi post-traumatici nei genitori, e sottolineano il 

ruolo della struttura e del funzionamento familiari, dell’autoefficacia genitoriale e 

del supporto sociale come fattori chiave nel modulare l’adattamento. Tali 

evidenze suggeriscono la necessità di integrare sistematicamente lo screening 

psicosociale nei percorsi di cura, al fine di individuare precocemente i nuclei 

maggiormente vulnerabili e offrire interventi mirati e proporzionati.  

 

Nel complesso, questo studio sottolinea l’importanza di un approccio alla cura 

che non si limiti alla dimensione medica, ma che consideri la famiglia come parte 

integrante del processo terapeutico, promuovendo interventi tempestivi e 

integrati capaci di sostenere il benessere globale del bambino e dei suoi 

caregiver. 
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