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ABSTRACT

Anche se meno diffusi che nell'eta adulta, i tumswho, dopo gli incidenti, la piu
frequente causa di morte dei bambini. Circa 1400vingasi di malattia neoplastica
all'anno vengono segnalati sul territorio nazionale principali forme tumorali in eta
pediatrica sono le leucemie (38%), i tumori al esish nervoso centrale (25%) e |
linfomi (14%). La maggior parte delle terapie ss&ao su dei protocolli standardizzati
il cui utilizzo negli anni ha sortito notevoli efte il 70% dei bambini malati guariscono
rispetto al 30% degli ammalati in eta adulta.

L’ingresso in ospedale per un bambino/ragazzo esggmta una fase molto critica, non
solo perché si trova a dover affrontare la malattia anche perché improvvisamente la
sua quotidianita viene sconvolta. C'e quindi la essita di un approccio
multidisciplinare in cui, accanto alle risorse dethirurgia, della chemioterapia, della
radioterapia e dei trattamenti di supporto, il egab psicologico dei piccoli malati e
delle loro famiglie abbia lo spazio sufficiente &frontare non solo la malattia e il suo
trattamento, ma anche il rientro nella vita normata volta conseguita la guarigione.
Assolutamente insostituibile rimane comunque illoudei genitori, i quali devono
essere in grado di riprendersi velocemente daltlsitausato dalla comunicazione
della diagnosi per sostenere il bambino/ragazzardartutto il percorso terapeutico.
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CAPITOLO 1
INTRODUZIONE ALL'ONCOLOGIA PEDIATRICA

1.1 | tumori

Le malattie tumorali sono un evento relativamemt® fin eta strettamente pediatrica
cioé entro i primi 15 anni di vita (1 su 650 bampituttavia rappresentano una delle
maggiore cause di morte in questi anni della viea lthmbini, insieme a incidenti e

malattie dei sistemi circolatorio, nervoso e digéee

Nella genesi tumorale le cellule sfuggono al merstaa di controllo della crescita,

necessario per mantenere la normale strutturafeni@oni di tessuti e organi. Questo
conduce ad una proliferazione cellulare inconttallall'invasione dei tessuti circostanti
e, di conseguenza, alla disseminazione in orgasiamti, mediante un processo
chiamato metastasi.

Esistono due tipi di tumore:

* tumori benigni sono costituiti da cellule che possiedono le stessatteristiche
e proprieta della prima cellula trasformata dad®rivano. Nei tumori benigni la
proliferazione cellulare generalmente avviene cahocita moderata dando
luogo ad ammassi di cellule tutte uguali e orgaatzzn modo ordinato. Questa
tipologia di tumori sono facilmente asportabili guanto sono avvolti da una
capsula e quindi isolati.

e tumori maligni derivano da cellule immature e vanno incontro a un
proliferazione molto rapida, caotica, disorganiazabccupando ogni spazio
circostante, infiltrando gli organi vicini che fgdono essi stessi per
disorganizzarsi con compromissione delle loro fanizi Dalla loro massa, nel
progredire della crescita, si possono staccarepgrdipcellule che per le vie
linfatiche e del sangue vanno a formare colon@a Volta proliferanti, tanto da
finire a comportarsi come il tumore di provenienza.

| vari tipi di tumore che si riscontrano in eta f@dca sono molto diversi da quelli che
si hanno in eta adulta per sede d’insorgenza, ialdc accrescimento e caratteristiche
istopatologiche; nell’adulto infatti predominanoetjua carico di polmone, mammella,

intestino e cute.

Come si vede dal grafico sottostante il tumorefmquente € la leucemia, seguita dai
tumori del sistema nervoso centrale, dai linformfene con percentuali simili seguono

neuroblastoma, sarcomi dei tessuti molli e tumssied
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1.1.1 Incidenza tumori infantili

A seguito di recenti pubblicazioni sull’aumentotdmori pediatrici in Italia e sul ruolo
che fattori ambientali sembrano avere su questoniemo sono state fatte delle
considerazioni:

0ggi una persona su 600 si ammala di tumore neiidb anni di vita; due su
tre guariscono; pertanto un adulto su 800 & unaoper guarita da tumore
sviluppato in eta pediatrica.

Decine di studi sono stati condotti a partire dagini '50 in Europa, negli Stati
Uniti e in altre regioni del mondo per chiarire fjugano le cause di queste
neoplasie, ma i risultati sono ancora estremamlent&ti e talora discordanti:
le conoscenze attuali permettono di affermare dale 8 5-6% dei tumori
pediatrici ha una chiara origine genetica, e chaangel 3% ha una diretta
correlazione con esposizioni ambientali (infeziomigenti fisici sostanze
chimiche). Ne consegue che per oltre il 90% deidtinta causa € ignota.

Le cure dei bambini con tumore sono, invece, afayuardia ed anche la
probabilita diguarigione € molto piu alta che pér agulti. L'’Associazione
Italiana di Ematologia ed Oncologia Pediatrica (BF) raccoglie oltre 50 centri
clinici italiani in cui questi bambini sono curatsi tratta di centri ad alta
specializzazione dove, grazie all’ impegno di midmologi ed infermieri
specializzati, oltre il 70% dei bambini ammalatitdmore (oltre il 90% per le
leucemie) oggi puo ottenere la guarigione complgt@di con risultati simili a
quelli raggiunti nei paesi piu avanzati.

