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INTRODUZIONE

La diagnosi di una patologia oncoematologica in eta pediatrica rappresenta un
evento critico e complesso, in grado di compromettere profondamente I'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
I'intera rete di supporto.
In questo contesto, I'attenzione della letteratura scientifica si & progressivamente
spostata dall’esclusivo focus clinico sulla guarigione e sulla sopravvivenza alla
considerazione degli aspetti psicosociali, in quanto estremamente impattanti
sulla qualita di vita degli interessati. E ormai consolidata I'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 difficolta relazionali, configurandosi come “seconde vittime” della
malattia.
Queste considerazioni rendono evidente la necessita di approfondire i fattori di
rischio e di protezione che modulano I'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 fragilita 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;
e 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 I'impatto della malattia sul benessere familiare;



o [linfluenza del supporto sociale, del funzionamento familiare e della
soddisfazione per le cure sul rischio psicosociale.

L’obiettivo & 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 eta evolutiva e delle
ripercussioni che queste hanno sul giovane paziente. Il secondo analizza
'impatto della malattia sul nucleo familiare (focus sui genitori), con particolare
attenzione ai modelli di funzionamento e ai processi di adattamento. |l terzo
capitolo approfondisce il concetto di rischio psicosociale, illustrandone le
principali cornici teoriche e i fattori di vulnerabilita e protezione descritti dalla
letteratura. Il quarto capitolo & 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.



CAPITOLO 1: LA MALATTIA
ONCOEMATOLOGICA IN ETA EVOLUTIVA

1.1 La malattia oncoematologica: introduzione

L’'oncoematologia pediatrica € una branca della medicina che si occupa
della diagnosi e della cura di tumori solidi ed ematologici nei pazienti di eta
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 funzionalita dei tessuti e degli organi coinvolti.

| 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.

E stato stimato che annualmente, a livello globale, vengono fatte circa 400.000
nuove diagnosi di tumore in eta pediatrica, con ampie differenze tra aree diverse
del globo (OMS, 2025).

In ltalia si registrano ogni anno circa 1.400 nuovi casi di neoplasie nella fascia
d’eta 0-14, a cui si aggiungono 800 nuove diagnosi nella fascia 15-19 (AIRC,
2023).

Tra il 2011 e il 2020 lincidenza annua dei tumori in eta pediatrica & rimasta
stabile: 16,8 nuovi casi per 100.000 soggetti (AIRTUM, 2023); anche se ¢é stato
evidenziato un leggero aumento delle diagnosi per alcuni tipi di tumore, come
quello alla tiroide. Questo, perd, 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).



Si pud comunque notare che le prognosi sono sensibilmente migliorate negli
ultimi anni: la mortalita &€ generalmente calata per entrambi i generi (AIRTUM,
2024).

| tumori in eta pediatrica, pur essendo spesso piu pervasivi rispetto a quelli degli
adulti, rispondono generalmente in modo piu efficace alle cure, e i bambini
possono sopportare dosi piu elevate di farmaci chemioterapici e trattamenti piu
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 eta

pediatrica

Le neoplasie che si presentano con maggiore frequenza nella fascia d’eta 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’eta, pero, ci sono alcune differenze sulla frequenza con cui le

diverse neoplasie si manifestano (AIRC, 2023):

- 0-14: € 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 piu 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 piu comuni di neoplasie.



LEUCEMIA

E 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 velocita 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 I'evoluzione della malattia € 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 piu lentamente. Queste ultime si manifestano quasi esclusivamente
negli adulti.

Oltre a questa prima classificazione, la leucemia pud 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 piu 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 piu comune di leucemia in eta pediatrica.

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



Successivamente all'individuazione e comunicazione della diagnosi si procede al
trattamento farmacologico, il quale varia in base al tipo e alla gravita 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 I'obiettivo di eliminare eventuali cellule
leucemiche residue e ridurre il rischio di ricadute, con una durata di circa 18 mesi
(Associazione ltaliana di Ematologia e Oncologia Pediatrica (AIEOP)).

Nei casi piu complessi o in presenza di recidive, la chemioterapia pud essere
integrata con trattamenti piu intensivi, quali il trapianto di cellule staminali o

'immunoterapia.

Nonostante la leucemia si configuri come la tipologia di tumore piu comune in eta
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

| tumori del sistema nervoso centrale comprendono neoplasie diverse, che
possono essere benigne e maligne. Rappresentano la seconda tipologia di
tumore piu comune (20-25%) e la principale causa di morte per cancro in eta
pediatrica (MSD, 2025).

L’OMS classifica i tumori cerebrali in base alla cellula da cui originano, il suo
grado di malignita (1-4) e le caratteristiche molecolari (Louis, Perry et al., 2021).
In generale, le forme piu diffuse nell'infanzia sono: gli astrocitomi, che sono la
forma piu comune di tumore del SNC (40%) e fanno parte di una categoria piu
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 I'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, 'asportazione chirurgica della neoplasia,
seguita da una o piu terapie combinate (chemioterapia, radioterapia e terapia
mirata) se necessario (MSD, 2025).

Per quanto riguarda la prognosi, questa risulta essere variabile in base all’'eta di
insorgenza, al tipo e allo stadio del tumore. In caso di diagnosi di
medulloblastoma, per esempio, sopra i 3 anni, la probabilita di sopravvivenza
varia dall'80% al 60% per le neoplasie ad alto rischio (MSD). Sotto i 3 anni,
invece, la probabilita di sopravvivenza cala.

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

sopravvivenza a 2 anni dalla diagnosi &€ <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 & favorevole, con un
tasso di sopravvivenza a 10 anni del 90% (AIEOP).

2. LINFOMA NON-HODGKIN (LNH): & il terzo tumore maligno piu comune in
eta pediatrica, rappresentando circa il 6-8% dei tumori infantili, solitamente
diagnosticato verso i 10 anni. | sottotipi piu 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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| sintomi variano a seconda della localizzazione del tumore e possono essere
aspecifici, ma un segno tipico € la presenza di linfonodi ingrossati, oltre a disturbi

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

| 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

| sarcomi in eta 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.

| sarcomi pediatrici si suddividono principalmente in due grandi categorie:

1. SARCOMI DELL'OSSO, che comprendono I'Osteosarcoma e il Sarcoma di
Ewing.

2. SARCOMI DEI TESSUTI MOLLI, che includono: rabdomiosarcoma (RMS),
originato dal muscolo striato, con picchi di eta 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 & circa I'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, eta del paziente e terapia adottata (AIRTUM, 2012).

1.3 | 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 & 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 € una terapia farmacologica che utilizza farmaci antiblastici per
bloccare la riproduzione delle cellule cancerose, che si moltiplicano molto piu
rapidamente di quelle sane (Bambino Gesu Ospedale pediatrico, 2021, La
chemioterapia spiegata in 5 punti).

In eta 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 dellorganismo (Fondazione
IRCCS Istituto Nazionale dei Tumori, 2014, | numeri del cancro).

Questa terapia pud essere utilizzata per raggiungere diversi obiettivi: debellare
le cellule malate, ridurre il volume della massa tumorale in preparazione
allintervento chirurgico, al trapianto o alla radioterapia e rallentare la

progressione della malattia (Vuga, AIRC, 2025).

| 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
(infammazione della bocca e dell’intestino), perdita temporanea dei capelli,
neuropatie periferiche, tossicita a carico di organi come cuore, reni, fegato e

polmoni.
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3. A lungo termine: possibile rischio di infertilita, di cardiotossicita croniche,
fibrosi polmonare e, raramente, sviluppo di seconde neoplasie.

Nei bambini, I'attenzione €& particolarmente alta perché questi effetti possono

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

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

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

1.3.2 CHIRURGIA

La chirurgia é la tecnica d’elezione nei tumori solidi. Questa terapia é utile e
necessaria in diversi casi: per fare la biopsia, che permette di confermare
I'effettiva presenza e la tipologia di tumore; ma anche per I'asportazione (parziale
o totale) della massa tumorale.

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

soprattutto nei casi piu complessi

1.3.3 RADIOTERAPIA

La radioterapia € 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.

E una terapia localizzata e generalmente non troppo invasiva o dolorosa, che
mira a colpire la massa tumorale risparmiando il piu 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 eta 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 piu 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 pud 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 € 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 & possibile o altri trattamenti non
hanno avuto il risultato sperato (ASEOP, Immunoterapia).

Un esempio € 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 tossicita neurologica e altri effetti collaterali.

In ltalia, ad oggqi, la terapia con CAR-T & 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

Gesu 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 pu0 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 probabilita di guarigione, il trapianto
di cellule staminali emopoietiche allogeniche & un approccio comune dopo la

terapia di consolidamento.
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1.4 Impatto della malattia sul paziente pediatrico

Negli ultimi anni, il miglioramento delle cure oncologiche ha portato a un numero
sempre piu crescente di sopravvissuti al cancro infantile e adolescenziale che
raggiungono l'eta 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’lSS), tra il
2006 e il 2021 nei giovani adulti la mortalita dovuta a tumori & 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 diremissione completa di
malattia”.

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

La sopravvivenza a 5 anni € un indicatore utile a valutare I'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 eta evolutiva & importante considerare, non solo
questi due costrutti, ma anche quello di qualita di vita. E 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 I'Organizzazione Mondiale della Sanita (OMS), la qualita di vita &: "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 qualita di vita) e
la loro interazione.

A questo proposito, & 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) piu comuni riscontrati tra i pazienti oncoematologici in eta 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 linfanzia e
'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 piu elevate tra i sopravvissuti a tumori ossei,

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

Ad oggi gli effetti tardivi piu 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 € di circa il 9,3% (Meadows, 2009). | tumori secondari piu
frequenti sono: i sarcomi, il carcinoma mammario, quello tiroideo e quello del

sistema nervoso centrale.
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Il rischio & 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 Gesu Ospedale Pediatrico,
2024, Tumori del bambino: effetti tardivi).

. TOSSICITA 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)).

. COMPROMISSIONE DELLE CAPACITA MOTORIE: | pazienti possono
mostrare deficit nella coordinazione, flessibilita, velocita e forza. La
neuropatia periferica causata dalle terapie puo portare a difficolta nei
movimenti, affaticamento e minore forza muscolare (Hockenberry & Hook,
2007).

. 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 & quello di incorrere in
infertilita (temporanea o permanente), che risulta essere uno degli effetti
negativi a lungo termine pit comuni riscontrati nelle persone affette da tumore
in eta 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). E importante fare particolare attenzione ai pazienti pit piccoli (0-3 anni),
in quanto questo & un periodo critico per lo sviluppo funzionale e strutturale del
cervello.

E sempre piu 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 velocita di elaborazione, compromissione della memoria a breve termine

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

In alcuni casi, le difficolta 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).

| deficit cognitivi piu comunemente riscontrati in coloro che hanno o hanno avuto
un tumore in eta pediatrica risultano essere il deficit di attenzione (67% dei casi
(Conklin et al., 2012)) e deficit in altri domini, come quello della memoria, del Ql,
della velocita di elaborazione e dell'integrazione visuo-spaziale (3%-28%)
(Marusak et al, 2018).

La tossicita neurologica (riguardante danni al sistema centrale) & 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 eta 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 piu critici riguarda linterruzione del normale sviluppo
relazionale. A causa delle frequenti assenze scolastiche e della necessita 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 opportunita di socializzazione si riducono spesso a brevi interazioni digitali o
agli incontri con altri pazienti ricoverati.

Numerosi studi hanno messo in luce le difficolta che i bambini e ragazzi con
neoplasia incontrano nei rapporti interpersonali. Si osserva frequentemente un
vissuto persistente di diversita, 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 vulnerabilita 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 pud 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 sullumore e
sul tono affettivo generale. Sint Nicolaas e colleghi (2016) riportano che circa |l
23% dei bambini affetti da tumore presenta traiettorie di adattamento
disfunzionale, con manifestazioni di sintomatologia internalizzante (es. ansia,
depressione) o esternalizzante (es. aggressivita, irritabilita).

La presenza di emozioni negative — paura, ansia, tristezza, rabbia — & costante e
intensificata dall'incertezza sul decorso della malattia e dal senso di perdita della

quotidianita (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 eta. Tutto questo pud innescare dei comportamenti
oppositivi nei pazienti.

Inoltre, la trasformazione dellimmagine corporea — perdita di capelli, aumento
della stanchezza, nausea e alterazioni dell’appetito — pud generare una profonda
angoscia, alimentando vissuti di impotenza e compromettendo la percezione di
sé.

Le esperienze sensoriali e fisiche associate ai trattamenti (es. 'uso del Catetere
Venoso Centrale, aghi, anestesie, chirurgia) vengono spesso vissute come
eventi traumatici. Di conseguenza, non € 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
normalita 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. | sintomi piu
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frequentemente riportati sono I'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 I'ospedalizzazione si possono manifestare anche disturbi del sonno: in
particolare, si pud 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 attivita fisica
durante il giorno e leffetto dello stress sul sonno concorrono a una
desincronizzazione dei ritmi circadiani.

Ulteriori fattori che incidono sulla qualita del sonno includono componenti
psicologiche, come I'ansia e il dolore, ma anche condizioni ambientali tipiche del
contesto ospedaliero. A cid si aggiungono disturbi fisiologici come la nicturia
causata dalla somministrazione di fluidi per via parenterale durante la
chemioterapia, I'impiego di trattamenti farmacologici (ad esempio corticosteroidi),
nonché alterazioni biologiche direttamente riconducibili alla patologia (Rosen,
Geller, Shor; 2008).

L’esperienza del cancro in eta 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: piu 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 disponibilita 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 eta pediatrica & 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 realta (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 piu possibile
le potenzialita evolutive, promuovendone la qualita di vita e favorendone uno
sviluppo quanto piu 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 capacita 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 piu ampio.

Il sistema esperto €& 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, &
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 & 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 pud essere intesa come un sistema
aperto e dinamico, le cui proprieta emergono dalle interazioni tra i membri piu
che dalle caratteristiche individuali. Alcuni principi fondamentali permettono di
descrivere questa complessita: la fotalita e non sommativita, per cui ogni
cambiamento che riguarda un membro si ripercuote sullintero nucleo; la
causalita circolare, che evidenzia come i comportamenti siano al tempo stesso
cause e conseguenze allinterno di catene interattive; 'equifinalita, che rende
conto della possibilita di giungere agli stessi esiti partendo da condizioni diverse;
'omeostasi, ovvero la tendenza al mantenimento della stabilita; e la morfogenesi,
che riflette la capacita del sistema di evolversi e riorganizzarsi di fronte a nuove
condizioni (Gambini, 2007).

