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Il benessere psicosociale
degli adolescenti con
malattia onco-ematologica

Si presentano i risultati del focus di approfondimento dello Studio
Crescere, realizzato con un gruppo di adolescenti in cura presso la
Clinica di Onco-ematologia Pediatrica dell’Azienda Ospedaliera di
Padova. Il quadro ¢ positivo: i livelli di autostima e benessere sono in
linea con i valori normativi della popolazione sana. Emerge il ruolo
fondamentale della famiglia, come supporto e sostegno nel periodo
di malattia, e degli amici come elemento di continuita e favorente il
graduale ritorno alla normalita. Il legame con la madre ¢ piu forte, an-
che per la particolare relazione di aiuto che si costruisce nel reparto,
in cui un solo genitore per volta puod accedere. A caratterizzare ’espe-
rienza dei ragazzi in ospedale ¢ I'uso quotidiano di internet per comu-
nicare con gli amici e per cercare notizie sulla malattia. La scuola in
ospedale e poi a domicilio ¢ stata valutata in modo positivo, spesso il
principale collegamento con la realta prima e dopo la malattia.
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compiti di sviluppo normativi, ci possono essere
altre situazioni che irrompono in questo delicato
processo. Un evento come una grave malattia col-
pisce in primo luogo il ragazzo, ma, soprattutto
nell’eta pediatrica, influisce anche sulla sua fami-
glia e sulla sua rete sociale prossimale. Le varia-
bili salienti, che la malattia e il percorso di cura
possono compromettere, riguardano: I'autostima,
il benessere personale, le relazioni in famiglia, le
relazioni con gli amici, gli aspetti scolastici ed edu-
cativi. L’ospedale diventa la nuova realta evoluti-
va che si prende cura del ragazzo. Le esigenze e
le priorita cambiano e complessivamente tutta la
realta subisce profondi e complicati cambiamenti,
che tutta la famiglia deve affrontare.

Compito dei professionisti ¢ quello di permet-
tere al ragazzo e alla sua rete sociale di adattarsi
nel modo migliore possibile alla situazione critica.
I dati epidemiologici dicono che la sopravvivenza
a 5 anni dalla diagnosi, per bambini e adolescenti
con patologia maligna, si aggira intorno all’80%
(Airtum e Aieop Working Group, 2013). Quindi,
al progresso delle cure mediche deve necessaria-
mente seguire un progresso delle conoscenze e
dell’intervento psicologico clinico e sociale.

Dall'incontro tra lo studio Crescere realizzato
dalla Fondazione Zancan (Barbero Vignola G. e
altri, 2016)" e la Fondazione Citta della Speranza ¢
nata Iidea di realizzare un approfondimento con
un gruppo di adolescenti in cura presso la Clinica
di Onco-ematologia Pediatrica di Padova. L’obiet-
tivo ¢ capire come in situazioni di grave malattia
sia possibile crescere bene e quali fattori favorisco-
no il benessere dei ragazzi, indagando gli aspetti
intrapersonali (autostima, tempo libero, utilizzo
della tecnologia) ed interpersonali (rapporto con i
genitori, gli amici e la scuola).

Realta dell’emato-oncologia pediatrica

La Clinica di Onco-ematologia Pediatrica
dell’Azienda Ospedaliera di Padova ¢ un centro di
alta specializzazione per la cura e la ricerca sulle
malattie maligne ed ematologiche. Si compone di
un reparto di degenze ordinario, una sezione di
trapianto di cellule staminali ematopoietiche, un
day hospital per la somministrazione di terapie pre-
viste in regime giornaliero e le visite periodiche di

controllo dei bambini e dei ragazzi non piu ricove-
rati. Sono presenti attivita quotidiane di volontari e
la «Scuola in Ospedale» con regolari insegnamenti
per la scuola primaria e secondaria di primo e se-
condo grado. E inoltre a disposizione dei pazienti
e delle loro famiglie un servizio di psico-oncologia
pediatrica, in collaborazione con la Fondazione
Citta della Speranza®.

Che percorso devono affrontare i ragazzi?

A fronte di specifici sintomi invalidanti per piu
settimane e non responsivi alle terapie proposte,
il primo passo dopo la diagnosi ¢ la degenza in
reparto per iniziare il protocollo di cura. La durata
complessiva delle cure puo durare, in base al tipo
di neoplasia, da pochi mesi ai 2 anni. Durante que-
sto periodo i ricoveri sono frequenti e le normali
attivita quotidiane sono stravolte. Finito il periodo
di cure intense, il paziente entra nella fase di man-
tenimento, durante il quale le visite sono piu sal-
tuarie e le terapie sono meno intense e meno inva-
sive. Alla fine del programma terapeutico, i ragazzi
sono definiti «fuori terapia», in quanto la terapia
antitumorale ¢ conclusa e sono previste visite di
follow up, che si diradano progressivamente. Le
visite di controllo hanno 'obiettivo di monitorare
nel tempo in modo costante le condizioni di sa-
lute dei pazienti. Dalla fase di degenza a quelle di
mantenimento e fuori terapia, tutta la quotidianita
del ragazzo si stabilizza e gradualmente diventano
possibili le consuete attivita, come la scuola e la
frequentazione dei pari oltre che, con le dovute
attenzioni, le attivita sportive.