Un aumento dei tumori e delle leucemie pediatrielsato segnalato in diversi
paesi ma non con le stesse modalita. In Italiati dei registri tumori, che
coprono circa il 30% della popolazione italianapfeomano, in effetti, un
incremento del numero di tumori pediatrici diagmt ogni anno. Negli ultimi
10 anni questo incremento e stato stimato essdifé, 2% annuo. Negli Stati



Uniti un incremento fu segnalato negli anni 70, noa si € piu osservato nelle
statistiche piu recenti.

| fattori di rischio studiati sono numerosi, mackenclusioni sono ancora molto incerte.
In particolare i fattori per cui & stato dimostratamodo sicuro un aumento del rischio
di tumori pediatrici sono le radiazioni ionizzafiticlusa la radioterapia) che causano un
ampio spettro di tumori ematologici e solidi. Moltwaggiore € il numero di fattori su
cui si hanno dei sospetti, ma non delle certezagori implicati sono il consumo di
tabacco e alcol da parte della madre in gravidanzaima, la dieta della madre in
gravidanza, la professione dei genitori (per I'udiosostanze cancerogene come |l
benzene, i pesticidi o altro), I'esposizione a diascarico (per il benzene) o a pesticidi,
I'esposizione a campi elettromagnetici (questi @abero avere effetto anche sulla
prognosi), le infezioni, I'immunodeficienza cong@no acquisita con farmaci. Oltre a
cio, alcune condizioni genetiche predispongono idi @ tumori in eta infantile o
giovanile, cosi come una storia familiare di cancro

Negli ultimi trent'anni la mortalita per tumori iaftili € diminuita costantemente e la
sopravvivenza € aumentata in modo corrisponderdgemhbggiore sopravvivenza e la
riduzione della mortalita tra bambini e adolescesutno il segno di un progressivo
miglioramento della prognosi, sia per i tumori @edci sia per quelli dell’adolescente.
Per i casi rilevati in Italia nel periodo 1998-20G2 sopravvivenza a 5 anni dalla
diagnosi ha raggiunto complessivamente il 78% pemori in eta pediatrica e '82%
per i tumori dell’adolescente. Cio significa chel@0 bambini malati di tumore 78 sono
vivi dopo 5 anni dalla diagnosi. Su 100 dopo 5 ajudlli in vita sono 82.

Non sono state rilevate differenze statisticameidaificative nella sopravvivenza dei
bambini e degli adolescenti residenti nelle divense geografiche del Paese.

Le stime, calcolate utilizzando le informazioni calte nelle aree coperte dai Registri
Tumori e i dati di popolazione forniti dall'ISTATindicano che in ltalia ci sara un
aumento dei casi di tumore nella fascia di eta @idi. Nel gruppo dei ragazzi 15-19
anni, invece, i casi passeranno da 3974 nel pe20@d-05 a 3753 nel periodo 2011-
15.

1.2 | principali tumori infantili e giovanili
1.2.1 Leucemia linfoblastica acuta (LLA)

E una rara forma di tumore che colpisce le celprgduttrici di linfociti nel midollo
osseo. Nel midollo osseo, infatti, si accumulantedeellule immature precursori dei
linfociti e di conseguenza la produzione delle ealtellule ematiche normali viene
progressivamente alterata con conseguente riduzi@hesangue di globuli rossi e
piastrine e con variazione del numero di globulanchi che pud andare dalla
diminuzione all’elevazione. Rappresenta circa uzaedi tutti i casi di tumore dei
bambini e circa I'85% di casi di leucemia infantilepicco d’incidenza viene trai 2 e i
4 anni. | maschi sono piu colpiti dalle femmine. texapia si basa su schemi di
polichemioterapia, numerosi farmaci sono in fasgp@irimentazione.



1.2.2 Leucemia mieloide acuta (LMA)

Identifica un gruppo eterogeneo di neoplasie erogiche con caratteristiche
biologiche e cliniche peculiari tali da comportareapproccio diagnostico e terapeutico
differenziato. Rappresentano il 10-20% dei casledcemia acuta in eta pediatrica.
L'incidenza annuale riportata nei paesi industzigdii € di circa 6-7 casi per milione di
bambini/ adolescenti di eta inferiore ai 18 anni.eta pediatrica sono meno frequenti
delle leucemie linfoblastiche acute con un rappambA/LLA 1:4, eccetto che nel
periodo neonatale nel quale si verifica un piccmaidenza di LMA. L’incidenza
rimane stabile durante I'infanzia mentre se ne ressen lieve progressivo aumento
durante l'adolescenza. Questa patologia vieneateatton chemioterapia e con
possibilita di trapianto, per questo esistono dpé di protocolli diversi formulati
dall’AIEOP: il primo prevede che il trapianto venggtto solo in caso di recidiva; il
secondo prevede che il trapianto midollo osseo (JM@nga eseguito in prima
remissione nei pazienti classificati ad alto ris¢hoerché esistono evidenze derivate da
precedenti esperienze AIEOP che mostrano come aggpgoccio permetta risultati
migliori rispetto ad un trattamento esclusivamectiemioterapico. Numerosi farmaci
sono in fase di sperimentazione, si tratta di faincapaci di colpire selettivamente
costituenti peculiari e specifici del blasto leucemmieloide.