Diversi modelli hanno contribuito a descrivere le modalita di funzionamento

familiare e 'adattamento in situazioni di stress come puod essere la malattia di un

figlio.
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Verranno brevemente discussi quelli piu 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 pud
essere compreso attraverso tre dimensioni fondamentali: coesione, adattabilita
(o flessibilita) e comunicazione. La coesione misura il grado di vicinanza o
distanza psicologica tra i membri della famiglia, mentre I'adattabilita riflette la
capacita 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 capacita 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 adattabilita tendono a mostrare un funzionamento piu 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 difficolta nel fronteggiare cambiamenti e sfide, a

causa di rigidita 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 difficolta nel processo di
differenziazione e separazione dei membri. Al contrario, i sistemi familiari con
stile centrifugo si contraddistinguono per un marcato orientamento verso
'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 capacita 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 modalita centripete a centrifughe in modo flessibile, a seconda delle
necessita.

Al contrario, nelle famiglie caratterizzate da livelli di competenza ridotti, come
accade in quelle disfunzionali, borderline o intermedie, lo stile é rigido e tende a
rimanere prevalentemente centripeto o centrifugo, senza la possibilita 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 difficolta che ne
derivano (A), le risorse disponibili alla famiglia (B) e il significato attribuito
all’evento e alla sua gravita (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 stabilita.

2.1.4 FAMILY SYSTEM ILLNESS MODEL

John Rolland propone il Family System-Illiness Model (Rolland, 1994), un modello
psicosociale volto a comprendere [I'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 'esordio della malattia, il suo decorso,
I'esito e i gradi di disabilita a cui questa puo portare), le fasi del ciclo di vita della
famiglia e il piu 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

I 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’integrita

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

| familiari, una volta ricevuta la diagnosi di tumore, devono riorganizzare la propria
quotidianita 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, 'esperienza di malattia oncoematologica impatta in modo
significativo anche sul piano psicologico. | 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 responsabilita familiari (Marsland et al., 2013).
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Il carico emotivo per i genitori € elevato: numerosi studi segnalano un’incidenza
clinicamente rilevante di disturbo post-traumatico da stress (PTSD), depressione
e una riduzione significativa della qualita della vita (Bruce, 2006; Klassen, Dix,
Sung; 2008).

Il genitore, piu frequentemente la madre, che si occupa principalmente della
malattia del figlio e di tutto cid che & 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 necessita di occuparsi
contemporaneamente della gestione domestica e dei figli sani accresce
ulteriormente questo carico emotivo (Chesler & Parry, 2001).

L’'intera famiglia € quindi chiamata a una ristrutturazione della propria
quotidianita, affrontando anche difficolta economiche e un’instabilita emotiva che
pud compromettere la qualita delle relazioni familiari, compresa quella di coppia
(Long & Marsland, 2011; West, Bell, Moules; 2015).

L’andamento della malattia pud 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 incredulita nei genitori, poiché la notizia della malattia rompe brutalmente la
continuita della vita quotidiana (Brett & Davies, 1988). Emergono anche ansia e
paura dovute all'impossibilita di controllare I'esito della malattia e dalla necessita
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 € accompagnato da sentimenti di

impotenza (Popp, Conway & Pantaleao, 2015).
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Inoltre, non va trascurato il ruolo della rabbia, che pud 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 ostilita nei
confronti di un figlio sofferente. Tali vissuti, se non riconosciuti e gestiti, possono
compromettere la qualita delle relazioni familiari.

In questa fase, I'improvviso sovraccarico informativo e la necessita di decisioni
rapide su opzioni terapeutiche sconosciute intensificano lo stress, che pud far si
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 disponibilita
emotiva e fisica dei genitori (McCubbin, Possin, Bryne, 2002). Si & notato come
questi riportino livelli maggiori di ansia e depressione e difficolta 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). | fratelli,
di conseguenza, possono sperimentare sentimenti di trascuratezza e isolamento
(Carr-Gregg & White, 1987), mentre il funzionamento familiare € messo alla

prova da un marcato sovraccarico di ruoli e responsabilita.
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E 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 normalita”.
Sebbene si osservi un progressivo adattamento familiare, persistono ansie legate
alla possibilita di recidiva. | 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 rigidita 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 &
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 I'esperienza di malattia oncoematologica
in eta pediatrica e il conseguente percorso terapeutico sono fattori che
aumentano significativamente il livello di distress percepito dalla famiglia,
compromettendo la qualita 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 difficolta 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; Klasnja et al., 2023).

Alla luce di questi dati, la letteratura piu recente sottolinea I'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 I'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”. |l legame fraterno, all'interno del
contesto familiare, gioca un ruolo fondamentale nello sviluppo di abilita sociali
come la condivisione, il sostegno reciproco e la capacita 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. |
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 necessita di assistenza continuativa al bambino malato
comporta spesso che almeno uno dei genitori si trasferisca temporaneamente in
un’altra citta 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 cosi fortemente compromesso.
Essi tendono a disinvestire dalle attivita 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
perd 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, € emerso che il PTSD risulta generalmente piu 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 difficolta psicologiche ed emotive sperimentate dai genitori nel contesto
delloncoematologia pediatrica (come elevati livelli di stress, senso di impotenza,
paura della perdita e sovraccarico di responsabilita) non rappresentano soltanto
reazioni contingenti alla malattia, ma si configurano come veri e propri fattori di

vulnerabilita psicosociale.

Per comprendere appieno la portata di queste conseguenze, € quindi necessario
introdurre il concetto di rischio psicosociale, che consente di analizzare in
maniera piu sistematica le condizioni di fragilita 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

E dunque chiaro a questo punto come l'esperienza di una diagnosi
oncoematologica in eta pediatrica rappresenti un evento altamente critico non
solo per il bambino, ma per l'intero nucleo familiare. La malattia, infatti, irrompe
nella quotidianita 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 stabilita (Patino-Fernandez, Pai, Alderfer, 2008).

In tale contesto, I'analisi dei fattori psicosociali di rischio e di protezione assume
un ruolo centrale.

| primi riguardano le condizioni che possono aumentare la vulnerabilita delle
famiglie, rendendole piu 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 I'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 piu prossime e quotidiane,
come quelle coniugali, familiari € amicali, che rappresentano le fonti principali di
supporto o, al contrario, di conflitto. || 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. I
macrosistema comprende invece fattori socioculturali, economici € 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 I'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 delloncoematologia 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. qualita

della comunicazione familiare), istituzionali (es. qualita della relazione con
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'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, 'accesso a cure
integrate e la disponibilita di risorse comunitarie, nel mitigare gli effetti negativi

della malattia sul funzionamento familiare.
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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 |l
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 qualita 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,
responsabilita 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 piu figli, conflitti coniugali), alle caratteristiche individuali
(es. perfezionismo, tratti di personalita), e alle condizioni esterne (es. precarieta
economica, assenza di supporto sociale).

Nel contesto delloncoematologia pediatrica, il rischio di parental burnout risulta
particolarmente elevato a causa dell’'intensita delle cure richieste, della necessita
di gestire lincertezza prognostica e dellimpatto della malattia sulle routine
quotidiane.

Gli esiti del parental burnout includono sintomi depressivi e ansiosi,
peggioramento della salute fisica, riduzione della qualita della relazione
coniugale e, nei casi piu 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 '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
€ una caratteristica statica o individuale, ma un processo dinamico e sistemico
che coinvolge lintero nucleo familiare. Essa si manifesta nella capacita della
famiglia di affrontare eventi di crisi o avversita, uscendone rafforzata e con nuove
risorse; coincide, quindi, con [labilita 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

38



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 delloncoematologia pediatrica, la teoria della resilienza
familiare sottolinea che le differenze negli esiti psicologici e relazionali dei genitori
non dipendono unicamente dalla gravita della malattia, ma dalla capacita della
famiglia di attivare processi adattivi (Schwartz-Attias, Krulik & Ronen, 2024). Tale
prospettiva evidenzia inoltre I'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 s€, 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
I'équipe sanitaria) e strategie focalizzate sul’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 I'adattamento

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 vulnerabilita, 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 capacita di resilienza sufficienti per adattarsi e fronteggiare le richieste
legate alla diagnosi e alle cure.

In questo caso, I'intervento si concentra sul sostegno generale, sulla fornitura di
informazioni chiare e pertinenti, nonché su attivita 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 vulnerabilita preesistenti o difficolta gia
note, le quali possono accentuarsi o diventare piu problematiche durante il
percorso terapeutico. In questi casi, il rischio di un progressivo peggioramento
del benessere psicosociale rende necessario un sostegno aggiuntivo e piu
mirato.

Infine, il livello Clinico, che riguarda la quota piu 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 & associato a fattori di rischio elevati e in questi casi sono richiesti

interventi specialistici intensivi.
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Clinical/ Treatment

« Persistent and /or escalating distress
« High risk factors

Targeted

* Acute distress
* Risk factors present

Universal

« Children and families are
distressed but reeilient Provide general support — help family h
Provide information and support. Screen for

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

Questo modello € la base teorica su cui si fonda il PAT (Psychosocial
Assessment Tool): uno strumento di screening che verra meglio illustrato nel

prossimo capitolo.

L’analisi dei modelli teorici descritti evidenzia come I'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 I'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 piu alti per
tutte e tre le dimensioni, con ampia eterogeneita 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 variabilita 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 probabilita che i componenti della famiglia sviluppino disagio

psicologico o difficolta 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) & un significativo
fattore predittivo di peggior salute mentale nei genitori. Si € visto come anche
la sola percezione soggettiva di difficolta economiche sia correlata
positivamente allo stress psicologico (lbrahim, Azad, Neuner, 2025). Inoltre,
e stato evidenziato come altre variabili, quali: I'essere madre single, la
presenza di tre o piu figli, 'impiego part-time o il ruolo di casalinga, nonché un
reddito familiare mensile inferiore ai 2.500 euro, aumenterebbero la
vulnerabilita allo sviluppo di “parental burnout” (Mikolajczak & Roskam, 2018).

2. Cultura e disuguaglianze: differenze culturali nelle credenze sulla malattia,
barriere linguistiche e disparita nell’accesso ai servizi psicosociali possono
aumentare il rischio in specifici sottogruppi (Jones, Currin-McCulloch,
Pelletier, Sardi-Brown, Brown, Wiener, 2019).

3. Gravita della malattia e limitazioni funzionali del bambino: stadi piu avanzati o
maggiore severita clinica e ridotta partecipazione alle attivita 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: 'uso prevalente di strategie di coping basate
sull’evitamento o sulla passivita al momento della diagnosi del figlio, predice
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magagiori livelli di stress e di sintomi da stress post traumatico dopo 5 anni
. Scarso supporto sociale percepito: uno studio ha trovato che piu 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), piu 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-Garin, Benitez-
Marquez, Hombrados-Mendieta, Martos-Méndez, 2023).

. 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 responsabilita emotiva
maggiori nella madre (Ibrahim et al., 2025); inoltre, solitamente, & 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).

. Depressione parentale e comunicazione familiare: Sintomi depressivi dei
caregiver sono associati a comunicazioni piu negative e minore interazione
positiva con i figli, con impatto circolare sul funzionamento familiare. (Park,
Choi, Hahn, 2022).

. Disfunzione familiare e impatto sui fratelli.: una comunicazione inefficace o
evitante (non si pud discutere apertamente della malattia), ruoli familiari rigidi
e bassa coesione familiare (conflitti interni) ostacolano I'adattamento
(Egberts, Marthe, Eline, 2025). Anche I'eventuale difficolta 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.

Flessibilita cognitiva: indica la volonta 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 capacita € legata a migliori esiti psicosociali sia nei pazienti,
che nei genitori (Van Schoors et al., 2019).

Autoefficacia genitoriale: ovvero la fiducia percepita nella propria capacita di
cura; aumenta la resilienza del genitore e diminuisce lo stress emotivo
Accesso a cure integrate: avere una condizione socioeconomica stabile e la
possibilita 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).

Coping diadico nella coppia genitoriale: strategie di coping condivise, alleanza
e comunicazione efficace tra partner si associano a minore ansia e a
traiettorie piu favorevoli dei sintomi. (Van Schoors et al., 2019).

Strategie di coping individuali: strategie di coping orientate al problema
(pianificazione, ricerca attiva di informazioni e collaborazione con I'équipe
sanitaria) portano a maggiori livelli di resilienza e migliore percezione di
qualita di vita, ma anche a minori livelli di depressione (Chung, Li, Ho &
Cheung, 2023).

Supporto sociale percepito: piu alti livelli di supporto sociale (da parte di amici,
parenti e della propria comunita) percepito dai genitori sono associati a un
minor impatto emotivo della diagnosi e un conseguente miglior adattamento
della famiglia (Van Schoors et al., 2019).

Aspetti emotivi e spirituali: 1a capacita 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 & un fattore di
protezione che influisce positivamente sulla capacitd di adattamento. E
associata a un miglioramento dello stato psicosociale sia nei genitori che nei
bambini (Park et al., 2022).

In questo contesto & 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 I'impatto degli stressor;
€ un processo dinamico che permette di trasformare I'esperienza critica della
malattia in un’occasione di adattamento positivo. Profili con alta resilienza

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

In conclusione, i modelli teorici e la letteratura esaminata mostrano come
'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 I'insorgenza di difficolta
psicologiche nei genitori, comprendere i bisogni psicosociali delle famiglie e,
laddove necessario, predisporre interventi mirati di sostegno.

Il capitolo seguente presentera 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
vulnerabilita psicosociale. Il percorso di cura dei figli implica la necessita di
affrontare eventi traumatici, lunghi periodi di ospedalizzazione, complessi
protocolli terapeutici e continue incertezze prognostiche. Tali fattori, gia 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 qualita della relazione con I'équipe sanitaria, I'impiego di
strategie di coping adattive e la percezione di autoefficacia nel prendersi cura del
proprio figlio (Shao, Yang, Du, Zhang, & Wang; 2023).

E quindi fondamentale comprendere in profondita i bisogni emergenti delle
famiglie, non soltanto sul piano strettamente medico, ma anche in relazione agli
aspetti psicologici e assistenziali, con I'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 attivita del gruppo
psicosociale dellAIEOP (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 complessita familiare. Lo studio su cui si basa la presente tesi
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e promosso dall’Azienda Ospedaliera Universita di Padova — Unita Operativa

Complessa di Oncoematologia Pediatrica.

L’obiettivo principale del progetto € 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:

« ilivelli di distress e I'impatto psicologico legato alla diagnosi e al percorso di
cura;

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

e« la soddisfazione per [lassistenza sanitaria ricevuta, in termini di
comunicazione, supporto e organizzazione;

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

« le modalita 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 e lincidenza 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 eterogeneita 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 piu 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 24) (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 lI'impatto della malattia sul nucleo familiare e per sviluppare

interventi di sostegno mirati.

Domanda B: In che misura la qualita della struttura familiare (che comprende le
caratteristiche sociodemografiche del genitore e le risorse materiali di cui dispone
la famiglia) é 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 vulnerabilita per le famiglie che
affrontano una diagnosi oncoematologica in eta 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 piu elevato di
stress e PTSS (Kearney, Salley, & Muriel, 2015). Anche la sola percezione di
difficolta economiche si associa a un peggioramento della salute mentale dei
caregiver (Ibrahim et al., 2025). Al contrario, un livello di istruzione piu elevato,
un’eta genitoriale piu 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 difficolta
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 eta adulta, anche livelli piu bassi di istruzione si
configurano come ulteriori elementi di vulnerabilita (Long, Lehmann, Gerhardt,
Carpenter, Marsland, & Alderfer, 2018).