Gli effetti psicologici della malattia

L'immagine corporea e l'autostima

Le intense terapie e le loro conseguenze pos-
sano incidere sulla valutazione che il ragazzo fa
di sé. Perdita dei capelli, calo o aumento di peso,
stanchezza e cambiamenti dell’'umore sono tutti
elementi critici, soprattutto in adolescenza dove
I'aspetto fisico e la sua valutazione sono estrema-
mente rilevanti. Emerge come le ragazze valutino
piu negativamente la loro immagine rispetto ai ra-
gazzi (Abrams A.N., Hazen E.P. e Penson R.T,
2007). In uno studio di Pendley e colleghi (1997;
cit. in Fan S.Y. e Eiser C., 2009) emerge inoltre che
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1ragazzi, dopo la fase intensa di terapia, valutano in
modo migliore la loro immagine corporea rispetto
a quelli gia da tempo fuori terapia. Una spiegazio-
ne ¢ che nella fase intensa il ragazzo ¢ portato a
concentrare preoccupazioni e vissuti sulla malattia
e sullospedalizzazione mentre all’iniziale ritorno
alla quotidianita la focalizzazione sul corpo puo
creare difficolta (zbidem). 1 risultati riguardo I'auto-
stima non sempre sono coerenti. Alcuni studi non
riportano differenze con i ragazzi sani (Kellerman
J. e altri, 1980; Langeveld N.E. e altri, 2004; Ritchie
M.A., 2001), mentre altri riportano differenze si-
gnificative (Li H.C.W e altri, 2013). Interessante ¢
lo studio di Von Essen e collaboratori (2000) che
misura I'autostima, la depressione e l'ansia in un
campione di 51 bambini e adolescenti con malat-
tia oncologica. I risultati dicono che i ragazzi in
terapia sono simili ai ragazzi sani. I ragazzi fuori
terapia invece hanno livelli piu elevati di ansia e
depressione ed inferiori di autostima. Il periodo
successivo alla fine delle terapie ¢ quindi molto
delicato per i ragazzi, riguardo a specifici aspetti
psicologici e sociali, anche piu di quanto lo sia nel
periodo di terapia intensa (Von Essen L. E altri,
2000).

Le relazioni in famiglia

La famiglia ¢ sicuramente il primo sistema col-
pito dalla malattia, che pero deve anche fornire
supporto. 1l ragazzo in degenza spesso ¢ assistito
prevalentemente da un genitore e questo cambia
notevolmente ’equilibrio della famiglia divisa tra
casa e ospedale. Due importanti aspetti del funzio-
namento familiare sono la coesione tra i membri
¢ la capacita di adattarsi alle situazioni in modo
flessibile. In uno studio su 116 genitori di ragazzi
malati si ¢ osservato che maggiore ¢ la durata della
malattia e maggiori sono le difficolta di coesione
¢ adattabilita (Siemi | ska M.J. & Greszta E., 2008),
tuttavia le famiglie coese e adattabili riportano an-
che un rafforzamento dei legami in seguito alla
malattia (ibidem). Importante ¢ anche la comuni-
cazione all'interno della famiglia, valutata a volte
piu negativamente dal ragazzi rispetto ai genitori
(Phillips-Salimi C.R. e altri, 2014), probabilmente
per Peffetto congiunto della malattia e del periodo
adolescenziale.

In questa fase della vita, infatti, le relazioni con
la famiglia tendono a diventare piu specifiche, ov-
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vero si differenzia il rapporto con la madre ed il
padre (Albiero P, 2012). Nella revisione di Decker
(2007) 1 ragazzi con malattia oncologica valutano
spesso la relazione con la madre in modo piu po-
sitivo rispetto a quella con il padre. Orbuch e col-
laboratori (2005) spiegano che la madre ¢ la figura
spesso piu vicina ai ragazzi nel periodo di degenza
e questo intensifica il rapporto. Altri lavori (Ma-
rine S. e Miller D., 1998; Pai A.LL.H. e altri, 2007)
affermano che, essendo la madre piu a contatto
con le dinamiche maggiormente intense della ma-
lattia, la relazione puo anche essere difficoltosa e
conflittuale.