1.2.3 Leucemia mieloide cronica

La leucemia mieloide cronica € una neoplasia emgica ed € caratterizzata da una
fase cronica in genere asintomatica, da una faseleaata e da una trasformazione
finale in crisi blastica nella quale si ha un peggimento dei sintomi e dello stato
generale del paziente. Pud manifestarsi a ognnedag rara sotto i 10 anni e solo 10%
dei casi interessa soggetti di eta compresa traeii 20 anni. Negli ultimi anni si é

assistito all’avvento di nuovi farmaci intelligenthe agiscono in modo selettivo. I

capostipite € I'imatinib mesilato, farmaco di prireeelta per la fase cronica; la fase
accelerata e la crisi blastica si possono trattareimatinib ad alto dosaggio seguito da
chemioterapia e trapianto dove possibile (limitietd e donatore disponibile) oltre a
questo si potrebbe usare chemioterapia e trapidntgazienti resistenti a questo
farmaco la guarigione puo essere ottenuta solot@pianto di cellule staminali da

donatore compatibile.

1.2.4 Linfomi

I linfomi in eta pediatrica ed adolescenziale sona malattia tumorale che in genere
origina da cellule che si trovano all'interno danfénodi. | linfonodi sono
fisiologicamente presenti in ciascun individuo enta la funzione di essere delle
“sentinelle” contro gli agenti patogeni che possoaggredire il corpo umano,
producendo anticorpo. A volte succede che talohofi, per cause ancora non note,
crescano in maniera incontrollata sviluppando pimore. I linfomi si dividono in due
gruppi: Linfomi di Hodgkin (LH) e Linfomi non Hodghk (LNH).



* L’incidenza di LH é di circa 4-6 nuovi casi/ 1.0000 bambini/ anno (eta tra 0
— 15 anni) ed Italia ci sono circa 50-60 nuovi fasi0, con un rapporto
maschi:femmine di 2,3:1, con un picco di incidedngo i 10 anni.

* L’incidenza di LNH é di circa 7-8 nuovi casi/ 1.0000 bambini/anno (eta tra O-
15 anni) ed in Italia ci sono circa 70 — 80 nuoasitanno, con un rapporto
maschi:femmine di 3,1:1.

Per una diagnosi certa &€ necessario eseguire apsiddi uno dei linfonodi ingrossati e
per i LNH bisogna eseguire un aspirato midollareiea rachicentesi.

Per i LH il protocollo di trattamento attualmentélinzato in Italia € il protocollo
AIEOP e si basa su cicli di chemioterapia a cuug@gla radioterapia. La terapia, ad
eccezione dell'inizio del primo ciclo, viene esdguin Day hospital e consiste in
farmaci somministrati sia per bocca sia per viaogrda.

Per tutti i LNH oltre ai farmaci chemioterapici sonmistrati per bocca e per via
endovenosa sono previste delle punture lombari fymaci chemioterapici che
vengono iniettati nel canale vertebrale come tergpr il sistema nervoso centrale.

La prognosi dipende dalla gravita del quadro paiotn la sopravvivenza, libera da
malattia, dopo cinque anni arriva intorno al 90%llen forme meno aggressive per
diminuire intorno al 50% nelle forme piu gravi.

1.2.5 Neuroblastoma

Neoplasia maligna che origina dalle cellule da nello sviluppo embrionale, derivano

la midollare delle ghiandole surrenali e i gangdl distema nervoso simpatico. E
caratterizzata dalla proliferazione di cellule imuara di tipo embrionale. Rappresenta la
forma di tumore solido piu comune nei bambini d ptescolare, I'incidenza é di 13
nuovi casi/anno/1.000.000 di soggetti di eta imieria 15 anni. La malattia compare
quasi sempre entro i due anni di vita e il trattatoesi basa su diversi approcci, dalla
chirurgia alla chemioterapia e alla radioterapiariamente integrate tra loro, per
arrivare fino al trapianto del midollo. Dal 20 ab% di possibilita di guarigione a

seconda dei gruppi di rischio.

1.2.6 Sarcoma 0sseo

Neoplasia maligna che si origina dal tessuto primita cui deriva il tessuto osseo,
caratterizzata da una produzione di tessuto osse@iuro. Rappresenta il 5 per cento
di tutti i tumori solidi nel bambino e compare @ipesso dopo i dieci anni. In generale |l
periodo di sopravvivenza libero da malattia a dua ai aggira intorno al 65-80 %.