In conclusione, la qualita e la solidita della struttura familiare emergono come
elementi chiave: le famiglie con maggiori risorse educative, economiche e
relazionali mostrano una piu elevata capacita 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 é 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 qualita percepita dell'assistenza sanitaria?
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La letteratura sull’associazione tra questi costrutti, in particolare in contesti di
oncoematologia pediatrica, € ancora limitata e frammentaria.

Una revisione sistematica ha evidenziato come un reddito familiare piu 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 piu 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 € associata a una piu elevata soddisfazione nei confronti dei
professionisti, la quale a sua volta si collega a una maggiore autoefficacia
genitoriale. Gli autori sottolineano inoltre che non € la soddisfazione generale
verso i servizi sanitari a predire I'autoefficacia, bensi la qualita della relazione con
i professionisti, intesa come rispetto, ascolto e capacita di trasmettere speranza
(Popp & You, 2014).

Va tuttavia sottolineato che questi studi sono stati condotti su famiglie con
bambini sani o con disabilita, 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 € 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

I'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-Garin e colleghi (2022)
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hanno evidenziato una correlazione positiva e significativa tra soddisfazione
familiare (intesa come qualita delle relazioni tra i membri e funzionamento
generale positivo) e supporto sociale ricevuto e fornito, con un’associazione piu

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 (Gliney Yilmaz, Tanriverdi, Onal e Cakir, 2025). | 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 (Guney et al., 2025).

Per quanto concerne I'associazione tra le tre variabili e le variazioni nel livello di
rischio psicosociale, diverse ricerche hanno documentato che il supporto sociale
percepito & negativamente correlato con distress, ansia e sintomi di stress post-
traumatico nei genitori di bambini affetti da patologie oncoematologiche (Gise &
Cohen, 2022; Cenkgi, Civgin & Yorulmaz, 2024). Inoltre, uno studio ha rilevato
che un minore funzionamento familiare &€ associato a livelli piu 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 | PARTECIPANTI

Lo studio ha incluso un campione di genitori di pazienti della Clinica di
Oncoematologia Pediatrica dell’Azienda Ospedaliera Universita di Padova,
reclutati durante le visite in Day Hospital o i ricoveri in reparto. Dopo la
presentazione dello studio, ai genitori & stata fornita una lettera informativa e |l

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 & composto da 53 genitori, dei quali 50 madri (94.3%) e
3 padri (5.7%). La prevalenza di risposte da parte materna pud essere spiegata
dal fatto che il link per la compilazione del questionario & stato generalmente
inviato al caregiver presente in clinica insieme al bambino. Nella maggior parte
dei casi, tale ruolo é 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).

| genitori hanno un’eta 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. E possibile notare che la maggior parte dei partecipanti & coniugata
e ha il diploma di scuola superiore. La maggioranza dei genitori non riporta
particolari difficolta 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 Livelli N %
sociodemografica
GENERE Maschio 3 5.7
Femmina 50 94.3
SITUAZIONE Coniugato\a 38 71.7
RELAZIONALE Convivente 10 18.9
Separato\a 3 5.7
Divorziato\a 2 3.8
TITOLO DI STUDIO Diploma di scuola 22 41.5
superiore
Laurea (specialistica) 8 15.1
Diploma di laurea 8 15.1
(triennale)
Scuola media 6 11.3
Terzo anno superiori 4 7.5
Formazione post- 4 7.5

laurea (master, corsi di
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specializzazione post-

laurea)
Ha iniziato la scuola, 1 1.9
ma non I'ha terminata
DIFFICOLTA Nessun problema 36 67.9
ECONOMICHE Qualche problema 13 24.5
Molti problemi 3 5.7
Difficolta nel 1 1.9
provvedere alle
necessita primarie
PRESENZA DI ALTRI  Si 37 69.8
FIGLI No 16 30.2

Per quanto riguarda le caratteristiche dei pazienti pediatrici (Tabella 1.1), il
campione risulta equilibrato rispetto al genere e prevalentemente di etnia
caucasica. L’eta media dei pazienti & 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 € piu inserita nel percorso scolastico. Quasi
la meta del campione ha avuto almeno un accesso non programmato in

ospedale e la diagnosi piu rappresentata € la leucemia, seguita da linfomi.

Tabella 1.1 Distribuzione delle caratteristiche sociodemografiche dei pazienti pediatrici

Variabile Livello N %
sociodemografica

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 Da 3 a5 anni 14 26.4

DALLA DIAGNOSI Da 1 anno a 3 anni 13 24.5
Meno di 1 anno 11 20.8
Da piu di 5 anni 9 17.0
Meno di 3 mesi 6 11.3

SCUOLA Scuola primaria 16 30.2

FREQUENTATA Scuola secondaria di 14 26.4
primo grado
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Scuola secondaria di 13 24.5
secondo grado

Non frequentano piu la 6 11.3

scuola

Scuola dell’infanzia 4 7.5
RICOVERI Zero 23 43.4
OSPEDALIERI NON Tre o piu 16 30.2
PROGRAMMATI 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 34 64.2

acuta

Linfomi 7 13.2

Leucemia mieloide 5 94

acuta

Medulloblastoma 2 3.8

Malattia granulomatosa 1 1.9

cronica

Anemia Blackfan- 1 1.9

Diamond

Rabdomiosarcoma 1 1.9

Glioma diffuso 1 1.9

intrinseco del ponte

(DIPG)

Diagnosi mancanti 1 1.9

4.3.2 GLI STRUMENTI

Lo studio prevede I'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) é 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 pud

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
difficolta economiche?”

2. Supporto sociale: misura la disponibilita e la qualita percepita della rete di
sostegno esterna. Esempio di item: “Su chi puo contare per avere supporto
emotivo?’

3. Problemi del bambino, focalizzata sulle difficolta 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 € 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 |

medici sapranno come aiutare suo figlio/a?”
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Valori piu 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 € 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 vulnerabilita specifiche) e clinico (famiglie con
elevati livelli di difficolta psicosociale); consentendo cosi di identificare

precocemente i nuclei familiari che necessitano di un supporto piu intensivo.

Poiché la versione italiana del PAT non € ancora stata validata, il suo utilizzo
nella presente ricerca € avvenuto in maniera cauta e preliminare, al fine di
esplorare le possibilita di applicazione. Tuttavia, alcuni studi preliminari di
validazione sono gia 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) € uno strumento self-report utilizzato per la
valutazione del sostegno sociale soggettivamente percepito. La sua struttura si
caratterizza per la brevita e la facilita di somministrazione.

Dal punto di vista formale, la scala € 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: “E presente una persona particolare che mi é 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 € 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 & 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 € 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 attivita familiari &
difficile perché ci si fraintende a vicenda”.

Lo scopo principale della sottoscala &€ 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 difficolta
relazionali o organizzative.

Lo strumento & 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 & 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) € uno
strumento di autovalutazione utilizzato per rilevare la gravita dei sintomi correlati
al disturbo post-traumatico da stress (PTSD).

Dal punto di vista strutturale, I'lES-R & composto da 22 item valutati su una scala
Likert a 5 punti (0 = “per nulla”; 4 = “estremamente”), che indagano la frequenza
dei sintomi sperimentati nellultima settimana. Gli item si organizzano in tre
sottoscale principali: /ntrusione (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, irritabilita, difficolta di concentrazione e
sonno. Esempio di item: “Mi sono sentito irritabile ed arrabbiato”).

Lo scopo dello strumento & quello di fornire una valutazione quantitativa e
qualitativa dellimpatto soggettivo di un evento traumatico, consentendo sia
I'identificazione dei soggetti a rischio di sviluppare sintomatologia post-traumatica
clinicamente significativa, sia il monitoraggio del’andamento dei sintomi nel
tempo e della risposta agli interventi terapeutici.

La versione italiana dello strumento é stata validata e ha mostrato buoni livelli di
validita e affidabilita (Faraci, Craparo & Valenti, 2025).

In letteratura, un punteggio medio complessivo pari o superiore a 33 €&
comunemente considerato indice di sintomatologia post-traumatica clinicamente

rilevante.

SCALA DELLA SELF-EFFICACY DEL SELF-CARE
La Scala della Self-Efficacy del Self-Care & uno strumento self-report sviluppato
per valutare il livello di autoefficacia percepita nella gestione della propria salute.

L’assunto teorico di riferimento & quello di Bandura (1997), che descrive
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'autoefficacia come la convinzione soggettiva circa la propria capacita 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, lovino, Ausili, Vellone, Matarese,
2021). Questa versione valuta la fiducia che il genitore ha nella propria capacita
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 e difficile?”).
Dal punto di vista strutturale, la scala & 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) € 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 & 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'intensita del distress percepito. | 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.

I DT consente di identificare i soggetti che necessitano di ulteriori
approfondimenti diagnostici o di interventi di supporto psicologico, integrando

cosi la valutazione multidisciplinare.
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Nella versione italiana, gia validata e considerata una misura affidabile del
distress, un punteggio uguale o superiore a 4 € generalmente considerato
clinicamente significativo e indicativo della necessita di una valutazione piu

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) é un questionario usato per valutare la soddisfazione dei genitori rispetto
all'assistenza sanitaria ricevuta dai figli affetti da patologie oncoematologiche.
Tale modulo si inserisce allinterno della famiglia di strumenti PedsQL,
ampiamente utilizzati a livello internazionale per la misurazione della qualita di
vita correlata alla salute in eta pediatrica.

La versione italiana dello strumento € stata validata e ha mostrato buoni livelli di
validita e affidabilita (Marconi, Beghella Bartoli, Meldolesi, Mariani, Panza, 2023).
Dal punto di vista strutturale, il modulo € 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 piu
elevati riflettono una maggiore soddisfazione.

Il contenuto del modulo € 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 criticita del percorso di cura. (Tabella
2).

Tabella 2 Breve descrizione delle sottoscale del PedsQL- Healthcare Satisfaction

Sottoscala Esempio di item
Informazioni “Quanto e soddisfatto del livello di informazioni che sono
state fornite sul trattamento e il decorso della malattia di

suof/a figlio/a?”
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Inclusione “Quanto é soddisfatto della sensibilita dimostrata verso la

familiare Sua famiglia durante il trattamento di suo/a figlio/a?”

Comunicazione “Quanto e soddisfatto del tempo che e stato dedicato a
lei per parlare della malattia e del trattamento di suo/a
figlio/a, in modo che fosse comprensibile?”

Abilita tecniche “Quanto e soddisfatto di quanto attentamente lo staff
risponde ai bisogni di suo/a figlio/a?”

Bisogni emotivi “Quanto e soddisfatto della quantita di tempo dedicato a
soddisfare i bisogni emotivi di suo/a figlio/a?”

Soddisfazione “Quanto e soddisfatto dell’assistenza generale che suo/a

generale 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, & 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 & stato fornito un codice identificativo personale, insieme a un link
di accesso alla piattaforma Qualtrics, attraverso la quale hanno potuto compilare
in modalita 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 € svolta nel periodo tra aprile e luglio 2025.
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4.3.4 PIANO DELLE ANALISI STATISTICHE

Per I'analisi dei dati raccolti e per rispondere alle domande di ricerca dello studio

€ 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 (/ntrusione,
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 I'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 I'associazione tra la Struttura
Familiare (PAT) e i sintomi post-traumatici (/ES-R), includendo in modelli
successivi ulteriori variabili di controllo (Termometro del Distress e sottoscala
Reazione allo Stress del PAT).

Per la Domanda B2 'associazione tra la Struttura Familiare e le problematiche

psicosociali nei fratelli (PAT) é stata indagata tramite correlazioni di Pearson.

Per la Domanda C sono state utilizzate correlazioni di Pearson per analizzare i
legami tra 'autoefficacia percepita dei genitori (Scala della Self-Efficacy del Self-
Care) e, da un lato, la qualita percepita dell’assistenza sanitaria (PedsQL —
Healthcare Satisfaction, modulo Ematologia/Oncologia) e, dallaltro, la Struttura
Familiare (PAT).

Per la Domanda D sono state condotte analisi di correlazione di Pearson con

diversi obiettivi. In primo luogo, si & esaminata I'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 I'associazione tra
le diverse fonti di supporto sociale percepito e la qualita 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, I'insieme delle analisi statistiche ha permesso di esplorare le relazioni
tra variabili psicologiche, familiari e contestuali, con I'obiettivo di rispondere in

modo puntuale alle domande di ricerca.

4.4 Risultati

4.41 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 (/ntrusione, Evitamento e

Iperarousal) (Domanda A).

Per indagare il distress (inteso come stress psicologico ed emotivo) & 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 € 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 attivita quotidiane), sia la Impact of Event Scale — Revised
(IES-R).

Le analisi descrittive del PAT mostrano che il punteggio totale medio € paria 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 53 0 0.33 0.08 0.11
FAMILIARE
SUPPORTO DEL 51 0 0.6 0.08 0.15
CAREGIVER
PAZIENTEPIUDI2 53 0 0.57 0.26 0.16
FRATELLIMAGGIORE2 28 0 1.0 0.10 0.20
SOTTOSCALA 53 0 0.53 0.16 0.12
PROBLEMI
FAMILIARI2
SOTTOSCALA DI 53 0 0.75 0.20 0.23
REAZIONE ALLO
STRESS
SOTTOSCALA DELLE 53 0 0.7 0.20 0.19
CREDENZE FAMILIARI
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, € possibile notare
che il 50.9% (N=27) del campione rientra nell’area universale (caratterizzata da
adeguate risorse interne e necessita di un sostegno generale), il 39.6% (N=21)
nell’area targeted (famiglie con vulnerabilita specifiche che richiedono interventi
pitu mirati) e il 9.4% (N=5) nell’area clinica, indicativa di una marcata vulnerabilita

psicosociale per cui sono necessari interventi specialistici (Figura 3).

Universale

51.0%

Clinico

39.6%

Targeted

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 probabilita 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 probabilita di PTSS

Categoria N %
Assenza di sintomi 30 56.6
Sintomi moderati 11 20.8
Soglia clinica 4 7.5
Probabilita 8 15.1

significativa di PTSD

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 Qualita 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 qualita 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’lmpact 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'lES-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 € rivelata un predittore significativo del punteggio totale
IES-R (B = 0.47, p = .001), con un modello complessivamente significativo
(Modello 1 (Tabella 7)) che spiega il 21,7% della varianza (R? = 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 € confermata il predittore piu 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 B R? p

1 Struttura 0.47 0.22 0.001
familiare

2 Struttura 0.42 0.31 0.001
familiare
Termometro  0.31 0.31 0.013
Distress

Le regressioni condotte sulle singole sottoscale delllES-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 B R? p

1 Struttura 0.47 0.22 0.001
familiare

2 Struttura 0.41 0.36 0.001
familiare
Termometro 0.38 0.36 0.002
Distress

Tabella 9 Regressione lineare per punteggi Iperarousal

Modello Predittore B R? p

1 Struttura 0.43 0.18 0.002
familiare

2 Struttura 0.38 0.30 0.003
familiare
Termometro  0.34 0.30 0.007
Distress

Per la sottoscala Evitamento, invece, il Termometro del Distress non € stato
inserito in quanto non correlava significativamente con la variabile dipendente. E
stata quindi considerata la sottoscala Reazione allo Stress del PAT, che
mostrava invece una correlazione significativa. In questo caso, la struttura
familiare & risultata significativa nel primo modello, ma ha perso rilevanza quando
€ stata introdotta la Reazione allo Stress, che &€ emersa come |'unico predittore

significativo (Tabella 10).