Le relazioni con i pari

11 supporto di amici e compagni, ritenuto sem-
pre importante, svolge un ruolo molto diverso da
quello dei genitori. Il gruppo dei pari rappresenta
la vita quotidiana, il divertimento e quindi diventa
un problema, soprattutto nella fase intensa delle
terapie, quando non possono stare molto vicini a
causa delle basse difese immunitarie, effetto col-
laterale della terapia chemioterapica. Molti sono
gli studi in cui i ragazzi riportano 'importanza dei
pari come fonte di supporto (Decker C.L., 2007;
Haluska H.B. e altri, 2002; Wesley K.M., Zeliko-
vsky N. e Schwartz L.A., 2013). Fondamentale ¢
anche la funzione dell’amico «del cuore», proprio
per il senso di continuita che conferisce: «’amico
che c’¢ sempre stato, che rappresenta 1 momenti
belli della mia vita e che ora ¢ qui anche in questo
momento difficile». ’intimita puo aiutare il ragaz-
zo nel progressivo ritorno alla vita normale, anche
con funzioni di protezione (Abrams A.N. e altri,
2007; Woodgate R.L., 2000).

La scuola

La scuola ¢ un ambito molto delicato e la fre-
quenza in aula viene purtroppo interrotta per la
degenza, le terapie e lo stato di immunodepressio-
ne. La scuola viene comunque seguita dai ragazzi,
prima in ospedale e poi a domicilio, e infine viene
ripresa nel periodo di mantenimento, in modo tra-
dizionale. Oltre all’aspetto educativo, la scuola for-
nisce una continuita, una routine che si collega alla
vita prima e dopo 'ospedalizzazione e per questo
¢ fondamentale per i ragazzi (Pini S. e altri, 2013).
Dai dati della letteratura si riscontrano numerose
assenze nei ragazzi in mantenimento e fuori tera-
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pia (French A.e. e altri, 2013) e anche tassi piu alti
di ripetizione dell’anno scolastico (Gerhardt C.A.
e altri, 2007; Yilmaz M.C. e altri, 2014). In uno stu-
dio qualitativo di Searle e colleghi (2003) emerge
che l'aver frequentato la scuola in ospedale veniva
considerato un vantaggio pratico, un momento di
svago e una possibilita di frequentazione di altri
ragazzi malati. Inoltre facilita il successivo rientro
nella scuola di provenienza.

Le nuove forme di comunicazione online

La comunicazione e la frequentazione dei pari,
come gia detto, sono fondamentali in questo pe-
riodo. Le relazioni virtuali stanno diventando una
parte sempre piu importante della vita di ognuno,
soprattutto per gli adolescenti di oggi che sono
nati e cresciuti con il web. In letteratura, si eviden-
ziano effetti positivi e negativi dell’'uso di internet
sullo sviluppo adolescenziale nei domini princi-
pali: famiglia, autostima, identita, relazioni sociali,
isolamento o connessione, sviluppo cognitivo ed
anche salute fisica (Allen K. e altri, 2014; Best P,
Manktelow R. e Taylor B, 2014; Hur J.L. e Gupta
M., 2013).

Nell’ambito della malattia oncologica internet
diventa un importante mezzo per mantenere con-
tatti durante la degenza (Veneroni L. e altri, 2015).
La stessa scuola a domicilio spesso utilizza la piat-
taforma Skype e 1 vari social network permettono
di rimanere in contatto diretto con i compagni di
scuola. Ovviamente nell’'ambito oncologico e in
altri ambiti ci possono essere pericoli, come la ri-
cerca online di informazioni sulla propria malattia,
spesso non precise o scientificamente fondate. In
altri casi internet puo divenire una possibile fonte
di supporto attraverso specifici blog o forum te-
matici di ragazzi che condividono la stessa espe-
rienza (Dominguez M. e Sapifa L., 2016).

Lo studio

Il focus di approfondimento dello studio Cre-
scere si ¢ posto come obiettivo di esplorare le
caratteristiche psicosociali degli adolescenti con
patologia emato-oncologica, con particolare at-
tenzione all’autostima, alla percezione corporea,
alle relazioni sociali con i genitori e gli amici, al
rapporto con la scuola. Si ¢ indagato anche se esi-

stono differenze in questi aspetti, a seconda del
genere, dell’eta e della fase di malattia (manteni-
mento/fuoti terapia).

Il campione ¢ composto da 30 ragazzi, di eta
compresa trai 12 e 120 anni (M=16,05; SD=2,106),
10 femmine (66,7%) e 20 maschi (33,3%), con
patologia emato-oncologica. Sono stati selezio-
nati consultando sistematicamente il registro del-
le presenze in day hospital e proponendo lo studio
ai ragazzi che fossero nella fase di mantenimento
(n=12) o fuori terapia (n=18).