1.2.7 Tumore di Wilms

Il tumore di Wilms (TW) o nefroblastoma rappresemtautt'oggi un esempio dei
progressi raggiunti nella cura delle neoplasie seidhe. L'elaborazione di approcci
multidisciplinari con chemio-radioterapia pre e/ospchirurgica nelllambito di studi
cooperativi ha permesso di migliorarne le possébitii cura, ottenendo sopravvivenze



dell'80-90%. Il TW nel 75% dei casi insorge prima 8 anni d'eta, con un'incidenza
annua di 7 casi/miliond.'intervento chirurgico di nefrectomia costituis¢tenomento
terapeutico piu importante. Una chirurgia conseveatlel rene e indicata solamente
nelle situazioni di bilateralita della neoplasia.témpo ideale in cui effettuare la
nefrectomia e a tutt'oggi oggetto di dibattitoidercatori nordamericani ed il gruppo
italiano AIEOP prediligono la chirurgia come priratio terapeutico e successivamente,
in base alla "reale" stadiazione chirurgica, lansisterapia complementare. Il gruppo
europeo della SIOP (Societa Internazionale di QogialPediatrica) ha invece condotto
una serie di studi clinici per testare I'efficadiella chemioterapia pre-operatoria, che
consente un approccio chirurgico piu agevole. Ultdi terapeutici ottenuti con queste
due strategie sono di fatto sovrapponibili. Il tmatento farmacologico riveste
comungue un ruolo importante. Il ruolo della radiapia € sottoposto a rivalutazione
critica, trovando indicazione solo in casi con rtteapiu avanzata. Non esistono
attualmente dati conclusivi circa il vantaggio diauchemioterapia ad alte dosi rispetto
alla chemioterapia a dosaggi convenzionali in quiéishio gruppo di pazienti.

1.3 | percorsi diagnostici e terapeutici in oncolog@ pediatrica
1.3.1ll percorso diagnostico

Una malattia oncologica nel bambino pud insorgesa ana sintomatologia lieve
(febbre, dolori diffusi, astenia, inappetenza, &) ma persistente o recidivante e
quindi sospetta, precedentemente attribuita ad edtuse (per la maggior parte di nature
infettiva); oppure rivelarsi allimprovviso in carsdi visite specialistiche o di esami
ematologici e/o radiologici effettuati durante awtit per motivi del tutto occasionali.
L’esplorazione diagnostica si perfeziona con leagidi laboratoristiche. A queste
seguono le indagini strumentali, in particolare ligueradiologiche, ecografiche
scintigrafiche: dalle radiografie del torace pesualizzare I'eventuale presenza di masse
mediastiniche o infiltrati parenchimali polmonaaila tomografia computerizzata (TC)
standard e ad alta risoluzione, in grado di evigegazneoformazioni anche di piccole
dimensioni. Attualmente si ricorre alla risonanzagmetica (RM), specie nello studio
delle strutture intracraniali e del midollo spindlé&angiografia & invece riservata, per la
sua invasivita, a casi particolarmente selezionagntre I'ecografia rappresenta la
metodica di screening ideale, pur avendo limitateglla modalita di esecuzione e alla
sua interpretazione. La scintigrafia radio isotapéc utilizzata per la localizzazione di
lesioni occulte. La tomografia a emissioni di pasit (PET) e la tomografia
computerizzata a singola emissione di fotoni (SPESDNho applicati limitatamente o
piu selettivamente in campo neurologico e cardicoiase.

1.3.2 Il percorso terapeutico

La chemioterapiaé una terapia basata sull'uso di farmaci citotossioe capaci di
impedire la moltiplicazione delle cellule o di ugerle. Questo effetto si manifesta nelle
cellule di rapida moltiplicazione. Dopo i primi gio di ricovero ospedaliero il piccolo
paziente potra tornare a casa, continuando laitefapregime di Day Hospital. Le



successive fasi di terapia, meno intensiva, servanoontrollare e gradualmente
uccidere le cellule leucemiche residue, fino atlansparsa.

Purtroppo in qualche bambino le cellule sono resistalla terapia e si assiste alla
ricomparsa della malattia. Negli ultimi anni, ilghoramento delle terapie di supporto,
che combattono gli effetti collaterali della chetei@apia, ha permesso un piu efficace
utilizzo della chemioterapia permettendo di somstrare la massima dose tollerata nel
piu breve periodo di tempo, diminuendo cosi il tengelle terapie ed aumentando
I'efficacia.

La radioterapia funziona come i farmaci citotossi@zje a delle particelle elettroniche
ad elevata energia prodotta da delle apparecchiatunche queste danneggiano tutte le
cellule capaci di moltiplicarsi, specialmente Idde tumorali.

La radioterapia, sebbene non dolorosa, non é piidfetti collaterali negativi, che si
possono protrarre negli anni e va utilizzata cortancura. La radioterapia localizzata
non richiede il ricovero. La radioterapia sull’inde corpo in associazione con
chemioterapia ad alte dosi, dovrebbe permettedistauzione di tutte le cellule malate
residue, distruggendo anche completamente il nudoBseo del paziente e serve,
quindi, soltanto come “condizionamento” preparatqer il midollo osseo.