Tabella 10 Regressione lineare per punteggi Evitamento

Modello Predittore B R? p

1 Struttura 0.36 0.13 0.009
familiare

2 Struttura 0.25 0.26 0.055
familiare
Reazione a 0.37 0.26 0.006
stress
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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 |'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.

| 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 piu fragile e con minori risorse materiali riportano anche un livello piu
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, qualita percepita

dell’assistenza sanitaria e struttura familiare.

Per rispondere alla domanda & stata analizzata I'associazione tra I'autoefficacia
percepita dei genitori (Scala della Self-Efficacy del Self-Care) e la qualita
percepita dell’assistenza sanitaria (PedsQL — Soddisfazione dell’Assistenza
Sanitaria, modulo Ematologia/Oncologia) (Domanda C1) e tra I'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 € risultato paria 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 totalita 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. |

punteggi medi risultano generalmente elevati per tutte le sottoscale (Tabella 11).

Tabella 11 Analisi statistiche PedsQL-- Healthcare Satisfaction

Variabile
INFORMAZIONI
INCLUSIONE
FAMILIARE
COMUNICAZIONE
ABILITA
TECNICHE
BISOGNI EMOTIVI
SODDISFAZIONE
GENERALE

N
53
53

53
53

53
53

Media
79.71
79.95

80.38
83.49

76.30
89.78

DS
16.07
17.48

16.52
13.15

18.88
12.30

Minimo

40
25

30
50

18.75
58.33

Massimo

100
100

100
100

100
100

In base ai cut-off interpretativi, la quasi totalita dei genitori si colloca nelle fasce

di buona o ottima soddisfazione, con una maggiore variabilita 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

BASSA  3.8% (n=2)
<50

BUONA 26.4%
50-74  (n=14)
OTTIMA 69.8%
75100  (n=37)

Inclusione Comunicazione Abilita

familiare
3.8% (n=2)

20.7%
(n=11)
75.5%
(n=40)

1.9% (n=1)

26.4% (n=14)

71.7% (n=38)

tecniche

11.3%
(n=6)

88.7%
(n=47)

Bisogni
emotivi
9.4%
(n=5)
22.7%
(n=12)
67.9%
(n=36)

Generale

3.8%
(n=2)
96.2%
(n=51)

Per analizzare la relazione tra autoefficacia genitoriale e percezione della qualita

dell’assistenza sanitaria (Domanda C1) sono state effettuate delle correlazioni di

Pearson.
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| risultati mostrano correlazioni positive e significative tra 'autoefficacia e diverse
sottodimensioni della qualita percepita dell’assistenza sanitaria: Informazioni,
Inclusione familiare, Comunicazione, Bisogni emotivi e Abilita tecniche (Tabella
13). Non & invece emersa un’associazione significativa con il punteggio di
soddisfazione generale del PedsQL.

Questo indica che livelli piu elevati di autoefficacia percepita si accompagnano a

una valutazione piu positiva di specifici aspetti delle cure assistenziali.

Parallelamente, l'autoefficacia si € mostrata negativamente correlata con la
sottoscala Struttura familiare del PAT (Tabella 13) (Domanda C2). Questo
risultato suggerisce che, nei nuclei caratterizzati da maggiori difficolta
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
Abilita tecniche 0.40 0.003
Bisogni emotivi 0.28 0.046
PAT - Struttura -0.27 0.049
familiare

4.4.4 Supporto sociale percepito, funzionamento generale familiare,

soddisfazione per le cure ricevute e rischio psicosociale.

Per rispondere alla domanda €& stata analizzata I'associazione tra supporto
sociale percepito (Multidimensional Scale of Perceived Social Support) e |l
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 & 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 piu 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 53 1 7 5.66 1.51
SPECIALE
SUPPORTO TOALE 53 1.33 7 5.72 1.07

Tabella 15 Frequenze e percentuali dei livelli di sostegno percepiti (MSPSS)

Sostegno N %
sociale
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 paria 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, & rilevante sottolineare che
circa il 39,7% dei genitori presenta punteggi clinici (>2), indicando che una parte
consistente delle famiglie percepisce difficolta 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).

| 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 piu elevati alla FAD indicano maggiore disfunzionalita, tali
correlazioni negative suggeriscono che livelli piu alti di supporto si associano a
una minore disfunzionalita 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 I'associazione tra supporto sociale percepito e qualita 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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| risultati mostrano che il supporto sociale percepito &€ 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
qualita 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 abilita 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 abilita 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 piu selettivi ma comunque significativi (Tabella 17).

Tabella 17 Correlazioni significative tra MSPSS e PedsQL

Supporto Supporto Supporto Supporto
Familiare Amici Persona Generale
particolare

Informazioni - - - r=0.30
p =0.029

Inclusione r=0.47 r=0.36 r=0.33 r=0.45
familiare p <0.001 p =0.008 p=.016 p = 0.001

Comunicazione r=0.39 r=0.29 r=0.27 r=0.37
p=0.004 p =0.036 p =.047 p = 0.007

Abilita tecniche r=0.30 - - r=0.31
p =0.029 p =0.025

Bisogni emotivi r=0.35 r=0.28 - r=0.29
p=.011 p =0.043 p =0.035

Soddisfazione - - - r=0.31
generale p =0.026

Infine, & 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). E interessante osservare che & emersa
una correlazione negativa tra il punteggio totale del PAT e il supporto sociale
percepito (MSPSS), indicando che alllaumentare delle risorse sociali il rischio
psicosociale complessivo si riduce. Allo stesso modo, il PAT risulta
negativamente associato alla soddisfazione per [Iassistenza sanitaria,
suggerendo che una maggiore percezione di qualita delle cure si accompagna a
livelli inferiori di rischio psicosociale. Al contrario, la correlazione positiva con il
Funzionamento Generale della FAD mostra che livelli piu elevati di disfunzionalita
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
vulnerabilita, contribuendo ad accrescere I'esposizione delle famiglie al rischio

psicosociale nel contesto della malattia oncologica pediatrica.

Tabella 2 Correlazioni significative tra PAT, MSPSS, FAD e PedsQL

Supporto sociale = Funzionamento Soddisfazione
percepito familiare generale per la
qualita
dell’assistenza
PAT SCORE r=-0.38 r=0.41 =-0.28
p =-0.009 p = 0.002 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 piu elevata soddisfazione per I'assistenza sanitaria ricevuta,
migliorando I'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 disfunzionalita familiare

rischia di accrescere questo rischio.
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CAPITOLO 5: DISCUSSIONE GENERALE E
IMPLICAZIONI CLINICHE

L’esperienza di una diagnosi oncoematologica in eta pediatrica si configura come
un evento profondamente critico, che non coinvolge soltanto il bambino, ma
l'intero nucleo familiare. La malattia irrompe nella quotidianita, 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 profondita 'omeostasi
familiare, con ricadute sul benessere psicosociale e sulla qualita di vita di tutti i
membri (Patifio-Fernandez 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 vulnerabilita
psicologica. In questo contesto, non € 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 & 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 I'individuazione precoce
delle famiglie in condizione di fragilita e per la pianificazione di interventi

tempestivi e mirati.

5.1 Discussione delle domande di ricerca

In particolare, la presente ricerca si &€ 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 sinfomi 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 gia 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, & emerso che il 22,6% del campione
supera la soglia clinica. Tali dati sono coerenti con le stime della letteratura,
secondo cuitrail 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 piu 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 meta dei genitori si colloca nei livelli targeted o clinico, indicando la
necessita di interventi specialistici. In base al modello Pediatric Preventative
Psychosocial Health Model (Kazak, 2006), su cui il PAT si fonda, cio 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 I'adattamento e prevenire I'insorgenza di difficolta significative, il
39.6% del campione si colloca nellarea targeted, che indica un rischio
psicosociale moderato. Queste famiglie sperimentano livelli crescenti di stress e
faticano ad adattarsi alla nuova quotidianita. In tali casi, &€ necessario predisporre
interventi mirati e selettivi, finalizzati a rispondere ai bisogni emergenti e a
prevenire un peggioramento del quadro (Kazak, 2006).

I1 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 fragilita
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 pud 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 vulnerabilita,
prevenendo l'aggravamento dei sintomi e promuovendo un adattamento piu
funzionale.

Tuttavia, € 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 I'impatto traumatico dell’evento.
Inoltre, tali famiglie usufruivano del supporto psico-oncologico del servizio
ospedaliero che avrebbe potuto ridurre le possibili sintomatologie.

Cio evidenzia la necessita di distinguere tra percorsi psicologici differenziati,
individuando i fattori protettivi che consentono ad alcuni caregiver di fronteggiare

la situazione in maniera piu efficace.

Per quanto riguarda la Domanda B, (Associazione tra la qualita 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 qualita 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 (eta, livello di istruzione, stato civile, status
socioeconomico), nonché ad aspetti pratico-logistici, quali la tipologia di

copertura sanitaria e le modalita di spostamento da e per I'ospedale.

Nel presente campione, la struttura familiare € risultata significativamente
correlata ai sintomi post-traumatici dei genitori: essa predice maggiori sintomi
intrusivi, di iperarousal e post-traumatici da stress nei caregiver.

E 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 vulnerabilita.

Cio conferma l'ipotesi secondo cui una struttura familiare adeguata e stabile e la
possibilita 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 continuita con studi precedenti che
hanno evidenziato 'associazione tra basso status socioeconomico e basso livello
di istruzione genitoriale con un rischio piu elevato di PTSD (Low et al., 2024;
Kearney et al., 2015), cosi come tra difficolta economiche e peggior salute

mentale dei caregiver (Ibrahim et al., 2025).

Parallelamente, famiglie con una struttura piu fragile hanno riportato maggiori
problematiche psicosociali e difficolta di adattamento nei fratelli con importanti
ricadute sul funzionamento relazionale e scolastico, confermando che la
vulnerabilita si estende all'intero nucleo familiare.

La letteratura conferma che i siblings risultano particolarmente vulnerabili a
condizioni di fragilita familiare, riportando piu frequentemente difficolta
scolastiche e adattive (Faust et al., 2024; Long et al., 2018).

Nel complesso, i dati sottolineano lI'importanza di una valutazione attenta della

struttura familiare per lidentificazione 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 '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 qualita 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).

| risultati del presente studio hanno evidenziato che livelli piu elevati di
autoefficacia si associano a una valutazione maggiormente positiva della qualita
dell’assistenza sanitaria, in particolare per quanto riguarda la chiarezza della
comunicazione, il grado di inclusione familiare e I'attenzione rivolta ai bisogni
emotivi. In altri termini, i genitori che si percepiscono efficaci nel proprio ruolo
tendono a considerare l'assistenza sanitaria piu efficiente e il personale piu

competente, presente e attento alle esigenze proprie e del figlio.

Parallelamente, & stata riscontrata un’associazione negativa tra autoefficacia e
fragilita della struttura familiare, suggerendo che difficolta 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 qualita della relazione con i professionisti sanitari sia associata al senso

di efficacia genitoriale (Popp & You, 2014).

Nel contesto delloncoematologia pediatrica, questi risultati assumono un
significato particolarmente rilevante: la capacita dei professionisti di comunicare
con chiarezza, mostrare empatia e coinvolgere la famiglia, unitamente a una
struttura familiare solida, risultano associate a un piu alto livello di autoefficacia

genitoriale, che a sua volta puo favorire indirettamente un migliore adattamento
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familiare fungendo da fattore di protezione psicosociale (in quanto si € visto che

una struttura familiare disorganizzata € 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 I'assistenza sanitaria risultano come fattori protettivi che possono attenuare

I'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 '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”.

| risultati di questo studio confermano limportante ruolo che questo fattore
ricopre: livelli piu elevati di supporto sociale percepito si associano a miglior
funzionamento familiare, maggiore soddisfazione per le cure ricevute € minor
rischio psicosociale (valutato tramite PAT).

In particolare, il supporto della famiglia e di una persona di riferimento & correlato
a un migliore funzionamento complessivo, mentre quello di familiari e amici &
risultato determinante per la percezione di una comunicazione piu 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-Garin et al., 2022), cosi come con ricerche che sottolineano il valore
del sostegno empatico da parte degli operatori sanitari nel migliorare I'esperienza

assistenziale (Guney Yilmaz et al., 2025).
Un ulteriore elemento di interesse riguarda il legame tra queste variabili e il rischio

psicosociale complessivo. E stata infatti rilevata un’associazione negativa tra il

punteggio totale del PAT e alcuni fattori, come il supporto sociale percepito (in

82



linea con quanto riportato da Gise & Cohen, 2022) e la soddisfazione per le cure,
a conferma del ruolo protettivo di tali risorse. Al contrario, I'associazione positiva
tra PAT e FAD indica che livelli piu elevati di disfunzionalita 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 vulnerabilitd psicologica, mentre un cattivo funzionamento
familiare rappresenta un fattore di rischio che amplifica il disagio. Nel complesso,
tali risultati sottolineano la necessita di un approccio integrato, che non si limiti al
monitoraggio del benessere del paziente, ma consideri anche il ruolo delle reti
sociali, della qualita 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, &€ 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
possibilita di generalizzare i risultati allintera popolazione genitoriale, in
particolare rispetto alle specificita della figura paterna. Inoltre, la numerosita
contenuta del campione limita la possibilita di rilevare associazioni piu deboli tra

variabili e di generalizzare i risultati.

Un ulteriore limite riguarda il disegno trasversale dello studio. La raccolta dati &

stata effettuata in un unico momento, configurando un disegno di tipo trasversale.
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Questo non consente di stabilire relazioni di causalita 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
eterogeneita temporale potrebbe avere influenzato la variabilita di alcuni fattori
considerati. Sarebbe pertanto auspicabile, in ricerche future, adottare un disegno
longitudinale che permetta di osservare '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
desiderabilita sociale. A questo si aggiunge il fatto che la versione italiana del
PAT non & ancora stata validata, nonostante siano gia stati fatti degli studi
preliminari rappresentando un passo importante verso I'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 necessita di ulteriori studi di validazione nel contesto nazionale.

Infine, un limite specifico riguarda l'analisi delle problematiche nei fratelli. In
questo caso, sia la qualita della struttura familiare sia le difficolta 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 I'associazione emersa.