Normalmente i ragazzi in day hospital restano
per alcune ore in attesa di effettuare tutti gli esami
e le visite di routine. Nei tempi di attesa viene pro-
posto il progetto e, dopo aver raccolto il consenso
informato, si svolge I'intervista. L.a prima parte del
questionario viene compilata insieme al ragazzo e
contiene quesiti generali su dati anagrafici, com-
posizione familiare, attivita del tempo libero, uso
delle tecnologie, atteggiamento verso la scuola e
aspettative verso il futuro. Nella seconda parte il
questionario diventa autocompilato, il ragazzo leg-
ge e risponde in autonomia con I'uso di un tablet,
e le domande si fanno via via piu personali: le rela-
zioni in famiglia, con gli amici, i compagni di classe
e gli insegnanti, la concentrazione e motivazione
allo studio, il bullismo, la spiritualita, 'autostima e
il benessere. Infine, una parte specifica sulla ma-
lattia ¢ compilata a cura del rilevatore sulla base di
dati clinici (tab. 1).

Per alcune aree di interesse specifico si utilizza-
no strumenti e scale validate internazionalmente,
per agevolare i confronti con altri studi. Ad esem-
pio, per misurare 'autostima viene somministrata
la scala Self-Esteem di Rosenberg (1965); per il
benessere percepito la scala grafica di Andrew e
Whitey (19706), in cui il ragazzo seleziona la faccia
stilizzata che corrisponde al suo livello di felicita
attuale. Per indagare il rapporto con la famiglia e
con 1 pari si impiega la versione breve dell’Inven-
tory of parent and peer attachment (IPPA) (Arm-
sden G.C. e Greenberg M.T., 1987). Lo strumento
fornisce un punteggio complessivo del livello di
attaccamento e anche 3 dimensioni della relazio-
ne: la comunicazione, la fiducia e l'alienazione (la
componente negativa). Per misurare il supporto
percepito da parte della famiglia si utilizza il Mul-
tidimensional Scale of Perceived Social Support
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Tab. 1 — Articolazione del questionario, temi e domande

Dati socio-demografici

Famiglia

Tempo libero
Tecnologie

Scuola

Futuro

Relazioni con i pari
Apprendimento
Relazioni in famiglia
Percezione di sé

Benessere

Eta, genere, luogo di nascita, cittadinanza.

Composizione familiare, informazioni su genitoti e fratelli/sotelle.

Attivita, luoghi, desideri.

Tv, computer, tablet, smartphone, videogiochi, tempo di utilizzo, uso di internet e social network.
Atteggiamento verso la scuola, importanza dell’istruzione, esperienza di scuola in ospedale e a domicilio.
Cosa ti piacerebbe fare da grande?

Attaccamento agli amici, relazioni con compagni di scuola, bullismo.

Motivazione allo studio, concentrazione e apprendimento, motivi di successo e insuccesso.

Supporto familiare percepito, dialogo e attaccamento al padre e alla madre.

Autostima, spiritualita.

Felicita e soddisfazione per la vita, cosa ¢ importanti per essere felice?

Cosa aiuta a stare bene durante I'esperienza della malattia?

Salute e malattia

Diagnosi, terapia, disabilita post-terapia, trapianto, fase della terapia.

(MSPSS) (Zimet G.D e altri,1988).

Per il rapporto con la scuola vengono utilizzati
due questionari tratti dalla batteria Amos (Cornoldi
C. e altri, 2005): un questionario indaga la motiva-
zione, la concentrazione e l'atteggiamento verso la
scuola (QAS) e un altro indaga le attribuzioni causa-
li dei propri successi e insuccessi scolastici (QCA).

Risultati3

Tutti 1 ragazzi coinvolti nello studio presentano
una diagnosi di malattia emato-oncologica, nello
specifico: Leucemia Linfoblastica Acuta (n=20),
Linfoma (n=5), Leucemia Mieloide Acuta (n=2)
ed altre patologie ematologiche non maligne, ma
che prevedono degenza e chemioterapia (n=3). Per
quanto riguarda la composizione familiare, quasi
tutti vivono con entrambi 1 genitori (87%), i 13%
solo con la madre. 19 su 30 hanno fratelli e/o so-
relle.