Il trapianto di midollo osseo/ di cellule staminalinatopoietiche (CSE) per una parte
significativa dei bambini affetti da leucemia o diire malattie oncoematologiche e
talora I'unica cura possibile. Il midollo osseoretassuto liquido localizzato negli spazi
vuoti di alcune ossa, soprattutto nel bacino,quitlo midollare, raccolto in sacche di
plastica come quelle delle trasfusioni, viene p@ipiantato al ricevente per via
endovenosa, proprio come una semplice trasfusimglesto punto, le CSE contenute
nel midollo del donatore, circolano nel sanguertevente per poi insediarsi nelle sue
ossa, dove ricostituiscono un midollo “nuovo”, cagali generare globuli rossi, globuli
bianchi e piastrine normali. | progressi della noedi hanno perd oggi portato ad
individuare che le CSE non sono presenti solo ndblo, ma possono essere presenti
nel sangue periferico e anche nel sangue da corolomelicale. Le cellule staminali
circolanti possono essere mobilizzate nel sangueifepeo mediante la
somministrazione di fattori di crescita e raccaltdlegando la circolazione del paziente
ad una macchina detta separatore cellulare. Prppriché oggi le fonti di CSE possono
essere diverse, non si usa piu in generale il teniapianto di midollo osseo, ma
quello di trapianto di CSE. Le CSE sono progenitefiulari in grado di differenziarsi
infatti una cellula non ancora differenziata, pghatiente, capostipite di tutti gli elementi
fondamentali del sangue e anche di alcune celtubdtri tessuti. Si tratta di un tipo di
cellula in grado di proliferare mantenendo intdétgotenzialita di replicarsi: € capace
infatti di riprodurre se stessa e, contemporane&aneorodurre cellule figlie che,
attraverso successivi processi di differenziazienmaturazione, daranno origine agli
elementi maturi.

Da qualche anno e possibile eseguire il trapiamio le cellule staminali che sono
presenti nel sangue di cordone ombelicale e chgorenprelevate al momento della
nascita. Esistono infatti le banche di cordone dindle che mirano a raccogliere i
cordoni ombelicali dei bambini nati, le cui madspemono la volonta della donazione.
In tal caso si trattera di un trapianto da cordonwelicale che potra essere singenico
(se il donatore € un gemello omozigote, cioé idental paziente), allogenico da
familiare compatibile (da fratello o sorella conipa¢), allogenico da familiare
parzialmente compatibile, allogenico da donatomesaaguineo, aploidentico (genitore
non compatibile).



Nel trapianto autologo, i pazienti ricevono le piepCSE che sono state raccolte in
precedenza e criopreservate. Il trapianto autobgdncipalmente indicato per i tumori
solidi e in casi selezionati di leucemia mieloidmita, leucemia linfloblastica acuta e
linfomi

1.4 Sperimentazione clinica, protocollo, consensoformato.

| bambini non sono adulti in miniatura, i loro cbrpetabolizzano i farmaci in modo
diverso dagli adulti ed il loro sviluppo cerebrale,sistema immunitario, i diversi
organi, richiedono una terapia farmacologica adegua utilizzare soltanto quando
altre terapie meno invasive si siano rilevate igadée.

Fino ad una recente passato, le aziende farmaleutwevano poco interesse a
sviluppare nuovi farmaci per la popolazione pediatoncologica, in parte anche per
motivi di natura economica: i costi elevati da rgustificare il ritorno economico che
la molecola avrebbe garantito una volta immessaimmercio ed utilizzata nel ristretto
numero di pazienti in eta pediatrica eleggibili der studio. Tale ristrettezza ha
rappresentato un ulteriore elemento di freno pesvituppo di nuovi farmaci in eta
pediatrica. Inoltre, in passato la sperimentazidneuovi farmaci in ambito pediatrico
era fortemente limitata dalla legislazione di nee(in Europa e Paesi extraeuropei) che
poneva numerose problematiche in ambito sia eti@legale. Tuttavia, dapprima in
ambito extraeuropeo (USA) e piu recentemente aincliropa le autorita competenti
hanno progressivamente introdotto provvedimenti attacilitare la sperimentazione
clinica in ambito pediatrico, soprattutto per stddiFase | e Il (il cui scopo & quello di
studiare il profilo di sicurezza/tossicita — fasee] se tollerati, di efficacia- fase II- di
nuovo farmaci).

A partire dal 1997 dapprima la Food and Drug Adstraition (FDA — USA) e a seguire
la European Medicine Agency (EMA — Europa) hanntom@zrato I'estensione di 6
mesi del brevetto di esclusivita per qualunqgue aumwlecola per la quale fosse stata
condotta una fase di sperimentazione clinica anddl&a popolazione pediatrica. A
seguito di questo e di altri provvedimenti, si gisgato un notevole incremento del
numero di sperimentazione cliniche di nuovi farmaa@mbito pediatrico sia negli USA
che in Europa. In conseguenza di cio e stato datdorte impulso al costituirsi di
organismi scientifici internazionali indipendentju{ndi non sponsorizzati da aziende
farmaceutiche) che nel rispetto delle leggi vigeptoponessero e coordinassero
I'attivita di ricerca nella popolazione pediatriceambito di nuovi farmaci. Tra questi
organismi I''TCC (Innovative Therapies for Childremith Cancer) rappresenta un
gruppo collaborativo europeo che ha [lintento dientlficare nuove molecole
potenzialmente utili nellimpiego clinico, accreali¢ centri europei di eccellenza che
possano arruolare pazienti in studi clinici di fhgell e garantire che la conduzione di
tali studi avvenga in accordo con principi di Gadlthical Practice (GCP). Attualmente
all'lTCC fanno capo 52 centri di oncologia pediedrche sono considerati di eccellenza
per la conduzione di studi clinici di fasi I-Il n@006: € stato riconosciuta infatti al
centro di Monza la capacita di garantire una aam@nto elevato ed una conduzione
degli studi rispettosa degli standard internazional

La partecipazione ad uno studio clinico presuppemeaddestramento del personale
medico e la collaborazione di figure professiomatiispensabili per la corretta gestione
dello studio. Le attivita specifiche per uno studioico includono:
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* Procurare o proporre committenze di studi.