Accanto a queste criticita, & importante riconoscere anche i punti di forza del
presente lavoro. Tra questi vi &€ I'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. Cid ha consentito
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di integrare lo screening psicologico gia in atto con un approccio piu 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 continuita 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 piu ampi e diversificati.

In sintesi, pur con i suoi limiti, il presente lavoro offre un contributo originale e
significativo al campo delloncoematologia pediatrica, ponendo le basi per
ulteriori sviluppi di ricerca e per I'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 piu centri
permetteranno di rafforzare la generalizzabilita dei risultati e di ridurre lo
sbilanciamento tra madri e padri nella partecipazione.

Sara, inoltre, importante adottare disegni longitudinali, capaci di osservare
'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 dovra essere rivolta alla
valutazione diretta dei siblings, cosi da ottenere dati piu accurati sul loro
adattamento.

Un ulteriore sviluppo auspicabile riguarda I'approfondimento dei fattori di rischio
e di protezione psicosociali individuati, cosi da chiarirne meglio il ruolo e le
possibili implicazioni cliniche, oltre ad aprire nuove linee di studio future.

Infine, sara prioritario proseguire con il processo di validazione della versione

italiana del PAT, gia avviato con studi preliminari (Battaglini et al., 2024). L’utilizzo
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di uno strumento validato e condiviso a livello nazionale potra facilitare lo sviluppo
di linee guida comuni per lo screening e lintervento psicosociale in

oncoematologia pediatrica.

5.4 Implicazioni cliniche

| risultati di questo studio mettono in luce la necessita di integrare in modo
sistematico lo screening psicosociale allinterno dei percorsi di cura in
oncoematologia pediatrica. L’individuazione di un’ampia percentuale di genitori
con distress clinicamente significativo e sintomi post-traumatici sottolinea
'urgenza di protocolli di valutazione precoce, in grado di riconoscere
tempestivamente le famiglie piu 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 possibilita di predisporre
percorsi di sostegno differenziati: interventi universali di tipo psicoeducativo per
la maggior parte delle famiglie; interventi mirati per quelle che presentano
vulnerabilita specifiche; e interventi intensivi, di natura psicoterapeutica o
psichiatrica, per i nuclei caratterizzati da gravi criticita. La rilevanza clinica
emerge anche dall’associazione tra struttura familiare e sintomi post-traumatici,
che suggerisce limportanza di valutare le condizioni socioeconomiche e
logistiche come parte integrante dell’assessment, cosi da poter attivare anche

risorse di tipo pratico e sociale.

Infine, il ruolo protettivo esercitato da una relazione positiva con I'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 qualita dell’esperienza
assistenziale e a sostenere in modo piu 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 eta pediatrica rappresenti un evento critico che investe non
solo il bambino, ma l'intero nucleo familiare, incidendo profondamente sul piano
psicologico, relazionale e sociale. | 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, del’'autoefficacia genitoriale e
del supporto sociale come fattori chiave nel modulare l'adattamento. Tali
evidenze suggeriscono la necessita 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 I'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.

87






BIBLIOGRAFIA

Alderfer, M. A., Labay, L. E., & Kazak, A. E. (2003). Brief report: Does posttraumatic
stress apply to siblings of childhood cancer survivors? Journal of Pediatric
Psychology, 28(4), 281-286. https://doi.org/10.1093/ipepsy/jsqg016

Alderfer, M. A., Long, K. A., Lown, E. A., Marsland, A. L., Ostrowski, N. L., Hock, J.
M., & Ewing, L. J. (2010). Psychosocial adjustment of siblings of children with

cancer: A systematic review. Psycho-Oncology, 19(8), 789—
805. https://doi.org/10.1002/pon.1638
Al-Zaru, |. M., & Al-Dwairi, H. R. (2025). Relationship between lliness Perception and

Perceived Social Support and Satisfaction with Nursing Care Quality among

Patients with Coronary Heart Disease in
Jordan. https://doi.org/10.2174/0118744346269665231110063210

Bandura, A. (1997). Self-efficacy: The exercise of control (pp. ix, 604). W H
Freeman/Times Books/ Henry Holt & Co.

Barrera, M., Shaw, A. K., Speechley, K. N., Maunsell, E., & Pogany, L. (2005).

Educational and social late effects of childhood cancer and related clinical,

personal, and familial characteristics. Cancer, 104(8), 1751—
1760. https://doi.org/10.1002/cncr.21390
Battaglini, C., Giordano, M., Quarello, P., Bertorello, N., Zucchetti, G., & Fagioli, F.

(2024a). ltalian translation, cultural adaptation and pilot testing of Psychosocial

Assessment Tool (PAT 3.1) in pediatric cancer. Tumori
Journal. https://doi.org/10.1177/03008916241259933
Beavers, R., & Hampson, R. B. (2000). The Beavers Systems Model of Family

Functioning. Journal of Family Therapy, 22(2), 128—
143. https://doi.org/10.1111/1467-6427.00143
Bernstein, E., Jones, A. M., Jurbergs, N., Harman, J. L., Phipps, S., & Heidelberg, R.

E. (2024). Integrated Psychological Services in Pediatric Oncology: Caregiver
Perspectives at Diagnosis. Cancers, 16(18),
3137. https://doi.org/10.3390/cancers16183137

89


https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsg016
https://doi.org/10.1002/pon.1638
https://doi.org/10.2174/0118744346269665231110063210
https://doi.org/10.1002/cncr.21390
https://doi.org/10.1177/03008916241259933
https://doi.org/10.1111/1467-6427.00143
https://doi.org/10.3390/cancers16183137

Bhakta, N., Liu, Q., Ness, K. K., Baassiri, M., Eissa, H., Yeo, F., Chemaitilly, W.,
Ehrhardt, M. J., Bass, J., Bishop, M. W., Shelton, K., Lu, L., Huang, S., Li, Z,,
Caron, E., Lanctot, J., Howell, C., Folse, T., Joshi, V., ... Robison, L. L. (2017).
The cumulative burden of surviving childhood cancer: An initial report from the St
Jude Lifetime Cohort Study (SJLIFE). The Lancet, 390(10112), 2569-
2582. https://doi.org/10.1016/s0140-6736(17)31610-0

Boman, K. K., Viksten, J., Kogner, P., & Samuelsson, U. (2004). Serious illness in

childhood: The different threats of cancer and diabetes from a parent
perspective. The Journal of Pediatrics, 145(3), 373—
379. https://doi.org/10.1016/j.jpeds.2004.05.043

Bonichini, S., & Tremolada, M. (2019). Psicologia pediatrica. Carocci.

Bronfenbrenner, U. (1979). The Ecology of Human Development: Experiments by
Nature and Design. Harvard University Press.

Bruce, M. (2006). A systematic and conceptual review of posttraumatic stress in
childhood cancer survivors and their parents. Clinical Psychology Review, 26(3),
233-256. https://doi.org/10.1016/j.cpr.2005.10.002

Cabizuca, M., Marques-Portella, C., Mendlowicz, M. V., Coutinho, E. S. F., & Figueira,

I. (2009). Posttraumatic stress disorder in parents of children with chronic

illnesses: A meta-analysis. Health Psychology: Official Journal of the Division of
Health  Psychology, American Psychological Association, 28(3), 379-
388. https://doi.org/10.1037/a0014512

Caregiver Self-Efficacy in Contributing to Patient Self-Care Scale | Self Care

Measures. (2025, settembre 22). https://self-care-measures.com/available-self-

care-measures-caregiver-contributions/careqiver-self-efficacy-in-contributing-to-

patient-self-care-scale/

Cenkgi, S., Civgin, U., & Yorulmaz, E. (2024). The Role of Perceived Social Support
on Stress, Anxiety, Depression and Care Burden Levels of Caregivers of Cancer
Patients: A Turkish Republic of Northern Cyprus (TRNC) Example. Asian Pacific
Journal of Cancer Prevention, 25(11), 3865—
3876. https://doi.org/10.31557/APJCP.2024.25.11.3865

90


https://doi.org/10.1016/s0140-6736(17)31610-0
https://doi.org/10.1016/j.jpeds.2004.05.043
https://doi.org/10.1016/j.cpr.2005.10.002
https://doi.org/10.1037/a0014512
https://self-care-measures.com/available-self-care-measures-caregiver-contributions/caregiver-self-efficacy-in-contributing-to-patient-self-care-scale/
https://self-care-measures.com/available-self-care-measures-caregiver-contributions/caregiver-self-efficacy-in-contributing-to-patient-self-care-scale/
https://self-care-measures.com/available-self-care-measures-caregiver-contributions/caregiver-self-efficacy-in-contributing-to-patient-self-care-scale/
https://doi.org/10.31557/APJCP.2024.25.11.3865

Chemioterapia: Cos’e, gli utilizzi e come funziona | AIRC. (2025, settembre

3). https://www.airc.it/cancro/affronta-la-malattia/guida-alle-

terapie/chemioterapia

Chesler, M. A., Allswede, J., & Barbarin, O. O. (1991). Voices from the margin of the
family: Siblings of children with cancer. Journal of Psychosocial Oncology, 9(4),
19-42. https://doi.org/10.1300/J077v09n04 02

Chesler, M. A., & Parry, C. (2001). Gender roles and/or styles in crisis: An integrative

analysis of the experiences of fathers of children with cancer. Qualitative Health

Research, 11(3), 363—384. https://doi.org/10.1177/104973230101100307
Chung, J. O.K,, Li, W.H. C., Ho, L. L. K., & Cheung, A. T. (2023). The Association of

Resilience with Way of Coping, Psychological Well-Being and Quality of Life in

Parents of Children with Cancer. International Journal of Environmental
Research and Public Health, 20(10),
5765. https://doi.org/10.3390/ijerph20105765

Conklin, H. M., Krull, K. R., Reddick, W. E., Pei, D., Cheng, C., & Pui, C. H. (2012).

Cognitive outcomes following contemporary treatment without cranial irradiation

for childhood acute lymphoblastic leukemia. Journal of the National Cancer
Institute, 104(18), 1386—1395. https://doi.org/10.1093/jnci/djs344

Davis-Ali, S. H., Chesler, M. A., & Chesney, B. K. (1993). Recognizing cancer as a
family disease: Worries and support reported by patients and spouses. Social
Work in Health Care, 19(2), 45-65. https://doi.org/10.1300/J010v19n02 02

De Maria, M., lovino, P., Lorini, S., Ausili, D., Matarese, M., & Vellone, E. (2021).
Development and Psychometric Testing of the Caregiver Self-Efficacy in
Contributing to Patient Self-Care Scale. Value in Health, 24(10), 1407-
1415. https://doi.org/10.1016/j.jval.2021.05.003

Di Fabio, A., & Palazzeschi, L. (2015). Multidimensional Scale of Perceived Social
Support (MSPSS): Un contributo alla validazione
italiana. https://flore.unifi.it/handle/2158/10093747.com

Dieffenbach, B. V., Liu, Q., Murphy, A. J., Stein, D. R., Wu, N., Madenci, A. L.,
Leisenring, W. M., Kadan-Lottick, N. S., Christison-Lagay, E. R., Goldsby, R. E.,
Howell, R. M., Smith, S. A., Oeffinger, K. C., Yasui, Y., Armstrong, G. T., Weldon,
C. B., Chow, E. J., & WEeil, B. R. (2021). Late-onset kidney failure in survivors of

91


https://www.airc.it/cancro/affronta-la-malattia/guida-alle-terapie/chemioterapia
https://www.airc.it/cancro/affronta-la-malattia/guida-alle-terapie/chemioterapia
https://doi.org/10.1300/J077v09n04_02
https://doi.org/10.1177/104973230101100307
https://doi.org/10.3390/ijerph20105765
https://doi.org/10.1093/jnci/djs344
https://doi.org/10.1300/J010v19n02_02
https://doi.org/10.1016/j.jval.2021.05.003
https://flore.unifi.it/handle/2158/1009374?.com

childhood cancer: A report from the Childhood Cancer Survivor Study. European

Journal of Cancer, 155, 216-226. https://doi.org/10.1016/j.ejca.2021.06.050
Dolgin, M. J., Phipps, S., Fairclough, D. L., Sahler, O. J. Z., Askins, M., Noll, R. B.,

Butler, R. W., Varni, J. W., & Katz, E. R. (2007). Trajectories of adjustment in

mothers of children with newly diagnosed cancer: A natural history

investigation. Journal of Pediatric Psychology, 32(7), 771—
782. https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsm013
Egberts, M. R., Grootenhuis, M., Boelen, P. A., & Aukema, E. (2025). Topical review:

Parental cancer in families with minor children: applying a psychosocial

prevention model. Journal of Psychosocial Oncology Research and
Practice, 7(3), e179. https://doi.org/10.1097/OR9.0000000000000179

Ehrhardt, M. J., Williams, A. M., Liu, Q., Hudson Scholle, S., Bhakta, N., Yasui, Y.,
Robison, L. L., & Hudson, M. M. (2021). Cumulative burden of chronic health

conditions among adolescent and young adult survivors of childhood cancer:

Identification of vulnerable groups at key medical transitions. Pediatric Blood &
Cancer, 68(6), €29030. https://doi.org/10.1002/pbc.29030

Elementi di psico-oncologia pediatrica. (2025, settembre 10). Carocci

editore. https://demo.carocci.it/prodotto/elementi-di-psico-oncologia-pediatrica
Epstein, N. B., Baldwin, L. M., & Bishop, D. S. (1983). THE McMASTER FAMILY
ASSESSMENT DEVICE. Journal of Marital and Family Therapy, 9(2), 171-
180. https://doi.org/10.1111/j.1752-0606.1983.tb01497 .x
Erickson, J. M., Beck, S. L., Christian, B. R., Dudley, W., Hollen, P. J., Albritton, K. A.,
Sennett, M., Dillon, R. L., & Godder, K. (2011). Fatigue, sleep-wake disturbances,

and quality of life in adolescents receiving chemotherapy. Journal of Pediatric

Hematology/Oncology, 33(1), el7-
25. https://doi.org/10.1097/MPH.0b013e3181f46a46

Fang, Y., Boelens, M., Windhorst, D. A., Raat, H., & van Grieken, A. (2021). Factors
associated with parenting self-efficacy: A systematic review. Journal of Advanced
Nursing, 77(6), 2641-2661. https://doi.org/10.1111/jan.14767

Faraci, P., Craparo, G., & Valenti, G. D. (2025). The updated Italian version of the

Impact of Event Scale-Revised: A bifactor exploratory structural equation

modeling perspective. Traumatology. https://doi.org/10.1037/trm0000592

92


https://doi.org/10.1016/j.ejca.2021.06.050
https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsm013
https://doi.org/10.1097/OR9.0000000000000179
https://doi.org/10.1002/pbc.29030
https://demo.carocci.it/prodotto/elementi-di-psico-oncologia-pediatrica
https://doi.org/10.1111/j.1752-0606.1983.tb01497.x
https://doi.org/10.1097/MPH.0b013e3181f46a46
https://doi.org/10.1111/jan.14767
https://doi.org/10.1037/trm0000592

Feijen, E. A. M. (Lieke), Font-Gonzalez, A., Van der Pal, H. J. H., Kok, W. E. M.,
Geskus, R. B., Ronckers, C. M., Bresters, D., van Dalen, E. C., van Dulmen-den
Broeder, E., van den Berg, M. H., van der Heiden-van der Loo, M., van den
Heuvel-Eibrink, M. M., van Leeuwen, F. E., Loonen, J. J., Neggers, S. J. C. M.
M., Versluys, A. B. (Birgitta), Tissing, W. J. E., Kremer, L. C. M., the DCOG-
LATER Study Group, ... van der Meer, P. (2019). Risk and Temporal Changes
of Heart Failure Among 5-Year Childhood Cancer Survivors: A DCOG-LATER
Study. Journal of the American Heart Association, 8(1),
e009122. https://doi.org/10.1161/JAHA.118.009122

Friedman, L. C., Nelson, D. V., Baer, P. E., Lane, M., Smith, F. E., & Dworkin, R. J.