Tempo libero, internet e futuro

Dalle risposte dei ragazzi emerge che la com-
pagnia preferita per il tempo libero sono amici e
genitori. Le attivita sono molte, soprattutto per i
ragazzi fuori terapia. Quelle indicate piu frequen-
temente sono: stare semplicemente con gli amici
(n=18), ma anche attivita individuali, come giocare
al videogiochi, leggere o ascoltare musica (n=10),
fare sport e passeggiate (n=8). Emergono anche
le limitazioni rispetto a determinate attivita: molti
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vorrebbero ricominciare a fare sport, oppure an-
dare in discoteca e uscire di piu con gli amici. Pur-
troppo alcune attivita, soprattutto per i ragazzi che
hanno appena finito la fase intensa della terapia,
non sono ancora possibili, a causa dello stato di
immunodepressione non ancora superato.

Un’attivita che emerge spesso nel tempo libero
¢ l'utilizzo di internet e della tecnologia. I ragaz-
zi guardano la tv circa un’ora e mezza al giorno
mentre utilizzano internet in media 3 ore al gior-
no. I’apparecchio piu usato e che tutti i ragazzi
possiedono ¢ lo smartphone, la cui funzione prin-
cipale ¢ quella di ascoltare musica e comunicare
con amici attraverso i social network. Computer
e tablet sono utilizzati, ma spesso in comune con
il resto della famiglia. Un dato di particolare inte-
resse ¢ la ricerca di informazioni online riguardo
la propria malattia, attivita che 1 ragazzi fanno pre-
valentemente da smartphone. I social network piu
utilizzati sono Facebook ed Instagram, con circa
meta del campione che possiede un profilo attivo
anche se con frequenza d’uso differente. What-
sapp ¢ usato da tutti quotidianamente per comuni-
care col mondo esterno.

E stato chiesto ai ragazzi cosa volessero fare nel
loro futuro e la risposta piu frequente ¢ di lavo-
rare in ambito sanitario scientifico come medico,
infermiere o biologo. Le altre risposte sono: fare
lo sportivo, essere delle forze dell’ordine, andare
all’estero, fare I'insegnante ed altri lavori con mi-
nore frequenza.
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Benessere e autostima

Alla domanda «Come ti senti in questo momen-
tor» le risposte sono state quasi tutte positive: il
63% ha espresso giudizi pienamente positivi, il
23% abbastanza positivi, soltanto il 13% ha indi-
cato uno stato intermedio tra positivo e negativo

(fig.1).

Fig 1 - Livello di felicita espresso, valori percen-
tuali
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La soddisfazione per P'aspetto fisico ¢ stata in-
dagata con una scala da 1 a 4 e risulta una media di
2,5 (DS=0,73). Riguardo l'autostima il punteggio
medio del campione ¢ di 30,7 (IDS=4,00), in linea
con la media della popolazione normale. Emerge
una correlazione significativa tra la soddisfazione
per il proprio aspetto fisico ed il punteggio di au-
tostima (r = 0.63, p<0,01).

Rispetto alla domanda «Qual ¢ la cosa piu im-
portante per te per essere felice?», la maggior parte
delle risposte contiene sfumature relazionali, so-
prattutto lo stare con amici, lo stare in armonia in
famiglia ed avere «qualcuno che ti capiscey, testi-
moniando la salienza, tipica adolescenziale, anche
di forme di rapporti diadici molto intimi. Risultati
simili sono emersi dall’analisi delle risposte dei ra-
gazzi in assenza di malattia grave (Barbero Vignola
G. e altri, 2010), in cui ritorna il bisogno di rela-
zioni autentiche e sincere, di «amare e di essere
amati», di avere fiducia in se stessi e di «essere ac-
cettati» per quello che sono.

Rapporto con la famiglia e gli amici

I ragazzi riferiscono che la famiglia e gli amici
sono la maggiore fonte di aiuto durante la malat-
tia, oltre ai professionisti della salute, 1 compagni
di classe e altri parenti. Due domande tratte dallo
studio HBSC, Health Behaviour in School Aged

Children, indagano la qualita del dialogo in fami-
glia («Quanto ¢ facile patlare con tuo padre/madre
di cose che ti preoccupano veramente?»). Le rispo-
ste sono su scala likert a 4 punti (1: molto difficile,
4: molto facile). Il dialogo con la madre (M=2,7;
DS§=0,88) risulta piu agevole rispetto al padre
(M=3,2; DS=0,75) e le differenze in media sono
significative (p<0,05). Anche il questionario IPPA
sull’attaccamento al padre e alla madre fornisce
punteggi maggiori per la madre. Inoltre le figlie
femmine comunicano in modo piu agevole con la
madre rispetto ai figli maschi. Il supporto perce-
pito dalla famiglia ¢ molto elevato (MSPS§=4,23;
DS=0,64). Le stesse dinamiche si sono osservate
in un campione di ragazzi della stessa eta in assen-
za di malattia (Barbero Vignola G. e altri, 2015,
2016).