» Disegno, progettazione e revisione dei protocolli studio clinico: dalla
estensione del protocollo di studio all'identificaze di problemi etici,
scientifici oppure di ostacoli alla successiva iempéntazione dello studio;
comprende se necessario la selezione degli speateamell’ambito delle reti
specialistiche di Istituti Pediatrici di eccellenza

e Stesura e revisione di Piani di Sviluppo Clinicor garmaci applicati alla
pediatria (Paediatric Investigation Plan).

* Negoziazione della coperture finanziaria: valutaw®sti dello studio rispetto
alle proposte di finanziamento da parte degli spgnealcolare i costi dello
studio per la richiesta di un adeguata copertuaniziaria.

« Stesura e mantenimento delle linee guida.

« Formazione del personale per la progettazione duzone dello studio clinico
in Pediatria: contributo alla formazione del pemenmedico e paramendico
coinvolto nella selezione e valutazione dei candidgli studi clinici e delle
famiglie, nell’ottenimento del consenso informataella conduzione dello
screening dei candidati, nell’attuare le procedigeondo il protocollo di studio,
nell'educare i candidati e le famiglie alle procedlstudio — specifiche, nel
raccogliere i dati nella cartella raccolta datigfeea per lo studio.

La sperimentazione clinica sui minori come scrittel decreto Legislativo del 24
giugno 2003 n.211 pud essere intrapresa soltantesstono alcune condizioni. Il
protocollo deve essere approvato da un comitato ebn competenza anche pediatrica
0 che sia preventivamente avvalso di una consulengaerito alle questioni cliniche,
etiche e psicosociali in ambito pediatrico.

Il consenso informato deve essere approvato darabtri genitori o dal rappresentante
legale, deve rispecchiare comunque la volonta debra e deve poter essere ritirato in
qualsiasi momento senza che ci0 comprometta il egudmento dell’assistenza
necessaria. Il minore inoltre deve ricevere da greake esperto nel trattare minori,
informazioni commisurate alla sua capacita di canpione sulla sperimentazione, i
rischi e i benefici.Questo comporta che il consenso informato per ioneimi sia
fruibile e comprensibile per i bambini tramite imgiva e disegni se necessario.
Tenendo conto che prima dei 18 anni ci sono differivelli di comprensione (dal
bambino di sei anni all'adolescente di 15) ci samaanche diversi tipi di consenso
informato sulla base dell'eta del minorenne (sstlmio dura molti anni e il bambino
cresce, sara necessario fargli firmare il consem®wmato specifico per la sua eta; se
poi diventa nel frattempo maggiorenne firmera dquetlormale per adulti). La
sperimentazione puO essere eseguita solo se ilpgrupi pazienti tragga qualche
beneficio diretto. Inoltre le sperimentazioni dewondurre al minimo il dolore, il
disagio, la paura, e ogni altro rischio prevedihiterelazione alla malattia; la soglia del
rischio deve essere monitorata continuamente.

Il bambino puo rifiutare la sperimentazione in giedi momento e l'interesse del
piccolo paziente deve prevalere sempre sugli isserdella scienza e della societa.
L’arruolamento a studi clinici controllati rappresa uno dei motivi del successo nel
trattamento delle leucemie e linfomi nel bambinttuAlmente I'offerta di partecipare
ad uno studio clinico costituisce il modo ottimaler garantire il trattamento ad ogni
bambino. L’'organizzazione di uno studio di ricercliinica richiede aggiuntive in
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termini di organizzazione, gestione ed esecuziorindiagini di laboratorio che non
sSono riconosciuti dai costi di assistenza del genganitario nazionale.
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“I bambini
imparano cio che vivono”

(Dorethy Law Nolte, poetessa)
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CAPITOLO 2
LA GESTIONE GLOBALE DEL BAMBINO/RAGAZZO MALATO
DI TUMORE

2.1 European Standards of Care for Children with Cacer

Notevoli progressi sono stati fatti nel trattamed&b cancro nei bambini. Il progresso é
stato ed e oggi possibile grazie alla stretta bolazione tra i professionisti di
oncologia pediatrica di tutto il mondo. Una dellendizioni per ottenere risultati
comparabili € che ognuno dei centri partecipanti atydi clinici deve soddisfare
determinati requisiti in termini sia di infrastrute, per la diagnostica medica, sia per le
pratiche di lavoro svolto dai professionisti. Dusargli studi clinici multicentrici e
multinazionali si sono riscontrate differenze sfgaitive negli effetti terapeutici. Un
problema é stato individuato nelle condizioni finamie delle istituzioni in cui operano
le unita di oncologia pediatrica. | dirigenti samithanno cercato soluzioni per ridurre i
costi ed uniformare i trattamenti di oncologia @&dca. Gli standard gia presenti in
gueste unita non garantiscono il corretto funziomatm delle unita di oncologia
pediatrica. Quindi sono stati identificati gli stieand comuni per le unita di oncologia
pediatrica.