(1992). The relationship of dispositional optimism, daily life stress, and domestic
environment to coping methods used by cancer patients. Journal of Behavioral
Medicine, 15(2), 127-141. https://doi.org/10.1007/BF00848321

Gambini, P. (2025, settembre 9). Psicologia della famiglia.

FrancoAngeli. https://francoangeli.it/Libro/Psicologia-della-famiglia-La-

prospettiva-sistemico-relazionale?ld=15456
Gerhardt, C. A., Gutzwiller, J., Huiet, K. A., Fischer, S., Noll, R. B., & Vannatta, K.

(2007). Parental adjustment to childhood cancer: A replication study. Families,
Systems, & Health, 25(3), 263—-275. https://doi.org/10.1037/1091-7527.25.3.263

Gesu, O. P. B. (2025b, settembre 3). Tumori del bambino: Effetti tardivi.
ospedalebambingesu.it. https://www.ospedalebambinogesu.it/tumori-del-
bambino-effetti-tardivi-89760/

Gise, J., & Cohen, L. L. (2022). Social Support in Parents of Children With Cancer: A
Systematic  Review. Journal  of  Pediatric  Psychology, 47(3), 292—
305. https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsab100

Golfenshtein, N., Barakat, L., Lisanti, A. J., & Ash, S. (2025). Profiles of parental
coping with paediatric cancer and their associations with parental illness
adaptation. Journal of Advanced Nursing, 81(3), 1376—
1387. https://doi.org/10.1111/jan.16341

Glney Yilmaz, G., Tanriverdi, M., Onal, G., & Cakir, F. B. (2025). Effects of childhood

cancer on family functioning: A mixed-methods study from parental

93


https://doi.org/10.1161/JAHA.118.009122
https://doi.org/10.1007/BF00848321
https://francoangeli.it/Libro/Psicologia-della-famiglia-La-prospettiva-sistemico-relazionale?Id=15456
https://francoangeli.it/Libro/Psicologia-della-famiglia-La-prospettiva-sistemico-relazionale?Id=15456
https://doi.org/10.1037/1091-7527.25.3.263
https://www.ospedalebambinogesu.it/tumori-del-bambino-effetti-tardivi-89760/
https://www.ospedalebambinogesu.it/tumori-del-bambino-effetti-tardivi-89760/
https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsab100
https://doi.org/10.1111/jan.16341

perspective. Journal of Health Psychology,
13591053251332824. https://doi.org/10.1177/13591053251332824

Han, H.-R., Cho, E. J., Kim, D., & Kim, J. (2009). The report of coping strategies and
psychosocial adjustment in Korean mothers of children with cancer. Psycho-
Oncology, 18(9), 956-964. https://doi.org/10.1002/pon.1514

Haupt, R., Jankovic, M., Hjorth, L., & Skinner, R. (2012). Complicanze a lungo termine

nei soggetti sopravvissuti a tumore in eta pediatrica e problematiche a essi
collegate. Epidemiol Prev.

Hawkins, S. S., & Radcliffe, J. (2006). Current Measures of PTSD for Children and
Adolescents. Journal of Pediatric Psychology, 31(4), 420—-
430. https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsj039

Hill, R. (1949). Families Under Stress: Adjustment to the Crises of War Separation

and Reunion. Harper.

Hockenberry, M., & Hooke, M. C. (2007). Symptom clusters in children with
cancer. Seminars in Oncology Nursing, 23(2), 152—
157. https://doi.org/10.1016/j.soncn.2007.01.001

Hoekstra-Weebers, J. E. H. M., Wijnberg-Williams, B. J., Jaspers, J. P. C., Kamps,
W. A., & van de Wiel, H. B. M. (2012). Coping and its effect on psychological
distress of parents of pediatric cancer patients: A longitudinal prospective
study. Psycho-Oncology, 21(8), 903-911. https://doi.org/10.1002/pon.1987

Hopia, H., Paavilainen, E., & Astedt-Kurki, P. (2004). Promoting health for families of
children with chronic conditions. Journal of Advanced Nursing, 48(6), 575—
583. https://doi.org/10.1111/j.1365-2648.2004.03246.x

Howell, C. R., Bjornard, K. L., Ness, K. K., Alberts, N., Armstrong, G. T., Bhakta, N.,
Brinkman, T., Caron, E., Chemaitilly, W., Green, D. M., Folse, T., Huang, 1.-C.,
Jefferies, J. L., Kaste, S., Krull, K. R., Lanctot, J. Q., Mulrooney, D. A., Neale, G.,
Nichols, K. E., ... Ehrhardt, M. J. (2020). Cohort Profile: The St. Jude Lifetime
Cohort Study (SJLIFE) for paediatric cancer survivors. International Journal of
Epidemiology, 50(1), 39. https://doi.org/10.1093/ije/dyaa203

Ibrahim, H., Ismail, A. A., Rahim, N. A,, Iffland, B., & Neuner, F. (2025). Childhood
cancer and parental mental health: Role of disease severity, socioeconomic

94


https://doi.org/10.1177/13591053251332824
https://doi.org/10.1002/pon.1514
https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsj039
https://doi.org/10.1016/j.soncn.2007.01.001
https://doi.org/10.1002/pon.1987
https://doi.org/10.1111/j.1365-2648.2004.03246.x
https://doi.org/10.1093/ije/dyaa203

status, and social dynamics. BMC Psychiatry, 25(1),
42. https://doi.org/10.1186/s12888-025-06494-z
Isabel Tan, X. W., Mordiffi, S. Z., Lopez, V., & Leong, K. (2020). Psychological

Distress in Parents of Children with Cancer. A Descriptive Correlational

Study. Asia-Pacific Journal of Oncology Nursing, 8(1), 94—
102. https://doi.org/10.4103/apjon.apjon 46 20
Janelsins, M. C., Kesler, S. R., Ahles, T. A., & Morrow, G. R. (2014). Prevalence,

mechanisms, and management of cancer-related cognitive

impairment. International Review of Psychiatry (Abingdon, England), 26(1), 102—
113. https://doi.org/10.3109/09540261.2013.864260
Jones, B., Currin-McCulloch, J., Pelletier, W., Sardi-Brown, V., Brown, P., & Wiener,

L. (2018). Psychosocial standards of care for children with cancer and their

families: A national survey of pediatric oncology social workers. Social work in
health care, 57(4), 221-249. https://doi.org/10.1080/00981389.2018.1441212

Kaplan, L. M., Kaal, K. J., Bradley, L., & Alderfer, M. A. (2013). Cancer-related
traumatic stress reactions in siblings of children with cancer. Families, Systems
& Health: The Journal of Collaborative Family Healthcare, 31(2), 205—
217. https://doi.org/10.1037/a0032550

Kattner, P., Strobel, H., Khoshnevis, N., Grunert, M., Bartholomae, S., Pruss, M.,
Fitzel, R., Halatsch, M.-E., Schilberg, K., Siegelin, M. D., Peraud, A., Karpel-
Massler, G., Westhoff, M.-A., & Debatin, K.-M. (2019). Compare and contrast:
Pediatric cancer versus adult malignancies. Cancer and Metastasis
Reviews, 38(4), 673—682. https://doi.org/10.1007/s10555-019-09836-y

Katz, E. R., & Jay, S. M. (1984). Psychological aspects of cancer in children,

adolescents, and their families. Clinical Psychology Review, 4(5), 525-—
542. https://doi.org/10.1016/0272-7358(84)90042-4

Kazak, A. (2006). Pediatric Psychosocial Preventative Health Model (PPPHM):
Research, Practice, and Collaboration in Pediatric Family Systems
Medicine. Families, Systems, & Health, 24, 381—
395. https://doi.org/10.1037/1091-7527.24.4.381

Kazak, A. E., Boeving, C. A., Alderfer, M. A., Hwang, W.-T., & Reilly, A. (2005).

Posttraumatic stress symptoms during treatment in parents of children with

95


https://doi.org/10.1186/s12888-025-06494-z
https://doi.org/10.4103/apjon.apjon_46_20
https://doi.org/10.3109/09540261.2013.864260
https://doi.org/10.1080/00981389.2018.1441212
https://doi.org/10.1037/a0032550
https://doi.org/10.1007/s10555-019-09836-y
https://doi.org/10.1016/0272-7358(84)90042-4
https://doi.org/10.1037/1091-7527.24.4.381

cancer. Journal of Clinical Oncology: Official Journal of the American Society of
Clinical Oncology, 23(30), 7405-7410. https://doi.org/10.1200/JC0.2005.09.110
Kazak, A. E., Deatrick, J. A., Scialla, M. A., Sandler, E., Madden, R. E., & Barakat, L.

P. (2020). Implementation of family psychosocial risk assessment in pediatric

cancer with the Psychosocial Assessment Tool (PAT): Study protocol for a
cluster-randomized comparative effectiveness trial. Implementation
Science, 15(1), 60. https://doi.org/10.1186/s13012-020-01023-w

Kazak, A. E., Hwang, W.-T., Chen, F. F., Askins, M. A., Carlson, O., Argueta-Ortiz,
F., & Barakat, L. P. (2018). Screening for Family Psychosocial Risk in Pediatric

Cancer: Validation of the Psychosocial Assessment Tool (PAT) Version
3. Journal of Pediatric Psychology, 43(7), 737—
748. https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsy012

Kazak, A., Prusak, A., McSherry, M., Simms, S., Beele, D., Rourke, M., Alderfer, M.,
& Lange, B. (2001). The Psychosocial Assessment Tool (PAT)©: Pilot Data on a

Brief Screening Instrument for Identifying High Risk Families in Pediatric

Oncology. Families, Systems, & Health, 19, 303—-
317. https://doi.org/10.1037/h0089454

Kearney, J. A., Salley, C. G., & Muriel, A. C. (2015). Standards of Psychosocial Care
for Parents of Children With Cancer. Pediatric Blood & Cancer, 62 Suppl 5(Suppl
5), S632-683. https://doi.org/10.1002/pbc.25761

Keikhaei, B., Bahadoram, M., Keikha, A., Bahadoram, S., Hassanzadeh, S., &

Mahmoudian-Sani, M.-R. (2023). Late side effects of cancer treatment in

childhood cancer survivors. Journal of Oncology Pharmacy Practice, 29(4), 885—
892. https://doi.org/10.1177/10781552221087611
Klasnja, S., Hausmeister, I. K., Kav¢€i¢, M., Masten, R., & Kitanovski, L. (2023).

Paediatric Medical Traumatic Stress in Children with Cancer and their Parents:

Difference in Stress Levels Due to lliness and Treatment Factors. Journal of Child
& Adolescent Trauma, 16(3), 579-587. https://doi.org/10.1007/s40653-023-
00521-5

Klassen, A. F., Klaassen, R., Dix, D., Pritchard, S., Yanofsky, R., O’Donnell, M., Scott,
A., & Sung, L. (2008). Impact of caring for a child with cancer on parents’ health-

related quality of life. Journal of Clinical Oncology: Official Journal of the

96


https://doi.org/10.1200/JCO.2005.09.110
https://doi.org/10.1186/s13012-020-01023-w
https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsy012
https://doi.org/10.1037/h0089454
https://doi.org/10.1002/pbc.25761
https://doi.org/10.1177/10781552221087611
https://doi.org/10.1007/s40653-023-00521-5
https://doi.org/10.1007/s40653-023-00521-5

American Society of Clinical Oncology, 26(36), 5884—
5889. https://doi.org/10.1200/JC0O.2007.15.2835

Lahteenmaki, P. M., Huostila, J., Hinkka, S., & Salmi, T. T. (2002). Childhood cancer
patients at school. European Journal of Cancer (Oxford, England: 1990), 38(9),
1227-1240. https://doi.org/10.1016/s0959-8049(02)00066-7

Landolt, M. A., Vollrath, M., Ribi, K., Gnehm, H. E., & Sennhauser, F. H. (2003).

Incidence and associations of parental and child posttraumatic stress symptoms

in pediatric patients. Journal of Child Psychology and Psychiatry, and Allied
Disciplines, 44(8), 1199-1207. https://doi.org/10.1111/1469-7610.00201
Langer, T., Grabow, D., Steinmann, D., Wérmann, B., & Calaminus, G. (2017). Late

Effects and Long-Term Follow-Up after Cancer in Childhood. Oncology Research
and Treatment, 40(12), 746—750. https://doi.org/10.1159/000484936

Lebanese parents’ experiences with a child with cancer—PubMed. (2025, agosto
17). https://pubmed.ncbi.nim.nih.qov/22456333/

Lee, A.R. Y. B, Yau, C. E., Low, C. E,, Li, J., Ho, R. C. M., & Ho, C. S. H. (2023).

Severity and Longitudinal Course of Depression, Anxiety and Post-Traumatic

Stress in Paediatric and Young Adult Cancer Patients: A Systematic Review and
Meta-Analysis. Journal of Clinical Medicine, 12(5),
1784. https://doi.org/10.3390/jcm12051784

Long, K. A., Lehmann, V., Gerhardt, C. A., Carpenter, A. L., Marsland, A. L., &

Alderfer, M. A. (2018). Psychosocial functioning and risk factors among siblings

of children with cancer: An updated systematic review. Psycho-Oncology, 27(6),
1467-1479. https://doi.org/10.1002/pon.4669

Long, K. A., & Marsland, A. L. (2011). Family adjustment to childhood cancer: A
systematic review. Clinical Child and Family Psychology Review, 14(1), 57—
88. https://doi.org/10.1007/s10567-010-0082-z

Louis, D. N., Perry, A., Wesseling, P., Brat, D. J., Cree, |. A., Figarella-Branger, D.,
Hawkins, C., Ng, H. K., Pfister, S. M., Reifenberger, G., Soffietti, R., von Deimling,
A., & Ellison, D. W. (2021). The 2021 WHO Classification of Tumors of the Central
Nervous System: A summary. Neuro-Oncology, 23(8), 1231-
1251. https://doi.org/10.1093/neuonc/noab106

97


https://doi.org/10.1200/JCO.2007.15.2835
https://doi.org/10.1016/s0959-8049(02)00066-7
https://doi.org/10.1111/1469-7610.00201
https://doi.org/10.1159/000484936
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/22456333/
https://doi.org/10.3390/jcm12051784
https://doi.org/10.1002/pon.4669
https://doi.org/10.1007/s10567-010-0082-z
https://doi.org/10.1093/neuonc/noab106

Low, C.E.,, Tan,S.Y.P., Loh, A, Yu,J.,Ong,J. Z.E.,Loh,C. Y. L., Yau, C. E,, Lee,
A.R.Y.B., &Ho, C. S. H. (2024). Post-traumatic stress disorder and symptoms
in paediatric cancer survivors and their family nucleus: Systematic review, meta-
analysis and meta-regression. BJPsych Open, 10(6),
e207. https://doi.org/10.1192/bjo.2024.805

M. D. Rolland, J. S. (1994). Families, lliness, and Disability: An Integrative Treatment

Model: A Bio-psychosocial Intervention Model. Basic Books.