Il rapporto con gli amici, indagato con il que-
stionario IPPA, ¢ molto forte (M=44,3; DS=
5,28). Emerge una differenza significativa, consi-
derando la fase di terapia, ovvero l'attaccamento ¢
piu forte nei ragazzi fuori terapia rispetto a quelli
in mantenimento. Infine emerge una correlazione
positiva tra la fiducia verso gli amici (IPPA) ed il
supporto sociale percepito dalla famiglia (MSPSS)
(r= 0,41, p<0,05).

Rapporto con la scuola

Due terzi dei ragazzi ritengono molto impor-
tante avere una buona istruzione e un terzo la
considera abbastanza importante. Riguardo alla
motivazione indicano come risposte: «per trovare
lavorow, «per avere conoscenzey, «per il futuroy, e
«per un arricchimento personaley.

Alla maggior parte dei ragazzi (77%) la scuola
piace abbastanza, al 7% piace molto, al 10% non
piace tanto, al 7% non piace per niente. Il rapporto
con i compagni di classe ¢ molto positivo, piu criti-
co invece quello con gli insegnanti: soltanto il 43%
si sente trattato nel modo giusto (fig. 2). Rispetto a
motivazione, concentrazione e atteggiamento ver-
so la scuola non si osservano differenze significa-
tive per genere, eta e fase della terapia. Significativa
¢ invece la correlazione positiva tra Patteggiamen-
to verso la scuola (QAS) e la comunicazione verso
gli amici (IPPA) (r= 0,36, p<0,05) e tra I'atteggia-
mento verso la scuola e la comunicazione con la
madre (r= 0,41, p<0,05). Rispetto alle attribuzioni
causali i ragazzi considerano i loro successi sco-
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Fig. 2 - Relazioni con compagni e insegnanti, valori percentuali

Posso ricevere aiuto supplementeare dagliinsegnanti

In classe sono incoraggiato ad esprimere il mio punto di vista

I nostri insegnanti ci trattano nel modo giusto

| miei compagni di classe miaccettano per quello che sono

La maggior parte dei miei compagni di classe e gentile e disponibile

0%

lastici come frutto del loro impegno personale e
anche del supporto esterno, mentre gli insucces-
si sono attribuiti maggiormente alla mancanza di
impegno e alla difficolta intrinseca del compito.
Risultati simili sono emersi nel campione di ragaz-
zi della stessa eta, in assenza di malattia (Barbero
Vignola G. e Duca V., 2014): 'impegno personale
¢ sempre al primo posto tra i motivi del successo
scolastico, ma in questo caso minore enfasi ¢ data
all’aiuto di persone esterne, forse perché nella nor-
male routine i ragazzi sono meno seguiti da geni-
tori e insegnanti, rispetto a quanto invece avvenga
nella scuola in ospedale o a domicilio.

Discussione

I cambiamenti nella quotidianita di questi ragaz-
zi sono molto intensi in tutti gli ambiti e il percor-
so di ritorno alla normalita ¢ graduale e difficolto-
so. Come abbiamo visto, le attivita che svolgono
quotidianamente sono molte e il livello di soddi-
sfazione generale ¢ positivo. Emerge una grande
vicinanza agli amici, ritenuti insieme alla famiglia la
maggiore fonte di supporto durante la malattia ed
anche nelle fasi successive. Lo stare con gli amici,
in senso generico, ¢ lattivita preferita dai ragaz-
zi e questo trasmette 'importanza della semplice
relazione sociale, anche senza nessuna specifica
attivita condivisa. I ragazzi utilizzano molto spes-
so internet per comunicare, navigare e ascoltare
musica. Un aspetto particolarmente delicato ¢ la
ricerca di informazioni online riguardo la propria
malattia che, come ci dicono i dati, ¢ un’attivita
frequente. Tipico dell’adolescenza ¢ mettere in di-
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scussione il mondo degli adulti, anche in senso po-
sitivo, e conquistare autonomia di pensiero. Cerca-
re informazioni sulla propria situazione di malattia
puo essere inteso come bisogno di assumere con-
trollo su questa realta per loro cosi sconvolgente.
Le loro ricerche vengono svolte prevalente con lo
smartphone e questo, essendo sempre a portata
di mano, ¢ di difficile monitoraggio genitoriale (in
confronto ad un computer spesso condiviso in
casa). Puo essere un fattore di rischio, senza un’at-
tenta educazione alla ricerca online. La tecnologia
¢ uno strumento prezioso, di supporto e di sva-
go, oltre che utile per mantenere i contatti sociali
quando la relazione diretta non ¢ sempre possibile
per motivi di salute. Ma puo essere anche fonte di
informazioni fuorvianti e pericolose, per la fragili-
ta della situazione vissuta dai ragazzi.