Prendendo in considerazione tutto questo, nel magfd0n8 la SIOPE European
Society for Paediatric Oncoloyjy ha deciso di aderire e sostenere Jalanta
Kwasniewska's Foundationell'iniziativa "La comunicazione senza barriered ha
avviato una collaborazione nella preparazione dipmoposta degli standard di cura per
bambini affetti da tumore in Europa. Il Consiglielld SIOPE ha inoltre deciso di
raccogliere dati sullo stato attuale degli standasdcentri di oncologia pediatrica in
Europa. A tal fine e stato preparato ed inviatoquestionario ai rappresentanti dei
bambini oncologici in tutti i Paesi europei. Sublase dei risultati ottenuti, la SIOPE ha
ritenuto un “passo” vitale l'organizzazione di wunferenza per la preparazione di un
documento, dal titol6European Standards of Care for Children with Carice
Attualmente, e possibile curare con successo diti®% di bambini e adolescenti
affetti da tumore e per alcuni tumori specifici,spono essere curati quasi tutti i casi.
Tuttavia, permangono differenze significative nsultati in tutta Europa. Il trattamento
e intenso, prolungato e complesso. La buona raugcitonseguita solo con l'ausilio di
personale medico ed infermieristico che lavorarsteme come una squadra in strutture
adeguate; tali servizi richiedono un adeguato gostefinanziario. Devono essere
soddisfatte alcune condizioni essenziali per péwemulare un servizio ottimale: il
bambino o adolescente ha bisogno di avere unaabadrpiu rapidamente possibile, al
fine di fornire le migliori cure per un completoctgero. | sintomi e segni associati al
cancro devono essere riconosciuti in tempo sia ddiendi medicina generale sia da
pediatri di libera scelta in modo che non vi siamardi nella diagnosi e nell'inizio del
trattamento. E stato dimostrato che la sopravviagrer i bambini con il cancro & piu
probabile se la malattia & diagnosticata e tratttaun team esperto di medici,
infermieri e altri specialisti che lavorano allenho di una unita specializzata. Tale unita
deve includere personale medico, personale di d&gm@, infermieri con esperienza,
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psicologi, assistenti sociali e insegnanti; la sijaadeve essere disponibile in ogni
momento. In particolare, chirurghi pediatrici, neurochirurglanestesisti, patologi,
infermieri specialisti, radioterapia e strutturesdpporto devono essere immediatamente
disponibili con I'obiettivo di diagnosticare corepisione e consentire il pronto avvio di
una terapia appropriata per ridurre la tossictaraplicazioni per quanto possibile.

Tutti i bambini affetti da tumore devono esserettéta con la migliore terapia
disponibile. Quando €& possibile e quando i trattgmesuali non danno i risultati
sperati ai bambini dovrebbe essere offerta la pd#&idi partecipare a studi clinici
rilevanti.

La proposta contenuta in questo documento e rivattdti coloro che sono responsabili
della salute in Europa e all'interno dei singoatBinembri dell'UE: medici e infermieri
che lavorano all'interno delle unita di oncologiediatrica, nonché associazioni di
genitori, finanziatori e politici. E chiaro che s@n Paese ha il proprio sistema
sanitario, questo determinera una diversa displdaildi fondi, della struttura sociale e
delle strutture in cui avviene la terapia. | Paasiopei dovrebbero avere piani nazionali
per il trattamento del cancro contenenti norme i§pbe che tengano in considerazione
I'eta dei bambini.

Dovrebbe essere concordata una strategia per dedirgli standard essenziali e le
risorse per garantire la cura costante per tyiizienti, ma anche lo sviluppo del team
clinico (formazione post-laurea e sviluppo profesaie continuo per tutto il personale
interessato).

In molti Paesi europei, tali norme, a volte ancoracorso di definizione, sono state
accettate sia dalle autorita amministrative di igest e di finanziamento del sistema
sanitario che dalle istituzioni responsabili deflarnitura di assistenza sanitaria.
Rispondere a queste norme sta diventando un reguisr beneficiare delle risorse
finanziarie e sta contribuendo al miglioramentos#evizi assistenziali.

La fornitura di un sistema di assistenza globalei fgambini e i giovani che vengono
sottoposti a terapie contro il cancro € fondamentakr il loro recupero e garantisce
loro una ottimale qualita della vita durante e gsstvamente al trattamento.