Marconi, E., Beghella Bartoli, F., Meldolesi, E., Mariani, S., Panza, G., Nardangeli, A.,
Dinapoli, L., Lees, T. C., Guido, A., Mastronuzzi, A., Ruggiero, A., Gambacorta,
M. A., Valentini, V., Balducci, M., Chieffo, D. P. R., & Chiesa, S. (2023). The
Italian version of the Pediatric Quality of Life Inventory™ (PEDSQL™) 3.0
healthcare satisfaction hematology/oncology module: Reliability and validity in
radiation  oncology. Health and  Quality = of Life  Outcomes, 21,
72. https://doi.org/10.1186/s12955-023-02149-3

Marsland, A. L., Long, K. A., Howe, C., Thompson, A. L., Tersak, J., & Ewing, L. J.

(2013). A pilot trial of a stress management intervention for primary caregivers of

children newly diagnosed with cancer: Preliminary evidence that perceived social
support moderates the psychosocial benefit of intervention. Journal of Pediatric
Psychology, 38(4), 449-461. https://doi.org/10.1093/ipepsy/jss173

Marusak, H. A., ladipaolo, A. S., Harper, F. W., Elrahal, F., Taub, J. W., Goldberg, E.,

& Rabinak, C. A. (2018). Neurodevelopmental consequences of pediatric cancer

and its treatment: Applying an early adversity framework to understanding
cognitive, behavioral, and emotional outcomes. Neuropsychology review, 28(2),
123-175. https://doi.org/10.1007/s11065-017-9365-1

Maurice-Stam, H., Oort, F. J., Last, B. F., & Grootenhuis, M. A. (2008). Emotional

functioning of parents of children with cancer: The first five years of continuous

remission after the end of treatment. Psycho-Oncology, 17(5), 448-
459. https://doi.org/10.1002/pon.1260

McCabe, D. (s.d.). The Impact of Event Scale—Revised (IES-R).

McCarthy, M. C., DeGraves, S., Wakefield, C. E., Bowden, M. J., Marks, L. V., &
Williams, L. K. (2016). The association of psychosocial screening and service

provision in pediatric oncology: The Psychosocial Assessment Tool (PAT2.0) into

98


https://doi.org/10.1192/bjo.2024.805
https://doi.org/10.1186/s12955-023-02149-3
https://doi.org/10.1093/jpepsy/jss173
https://doi.org/10.1007/s11065-017-9365-1
https://doi.org/10.1002/pon.1260

clinical practice. Supportive Care in Cancer: Official Journal of the Multinational
Association of Supportive Care in Cancer, 24(7), 2945-
2952. https://doi.org/10.1007/s00520-016-3107-4

McCubbin, M., Balling, K., Possin, P., Frierdich, S., & Bryne, B. (2002). Family
Resiliency in Childhood Cancer. Family  Relations, 51(2), 103—-
111. https://doi.org/10.1111/j.1741-3729.2002.00103.x

Meadows, A. T., Friedman, D. L., Neglia, J. P., Mertens, A. C., Donaldson, S. S.,
Stovall, M., Hammond, S., Yasui, Y., & Inskip, P. D. (2009). Second Neoplasms
in Survivors of Childhood Cancer: Findings From the Childhood Cancer Survivor
Study Cohort. Journal of Clinical Oncology, 27(14), 2356—
2362. https://doi.org/10.1200/JC0O.2008.21.1920

Melguizo-Garin, A., Benitez-Marquez, M. D., Hombrados-Mendieta, |., & Martos-
Méndez, M. J. (2023). Importance of Social Support of Parents of Children with

Cancer: A Multicomponent Model Using Partial Least Squares-Path

Modelling. International Journal of Environmental Research and Public
Health, 20(3), 1757. https://doi.org/10.3390/ijerph20031757

Mikolajczak, M., Gross, J., & Roskam, I. (2019). Parental Burnout: What Is It, and Why
Does It Matter? Clinical Psychological
Science, 7. https://doi.org/10.1177/2167702619858430

Mikolajczak, M., & Roskam, |. (2018). A Theoretical and Clinical Framework for
Parental Burnout: The Balance Between Risks and Resources (BR2). Frontiers
in Psychology, 9. https://doi.org/10.3389/fpsyg.2018.00886

Mm, H., S, B, J, C., W, L., & undefined. (2025). Long-term Follow-up Care for
Childhood, Adolescent, and Young Adult Cancer Survivors. - Abstract—Europe
PMC. https://europepmc.org/article/MED/34462344

Mohammadsalehi, N., Asgarian, A., Ghasemi, M., & Mohammadbeigi, A. (2022).
Cancer resilience in parents of children with cancer; the role of general health

and self-efficacy on resiliency. Journal of Cancer Research and
Therapeutics, 18(4), 1119. https://doi.org/10.4103/jcrt.JCRT 464 19
N, S., ... Lem, K. (2024). The cumulative burden of self-reported, clinically relevant

outcomes in long-term childhood cancer survivors and implications for

99


https://doi.org/10.1007/s00520-016-3107-4
https://doi.org/10.1111/j.1741-3729.2002.00103.x
https://doi.org/10.1200/JCO.2008.21.1920
https://doi.org/10.3390/ijerph20031757
https://doi.org/10.1177/2167702619858430
https://doi.org/10.3389/fpsyg.2018.00886
https://europepmc.org/article/MED/34462344?
https://doi.org/10.4103/jcrt.JCRT_464_19

survivorship care: A DCCSS LATER
study. Cancer, 130(8). https://doi.org/10.1002/cncr.35148

National Comprehensive Cancer Network. (2003). Distress management. Clinical

practice guidelines. Journal of the National Comprehensive Cancer Network:
JNCCN, 1(3), 344-374. https://doi.org/10.6004/jnccn.2003.0031
Nolbris, M., Enskar, K., & Hellstrom, A.-L. (2007). Experience of siblings of children

treated for cancer. European Journal of Oncology Nursing: The Official Journal

of European Oncology Nursing Society, 11(2), 106-112; discussion 113-
116. https://doi.org/10.1016/j.ejon.2006.10.002

Norberg & Boman. (2008). Parent distress in childhood cancer: A comparative

evaluation  of  posttraumatic  stress  symptoms,  depression  and
anxiety. file:///C:/Users/Teresa%20Dapporto/Downloads/02841860701558773.p
df

Oeffinger, K. C., Mertens, A. C., Sklar, C. A., Kawashima, T., Hudson, M. M.,
Meadows, A. T., Friedman, D. L., Marina, N., Hobbie, W., Kadan-Lottick, N. S.,
Schwartz, C. L., Leisenring, W., Robison, L. L., & Childhood Cancer Survivor
Study. (2006). Chronic health conditions in adult survivors of childhood
cancer. The New England Journal of Medicine, 355(15), 1572-
1582. https://doi.org/10.1056/NEJMsa060185

Okado, Y., Tillery, R., Sharp, K. H., Long, A. M., & Phipps, S. (2016). Effects of Time

since Diagnosis on the Association between Parent and Child Distress in Families

with Pediatric Cancer. Children’s Health Care: Journal of the Association for the
Care of Children’s Health, 45(3), 303—
322. https://doi.org/10.1080/02739615.2014.996883

Olson, D. H., Sprenkle, D. H., & Russell, C. S. (1979). Circumplex model of marital
and family systems: |. Cohesion and adaptability dimensions, family types, and
clinical applications. Family Process, 18(1), 3—-28. https://doi.org/10.1111/j.1545-
5300.1979.00003.x

Oncoematologia Pediatrica. (2025, luglio 10)

https://www.auslromagna.it/azienda/organizzazione/dipartimenti/strutture-

semplici-interdipartimentali/oncoematologia-pediatrica

100


https://doi.org/10.1002/cncr.35148
https://doi.org/10.6004/jnccn.2003.0031
https://doi.org/10.1016/j.ejon.2006.10.002
https://doi.org/file:/C:/Users/Teresa%2520Dapporto/Downloads/02841860701558773.pdf
https://doi.org/file:/C:/Users/Teresa%2520Dapporto/Downloads/02841860701558773.pdf
https://doi.org/10.1056/NEJMsa060185
https://doi.org/10.1080/02739615.2014.996883
https://doi.org/10.1111/j.1545-5300.1979.00003.x
https://doi.org/10.1111/j.1545-5300.1979.00003.x
https://www.auslromagna.it/azienda/organizzazione/dipartimenti/strutture-semplici-interdipartimentali/oncoematologia-pediatrica
https://www.auslromagna.it/azienda/organizzazione/dipartimenti/strutture-semplici-interdipartimentali/oncoematologia-pediatrica

Pai, A. L. H., Patino-Fernandez, A. M., McSherry, M., Beele, D., Alderfer, M. A., Reilly,
A. T., Hwang, W.-T., & Kazak, A. E. (2008). The Psychosocial Assessment Tool
(PAT2.0): Psychometric Properties of a Screener for Psychosocial Distress in
Families of Children Newly Diagnosed with Cancer. Journal of pediatric
psychology, 33(1), 50. https://doi.org/10.1093/ipepsy/ism053

Park, M., Choi, E. K., Lyu, C. J., Han, J. W., & Hahn, S. M. (2022). Family resilience

factors affecting family adaptation of children with cancer: A cross-sectional

study. European Journal of Oncology Nursing: The Official Journal of European
Oncology Nursing Society, 56,
102078. https://doi.org/10.1016/j.ejon.2021.102078

Patifio-Fernandez, A. M., Pai, A. L. H., Alderfer, M., Hwang, W.-T., Reilly, A., & Kazak,
A. E. (2008). Acute stress in parents of children newly diagnosed with
cancer. Pediatric Blood & Cancer, 50(2), 289—
292. https://doi.org/10.1002/pbc.21262

Patologie Onco-Ematologiche. AIEOP. Recuperato 4 ottobre 2025,

da https://www.aieop.org/web/famiglie/
Peacock-Chambers, E., Martin, J. T., Necastro, K. A., Cabral, H. J., & Bair-Merritt, M.

(2017). The Influence of Parental Self-Efficacy and Perceived Control on the

Home Learning Environment of Young Children. Academic Pediatrics, 17(2),
176-183. https://doi.org/10.1016/j.acap.2016.10.010

Pellot, J. E., & De Jesus, O. (2025). Diffuse Intrinsic Pontine Glioma. In StatPearls.
StatPearls Publishing. http://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK560640/

Peng, Y., Xu, L., Gu, C., Ma, G., Zhang, Z., Zhang, Y., Liu, L., Xie, J., Lin, S., & Lam,

S. K. K. (2024). Prevalence and associated factors of post-traumatic stress

symptoms in hospitalised children with cancer and their parents in South China:
A multicentred cross-sectional study. Asia-Pacific Journal of Oncology
Nursing, 11(10), 100568. https://doi.org/10.1016/j.apjon.2024.100568

Phipps, S., Jurbergs, N., & Long, A. (2009). Symptoms of post-traumatic stress in

children with cancer: Does personality trump health status? Psycho-
Oncology, 18(9), 992-1002. https://doi.org/10.1002/pon.1496
Pieters, R., de Groot-Kruseman, H., Fiocco, M., Verwer, F., Van Overveld, M.,

Sonneveld, E., van der Velden, V., Beverloo, H. B., Bierings, M., Dors, N., de

101


https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsm053
https://doi.org/10.1016/j.ejon.2021.102078
https://doi.org/10.1002/pbc.21262
https://www.aieop.org/web/famiglie/
https://doi.org/10.1016/j.acap.2016.10.010
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK560640/
https://doi.org/10.1016/j.apjon.2024.100568
https://doi.org/10.1002/pon.1496

Haas, V., Hoogerbrugge, P., Van der Sluis, |., Tissing, W., Veening, M., Boer, J.,
& Den Boer, M. (2023). Improved Outcome for ALL by Prolonging Therapy for
IKZF1 Deletion and Decreasing Therapy for Other Risk Groups. Journal of
Clinical Oncology, 41(25), 4130-4142. https://doi.org/10.1200/JC0O.22.02705

Popp, T. K., & You, H.-K. (2014). Family involvement in early intervention service

planning: Links to parental satisfaction and self-efficacy. Journal of Early
Childhood Research. https://doi.org/10.1177/1476718X14552945
Pozzati, I. A. (s.d.). Dott.ssa Gabriella Saibene dott.ssa Cinzia Di Mauro dott.

Francesco Brera dott. Fabrizio Festinese.