A livello intrapersonale gli adolescenti intervi-
stati presentano una buona autostima e si confer-
ma il dato di alcuni studi in letteratura, dove non si
rilevano differenze rispetto alla popolazione nor-
male. Importante ¢ anche il legame tra la soddi-
sfazione per I'autostima e I'aspetto fisico, elemen-
to spesso critico negli adolescenti e in particolare
dopo una terapia chemioterapica (Fan S.Y. e Eiser
C., 2009).

A livello interpersonale, emerge costantemen-
te importanza della famiglia e degli amici sia
come supporto che come parte del proprio svago
e tempo libero. Nella relazione con gli amici si ¢
osservata una differenza significativa nella rela-
zione tra ragazzi in mantenimento e fuori terapia.
Nella fase fuori terapia, le attivita possibili sono
piu numerose e piu frequenti e questo permette
ai ragazzi di riavvicinarsi maggiormente ai loro
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pari. I supporto sociale proveniente dalla famiglia
¢ decisamente positivo, come testimoniato anche
dalle risposte aperte su quali siano gli elementi che
aiutano durante la cura. Il rapporto con la madre
¢ giudicato in modo piu positivo, soprattutto nel-
la dimensione della comunicazione. Per motivi di
regolamento interno della clinica in cui i pazienti
sono immunodepressi, solo un genitore per volta
puo assistere costantemente il ragazzo e spesso si
tratta della madre. Tale routine intensifica il rap-
porto e puo aumentare la possibilita di dialogo,
anche su aspetti critici legati alla malattia.

Interessante ¢ il fatto che non emergono diffe-
renze nel rapporto verso genitori e amici in base
all’eta. A prescindere dall’eta anagrafica, i bisogni
sono comuni (ad esempio, hanno bisogno di es-
sere assistiti in ospedale da un genitore nelle at-
tivita quotidiane come lavarsi, vestirsi, spostarsi
nell’ambiente, dormire ecc.). Inoltre i ragazzi con-
dividono spazi e tempi con bambini piu piccoli
sottoposti a terapie simili in regime di degenza e
di day hospital. Questa condivisione del «mondo
dell’ospedale» porta spesso i ragazzi ad adattarsi
ad attivita e passatempi in compagnia di bambini
piu piccoli di loro o di altri adulti (genitori di altri
pazienti), pur di non annoiarsi nelle ore e nei gior-
ni trascorsi in ospedale. E possibile che ci sia un
appiattimento dei bisogni eta specifici in quanto,
invece di differenziarsi sempre di pit come acca-
de nell’adolescenza di un ragazzo sano, per loro i
bisogni fondamentali sono gli stessi a prescindere
dall’eta. Inoltre aumenta la dipendenza dagli adulti
e possono presentarsi comportamenti di tipo re-
gressivo determinati dal trauma della malattia.

La scuola, infine, ¢ un altro ambito che richie-
de notevoli adattamenti, sia perché per un periodo
viene completamente abbandonata la frequenza
in aula sia perché vengono sperimentate nuove
forme di istruzione come quella in ospedale e a
domicilio. Complessivamente la valutazione ¢ po-
sitiva sia in termini generali che nella relazione con
compagni ed insegnanti. Queste forme di istruzio-
ne sono particolarmente apprezzate dai ragazzi sia
per la possibilita di distrazione durante le fasi diffi-
cili della degenza, sia per la possibilita di prosegui-
re lo studio e non perdere I'anno, ma anche per il
differente tipo di rapporto instaurato con i profes-
sori che operano in ospedale. Interessante ¢ I'im-
patto positivo che questa esperienza esercita anche

sulle scelte valoriali per il proprio futuro, portando
molti ragazzi a voler lavorare nell’ambito sanitario.
La scuola a prescindere dall’aspetto pratico dell’i-
struzione fornisce quel senso di continuita con il
passato, con la normalita che ¢ importante mante-
nere per questi ragazzi e che puo aiutarli, assieme
al gruppo dei pari, a riacquisire successivamente la
routine perduta, essendo in qualche modo un’e-
sperienza trasversale a tutto il percorso di vita e di
malattia.

Conclusioni e prospettive

Trattandosi di un’indagine preliminare, la nu-
merosita campionaria ¢ limitata. Si rende dunque
necessaria una prosecuzione dello studio, con I'am-
pliamento del campione e rafforzamento dei risul-
tati. Un’analisi piu approfondita, accompagnata a
una maggiore comprensione dei dati raccolti puo
fornire preziosi elementi di arricchimento per la
pratica clinica, la prevenzione, il sostegno psicolo-
gico e sociale ai ragazzi malati e alle loro famiglie.