Prchal, A., & Landolt, M. A. (2012). How siblings of pediatric cancer patients
experience the first time after diagnosis: A qualitative study. Cancer
Nursing, 35(2), 133—140. https://doi.org/10.1097/NCC.0b013e31821e0c59

Psiconcologia dell’eta evolutiva. La psicologia nelle cure dei bambini malati di cancro
| Angela Guarino | Erickson | 2006. (2025, settembre 3).

www.unilibro.it. https://www.unilibro.it/libro/quarino-angela/psiconcologia-dell-

eta-evolutiva-psicologia-cure-bambini-malati-
cancro/9788879469524 ?srsltid=AfmBOo0l2pfQS03I0JtFbrYvtYQGd--
YQVp 3MYIL6Iw7xSOjAFcGGQN
Radioterapia pediatrica. (2025, luglio 24). Gemelli

ART. https://www.gemelliart.it/radioterapia-pediatrica

Rolland, J. S. (2005). Cancer and the family: An integrative model. Cancer, 104(S11),
2584-2595. https://doi.org/10.1002/cncr.21489

Roncone, R., Rossi, L., Muiere, E., Impallomeni, M., Matteucci, M., Giacomelli, R.,
Tonietti, G., & Casacchia, M. (1998). The Italian version of the Family
Assessment Device. Social psychiatry and psychiatric epidemiology, 33, 451—
461. https://doi.org/10.1007/s001270050079

Rosen, G. M., Shor, A. C., & Geller, T. J. (2008). Sleep in children with cancer. Current
Opinion in Pediatrics, 20(6), 676—
681. https://doi.org/10.1097/mop.0b013e328312c7ad

Roskam, I., Brianda, M.-E., & Mikolajczak, M. (2018). A Step Forward in the
Conceptualization and Measurement of Parental Burnout: The Parental Burnout

102


https://doi.org/10.1200/JCO.22.02705
https://doi.org/10.1177/1476718X14552945
https://doi.org/10.1097/NCC.0b013e31821e0c59
https://www.unilibro.it/libro/guarino-angela/psiconcologia-dell-eta-evolutiva-psicologia-cure-bambini-malati-cancro/9788879469524?srsltid=AfmBOool2pfQS03IOJtFbrYvtYQGd--YQVp_3MYIL6Iw7xSOjAFcGGQN
https://www.unilibro.it/libro/guarino-angela/psiconcologia-dell-eta-evolutiva-psicologia-cure-bambini-malati-cancro/9788879469524?srsltid=AfmBOool2pfQS03IOJtFbrYvtYQGd--YQVp_3MYIL6Iw7xSOjAFcGGQN
https://www.unilibro.it/libro/guarino-angela/psiconcologia-dell-eta-evolutiva-psicologia-cure-bambini-malati-cancro/9788879469524?srsltid=AfmBOool2pfQS03IOJtFbrYvtYQGd--YQVp_3MYIL6Iw7xSOjAFcGGQN
https://www.unilibro.it/libro/guarino-angela/psiconcologia-dell-eta-evolutiva-psicologia-cure-bambini-malati-cancro/9788879469524?srsltid=AfmBOool2pfQS03IOJtFbrYvtYQGd--YQVp_3MYIL6Iw7xSOjAFcGGQN
https://www.gemelliart.it/radioterapia-pediatrica
https://doi.org/10.1002/cncr.21489
https://doi.org/10.1007/s001270050079
https://doi.org/10.1097/mop.0b013e328312c7ad

Assessment (PBA). Frontiers in
Psychology, 9. https://doi.org/10.3389/fpsyq.2018.00758
Roth, A. J., Kornblith, A. B., Batel-Copel, L., Peabody, E., Scher, H. |., & Holland, J.

C. (1998). Rapid screening for psychologic distress in men with prostate

carcinoma: A pilot study. Cancer, 82(10), 1904—-
1908. https://doi.org/10.1002/(sici)1097-0142(19980515)82:10%253C1904::aid-
cncr13%253E3.0.c0;2-x

Sarcoma dei tessuti molli e altri tessuti escluso osso (AIRTUM), https://www.registri-
tumori.it/PDF/AIRTUM2012/EP37_1_s1_120_sch_IX.pdf

Sargent, J. R., Sahler, O. J., Roghmann, K. J., Mulhern, R. K., Barbarian, O. A,
Carpenter, P. J., Copeland, D. R., Dolgin, M. J., & Zeltzer, L. K. (1995). Sibling

adaptation to childhood cancer collaborative study: Siblings’ perceptions of the

cancer  experience. Journal of  Pediatric  Psychology, 20(2), 151-
164. https://doi.org/10.1093/jpepsy/20.2.151
Schwartz-Attias, |., Krulik, T., & Ronen, T. (2024). Well-being in parents of children

with cancer: lliness perceptions’ mediating role for hope and social

support. Frontiers in
Psychology, 15. https://doi.org/10.3389/fpsyq.2024.1206520

Second primary cancers in people who had cancer as children: An Australian

Childhood Cancer Registry population-based study. (2020). Medical Journal of
Australia, 212(3). https://www.mja.com.au/journal/2020/212/3/second-primary-

cancers-people-who-had-cancer-children-australian-childhood
Shao, M., Yang, H., Du, R., Zhang, M., Zhu, J., Zhang, H., Ma, B., Chen, C., & Wang,

T. (2023). Family resilience in cancer treatment and key influencing factors: A

systematic review. European Journal ~ of  Oncology  Nursing, 66,
102403. https://doi.org/10.1016/j.ejon.2023.102403
Silva-Rodrigues, F. M., Pan, R., Pacciulio Sposito, A. M., de Andrade Alvarenga, W.,

& Nascimento, L. C. (2016). Childhood cancer: Impact on parents’ marital
dynamics. European Journal of Oncology Nursing: The Official Journal of
European Oncology Nursing Society, 23, 34—
42. https://doi.org/10.1016/j.ejon.2016.03.002

103


https://doi.org/10.3389/fpsyg.2018.00758
https://doi.org/10.1002/(sici)1097-0142(19980515)82:10%253C1904::aid-cncr13%253E3.0.co;2-x
https://doi.org/10.1002/(sici)1097-0142(19980515)82:10%253C1904::aid-cncr13%253E3.0.co;2-x
https://doi.org/10.1093/jpepsy/20.2.151
https://doi.org/10.3389/fpsyg.2024.1206520
https://www.mja.com.au/journal/2020/212/3/second-primary-cancers-people-who-had-cancer-children-australian-childhood
https://www.mja.com.au/journal/2020/212/3/second-primary-cancers-people-who-had-cancer-children-australian-childhood
https://doi.org/10.1016/j.ejon.2023.102403
https://doi.org/10.1016/j.ejon.2016.03.002

Sint Nicolaas, S. M., Schepers, S. A., van den Bergh, E. M. M., Evers, A. W. M.,
Hoogerbrugge, P. M., Grootenhuis, M. A., & Verhaak, C. M. (2016). lliness
cognitions and family adjustment: Psychometric properties of the lliness
Cognition Questionnaire for parents of a child with cancer. Supportive Care in
Cancer: Official Journal of the Multinational Association of Supportive Care in
Cancer, 24(2), 529-537. https://doi.org/10.1007/s00520-015-2795-5

Staat, K., & Segatore, M. (2005). The phenomenon of chemo brain. Clinical Journal
of Oncology Nursing, 9(6), 713—721. https://doi.org/10.1188/05.CJON.713-721

Streisand, R., Kazak, A., & Tercyak, K. (2003). Pediatric-Specific Parenting Stress
and Family Functioning in Parents of Children Treated for Cancer. Children’s
Health Care - CHILD HEALTH CARE, 32, 245-256.
https://doi.org/10.1207/S15326888CHC3204_1

Sultan, S., Leclair, T., Rondeau, E., Burns, W., & Abate, C. (2016). A systematic

review on factors and consequences of parental distress as related to childhood

cancer. European Journal of Cancer Care, 25(4), 616—
637. https://doi.org/10.1111/ecc.12361

Szulc-Lerch, K. U., Timmons, B. W., Bouffet, E., Laughlin, S., de Medeiros, C. B.,
Skocic, J., Lerch, J. P., & Mabbott, D. J. (2018). Repairing the brain with physical

exercise: Cortical thickness and brain volume increases in long-term pediatric

brain  tumor survivors in response to a structured exercise
intervention. Neurolmage. Clinical, 18, 972—
985. https://doi.org/10.1016/j.nicl.2018.02.021

The World Health Organization Quality of Life assessment (WHOQOL): Position
paper from the World Health Organization. (1995). Social Science & Medicine
(1982), 41(10). https://doi.org/10.1016/0277-9536(95)00112-k

Tremolada, M., Taverna, L., & Bonichini, S. (2019). Which Factors Influence
Attentional Functions? Attention Assessed by KiTAP in 105 6-to-10-Year-Old
Children. Behavioral Sciences (Basel, Switzerland), 9(1),
7. https://doi.org/10.3390/bs9010007

Tumori pediatrici. (2023), da https://www.airc.it/pediatrici

Urie Bronfenbrenner. (2025, settembre

30). https://specialeducationnotes.co.in/Urie%20Bronfenbrenner.htm

104


https://doi.org/10.1007/s00520-015-2795-5
https://doi.org/10.1188/05.CJON.713-721
https://doi.org/10.1111/ecc.12361
https://doi.org/10.1016/j.nicl.2018.02.021
https://doi.org/10.1016/0277-9536(95)00112-k
https://doi.org/10.3390/bs9010007
https://www.airc.it/pediatrici
https://specialeducationnotes.co.in/Urie%20Bronfenbrenner.htm?utm_source=chatgpt.com

Van Schoors, M., De Mol, J., Laeremans, N., Verhofstadt, L. L., Goubert, L., & Van
Parys, H. (2019). Siblings’ Experiences of Everyday Life in a Family Where One
Child Is Diagnosed With Blood Cancer: A Qualitative Study. Journal of Pediatric
Oncology Nursing: Official Journal of the Association of Pediatric Oncology
Nurses, 36(2), 131-142. https://doi.org/10.1177/1043454218818067

Van Schoors, M., De Paepe, A. L., Lemiere, J., Morez, A., Norga, K., Lambrecht, K.,
Goubert, L., & Verhofstadt, L. L. (2019). Family Adjustment When Facing
Pediatric Cancer: The Role of Parental Psychological Flexibility, Dyadic Coping,

and Network Support. Frontiers in
Psychology, 10. https://doi.org/10.3389/fpsyq.2019.02740

Van Schoors, M., Sels, L., Goubert, L., & Verhofstadt, L. L. (2021). Siblings Dealing
with Pediatric Cancer: A Family- and Context-oriented Approach. Journal of
Pediatric Oncology Nursing, 38(3), 166—
175. https://doi.org/10.1177/1043454221992303

van Warmerdam, J., Zabih, V., Kurdyak, P., Sutradhar, R., Nathan, P. C., & Gupta, S.

(2019). Prevalence of anxiety, depression, and posttraumatic stress disorder in

parents of children with cancer: A meta-analysis. Pediatric Blood &
Cancer, 66(6), €e27677. https://doi.org/10.1002/pbc.27677
Van Warmerdam, J., Zabih, V., Kurdyak, P., Sutradhar, R., Nathan, P. C., & Gupta,

S. (2019). Prevalence of anxiety, depression, and posttraumatic stress disorder

in parents of children with cancer: A meta-analysis. Pediatric Blood &
Cancer, 66(6), e27677. https://doi.org/10.1002/pbc.27677

Vance, Y. H., & Eiser, C. (2002). The school experience of the child with cancer. Child:
Care, Health and Development, 28(1), 5-19. https://doi.org/10.1046/j.1365-
2214.2002.00227.x

Varni, J. W., Burwinkle, T. M., Dickinson, P., Sherman, S. A., Dixon, P., Ervice, J. A,,
Leyden, P. A., & Sadler, B. L. (2004). Evaluation of the built environment at a
children’s convalescent hospital: Development of the Pediatric Quality of Life

Inventory parent and staff satisfaction measures for pediatric health care
facilities. Journal of Developmental and Behavioral Pediatrics: JDBP, 25(1), 10—
20. https://doi.org/10.1097/00004703-200402000-00002

105


https://doi.org/10.1177/1043454218818067
https://doi.org/10.3389/fpsyg.2019.02740
https://doi.org/10.1177/1043454221992303
https://doi.org/10.1002/pbc.27677
https://doi.org/10.1002/pbc.27677
https://doi.org/10.1046/j.1365-2214.2002.00227.x
https://doi.org/10.1046/j.1365-2214.2002.00227.x
https://doi.org/10.1097/00004703-200402000-00002

Varni, J. W., Seid, M., & Kurtin, P. S. (2001). PedsQL 4.0: Reliability and validity of
the Pediatric Quality of Life Inventory version 4.0 generic core scales in healthy
and patient populations. Medical Care, 39(8), 800-
812. https://doi.org/10.1097/00005650-200108000-00006

Vogt, A. J., Bartels, L., Grotzer, M., Bodenmann, G., Leibundgut, K., Réssler, J., &

Landolt, M. A. (2024). Posttraumatic stress symptoms in parents of children with

newly diagnosed cancer: 1-year trajectories and relationship variables as
predictors. Journal of Pediatric Psychology, 49(11), 818—
826. https://doi.org/10.1093/ipepsy/ijsae077

Vrijmoet-Wiersma, C. M. J., van Klink, J. M. M., Kolk, A. M., Koopman, H. M., Ball, L.

M., & Maarten Egeler, R. (2008). Assessment of parental psychological stress in

pediatric cancer: A review. Journal of Pediatric Psychology, 33(7), 694—
706. https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsn007

Walsh, F. (2003). Family Resilience: A Framework for Clinical Practice. Family
Process, 42(1), 1-18. https://doi.org/10.1111/1.1545-5300.2003.00001.x

Walsh, F. (2016). Family resilience: A developmental systems framework. European

Journal of Developmental Psychology, 13, 1-
12. https://doi.org/10.1080/17405629.2016.1154035

Ward, Z. J., Yeh, J. M., Bhakta, N., Frazier, A. L., Girardi, F., & Atun, R. (2019). Global
childhood cancer survival estimates and priority-setting: A simulation-based
analysis. The Lancet. Oncology, 20(7), 972—983. https://doi.org/10.1016/S1470-
2045(19)30273-6

Weiss, D. S., & Marmar, C. R. (1997). The Impact of Event Scale—Revised.
In Assessing psychological trauma and PTSD (pp. 399-411). The Guilford Press.

West, C. H., Bell, J. M., Woodgate, R. L., & Moules, N. J. (2015). Waiting to return to

normal: An exploration of family systems intervention in childhood

cancer. Journal of Family Nursing, 21(2), 261-
294. https://doi.org/10.1177/1074840715576795

Woodgate, R. L., Degner, L. F., & Yanofsky, R. (2003). A different perspective to
approaching cancer symptoms in children. Journal of Pain and Symptom
Management, 26(3), 800—817. https://doi.org/10.1016/s0885-3924(03)00285-9

106


https://doi.org/10.1097/00005650-200108000-00006
https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsae077
https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsn007
https://doi.org/10.1111/j.1545-5300.2003.00001.x
https://doi.org/10.1080/17405629.2016.1154035
https://doi.org/10.1016/S1470-2045(19)30273-6
https://doi.org/10.1016/S1470-2045(19)30273-6
https://doi.org/10.1177/1074840715576795
https://doi.org/10.1016/s0885-3924(03)00285-9

Yardeni, M., Abebe Campino, G., Hasson-Ohayon, |., Basel, D., Hertz-Palmor, N.,
Bursztyn, S., Weisman, H., Pessach, |I. M., Toren, A., & Gothelf, D. (2021).
Trajectories and risk factors for anxiety and depression in children and
adolescents with cancer: A 1-year follow-up. Cancer Medicine, 10(16), 56535660
https://doi.org/10.1002/cam4.4100

Zahed, G., & Koohi, F. (2020). Emotional and Behavioral Disorders in Pediatric
Cancer Patients. Iranian Journal of Child Neurology, 14(1), 113-121.

Zimet, G., Dahlem, N., Zimet, S., & Farley, G. (1988). The Multidimensional Scale of
Perceived Social Support. Journal of Personality Assessment - J PERSONAL
ASSESS, 52, 30-41. https://doi.org/10.1207/s15327752jpa5201 2

107


https://doi.org/10.1002/cam4.4100
https://doi.org/10.1207/s15327752jpa5201_2