11 focus ci ha fornito un quadro generale positi-
vo nei principali ambiti della loro vita, nonostan-
te la difficile esperienza della malattia emato-on-
cologica. L’adolescenza ¢ estremamente ricca di
cambiamenti, energia e spinta all’autonomia con
un forte sguardo al futuro. L.a malattia irrompe
in questo processo e compito dei professionisti ¢
permettere a questi ragazzi e alle loro famiglie di
riconquistare, nel modo migliore possibile, questo
periodo di crescita. Alla luce di quello che ¢ emer-
so, supportare il rapporto con gli amici puo aiutare
nei momenti piu difficili e soprattutto favorisce il
ritorno alla normalita. Importante ¢ anche soste-
nere la delicata situazione familiare, con particola-
re attenzione al genitore che trascorre piu tempo
con il figlio.

Per questo ¢ fondamentale approfondire le co-
noscenze finora acquisite, studiare le conseguenze
psicologiche, sociali e relazionali della malattia, ma
soprattutto applicare soluzioni nei percorsi di cura
a vantaggio dei ragazzi e delle loro famiglie. Per gli
operatori impegnati nei servizi di cura e assistenza,
conoscere 1 bisogni e le potenzialita dei ragazzi si-
gnifica migliorare la presa in carico clinica ed edu-
cativa e accompagnarli meglio nel graduale rientro
alla normalita.
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Note

1 CRESCERE ¢ uno studio longitudinale che moni-

tora nel tempo un campione di ragazzi e famiglie in
provincia di Padova e Rovigo. L’obiettivo principale
¢ capire come crescono i ragazzi in un momento
cruciale della loro vita, la transizione dall’infanzia
all’adolescenza, verso I’eta adulta. Quali fattori favo-
riscono la crescita positiva e proteggono dai rischi?
Come aiutare i genitori, gli insegnanti, gli educatori,
1 decisori politici e tutti coloro che accompagnano
gli adolescenti nel processo di crescita? Lo studio ¢
realizzato dalla Fondazione Emanuela Zancan, con
il sostegno della Fondazione Cassa di Risparmio di
Padova e Rovigo, in collaborazione con 84 Comuni,
I’Azienda Sanitaria Ulss 16 di Padova e il Servizio di
Medicina dello Sport. Ha il patrocinio della Fonda-
zione Citta della Speranza e dell’Autorita Garante
per 'Infanzia e ’Adolescenza. Per informazioni:
www.crescerebene.org.

La Fondazione Citta della Speranza, nata nel 1994,
ha come scopo quello di favorire lo studio, I'attivita
didattica, P’assistenza e la ricerca scientifica di tutte
le patologie infantili, per trovare cure nuove e sem-
pre piu efficaci, in particolare per le malattie ema-
to-oncologiche, come le leucemie e 1 tumori solidi.
Inoltre, per migliorare la qualita di vita dei bambini
malati, la Citta della Speranza si impegna da anni
a garantire la presenza di una psicologa presso la
Clinica di Onco-ematologia Pediatrica di Padova,
pronta a offrire supporto psicologico ai bambini
e le loro famiglie durante il percorso di cura dalla
malattia. Per informazioni: www.cittadellasperanza.
otg.

Per le analisi statistiche si ¢ utilizzato il software sta-
tistico SPSS 23. Sono stati calcolati il test T di Stu-
dent per campioni correlati /indipendenti e 'analisi
della varianza per confrontare le medie. Per rilevare
eventuali relazioni tra le variabili, € stato utilizzato
il coefficiente di correlazione di Pearson. Le rispo-
ste qualitative sono state ricodificate in categorie in
modo da poter calcolare le frequenze. Tutti i risulta-
ti statistici riportati sono significativi a livello 0,05 o
0,01. Nel testo sono inoltre riportate le numerosita
(n), le medie (M), le deviazioni standard (DS) rispet-
to alla media e i coefficienti di correlazione di Pear-
son (r =). Le analisi e i risultati qui presentati sono
tratti dalla tesi di laurea di Gambarota E (2016) 1/
benessere psicosociale di adolescenti con patologia ema-
toncologica: uno studio esplorativo.
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SUMMARY

The article presents the results of the study
«Crescere» (that means «growing up» in Ita-
lian), with a group of adolescents with hema-
to-oncological diagnosis. The picture is positi-
ve: the levels of self-esteem and well-being are
in line with the normative values of the healthy
population. Findings highlight the fundamen-
tal role of the family, as support in the period
of illness. The attachment to the mother is
stronger, because of the specific relationship
built in the hospital, where only one parent can
enter. Friends represent the element of conti-
nuity, that favours the gradual return to nor-
mality. During the treatments, boys and girls
use internet every day to communicate with
friends and to look for information about their
disease. Finally, the school is very important
for them, both in the hospital and at home.
Often it is the only connection with reality be-
fore and after the cancer.
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