Le linee guida indicate nel documento rappresentdinstandard minimi di assistenza
che devono essere applicati e sono inizialmenténddéisa Stati membri dell'Unione
Europea, e non solo:

* Sono essenziali i centri di eccellenza e le conmzetén oncologia pediatrica che
possano fornire attrezzature complete multi-digegul e ottimi standard di cura,
riflettendo la popolazione locale e I'area geogafi

« E richiesto unChildhood Cancer Register livello nazionale, sulla base della
internationally recognised classification International Classification of
Childhood Cance(ICCC)

* Ogni ematologia pediatrica e / o unita di oncolaggaiede una serie di servizi
standard per soddisfare i bisogni dei bambini ¢éedelo famiglie, cosi come i
protocolli clinici approvati e link-up con le alttaita specializzate.

* Ogni ematologia pediatrica e / o il reparto di dog@ deve essere costituito da
un numero minimo di personale specializzato nella dei bambini con cancro.
L’equipe medica deve essere capace di rispondézedalerse esigenze del
bambino e della sua famiglia sia al momento dedveéco che degli stadi di
follow-up, vale a dire un 'team di assistenza' idificiplinare. E richiesto un
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certo numero di personale di base, un team di backempre disponibile anche
“a chiamata”.
Ai genitori di un bambino malato dovrebbe essermmia un'informazione
completa sulla diagnosi e sul trattamento del idigla parte del personale,
inclusa la consulenza psico-sociale, e tutte lermézioni devono essere ben
documentate e spiegate.
Dovrebbe essere obbligatorio lo sviluppo professi®nper il “team di
assistenza” ed ampiamente incoraggiato il ruolaydeitore e / 0 associazioni di
pazienti nella formazione del personale nonchéimielimazione della famiglia
del bambino.
| componenti chiave di un’unita ematologia pediatre / 0 unita di oncologia
sono i bambini, il reparto e 'ambulatorio, coshwle strutture residenziali per
genitori e fratelli. Oltre a questo, il tempo trasgo a casa per il paziente
dovrebbe includere il supporto dei locali servizgiali.
Il trattamento del cancro nei bambini e nei gioyaviene costantemente
perfezionato e il migliore “standard di cura” &€ aampente riconosciuto come
I'inclusione in una sperimentazione clinica o diudsh, anche per
bambini/ragazzi di nuova diagnosi. Le raccomandazisui protocolli di
trattamento devono essere regolarmente aggiorimaténea con gli ultimi
risultati della ricerca. Il trattamento ottimale vilebbe essere ampiamente
incoraggiato dalla rete nazionale di ricerca sukca infantile.
A seconda del Paese, i farmaci sono coperti daxomgagnia di assicurazione o
dallo Stato. | farmaci chemioterapici standard sspesso somministrati “off
label” per i bambini con il cancro a causa dellanoznza di rilevanti studi
pediatrici nella domanda per 'autorizzazione atbanmercializzazione. L'uso di
questi farmaci “off label” deve essere copertaSlatema Sanitario Nazionale.
Il rapporto di gestione dei dati e la sicurezzaptebramma terapeutico attuato e
vitale, e il personale medico adeguatamente addest& tenuto a svolgere
qguesto compito.
E essenziale il monitoraggio a lungo termine degiti tardivi di tumori
infantili, che tenga in considerazione non solcsdgravvivenza ma anche la
qualita della vita e la tossicita a lungo termine.
Ad ogni bambino o giovane con il cancro e alla famiglia dovrebbe essere
offerto sostegno psicologico ed inoltre essereatiapli ed effettuati programmi
di cure sociali ed educativi. Dovrebbero esserecudise le informazioni
dettagliate sulla diagnosi, terapia e l'incidenamplessiva, ma rispettando I'eta
del bambino e l'adeguato al livello di comprensioriéassistenza post-
trattamento dovrebbe anche essere disponibile peantre il reinserimento
nella societa del bambino.
Se un bambino entra in fase terminale, sono rithiesre palliative globali con
un Hospice-teammulti disciplinare, dovrebbe essere creato un eardil
comunicazione con la nuova equipe e la nuova terapi
Dovrebbero essere dotati di una serie di dirithtd@mentali per i bambini
ricoverati in ospedale e giovani adulti:

-Coinvolgimento costante e continuo dei genitori.

-Sistemazione adeguata per i genitori in ospedale.

-Giochi e strutture per l'istruzione.

-Ambiente adeguato all'eta.
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-l diritto alle adeguate informazioni.

-Un trattamento con un team multidisciplinare.
-l diritto alla continuita delle cure.

-1l diritto alla privacy.

-Rispetto dei diritti umani.

* Il sostegno sociale per il bambino e la sua famidéve cominciare al momento
della diagnosi ed essere garantito durante tuttpericorso terapeutico del
malato.

« E fondamentale il mantenimento continuo dell’edimae scolastica per i
giovani con cancro al fine di garantire il ritoraoscuola dopo la dimissione.
L’insegnante in ospedale fornisce durante il tratato un collegamento con la
scuola.

» | genitori svolgono un ruolo cruciale nel sostenétero bambino a superare |l
cancro e devono essere sostenuti a loro volta, stautture adeguate a loro
disposizione presso l'unita di trattamento. Hanisodno di svolgere il ruolo di
nel processo di cura del loro bambino.

2.2 La gestione dei bambini in oncologia pediatrica

“Non mi sento mai sola’Queste sono le parole di una bambina di otto donoverata
nel reparto di oncologia pediatrica. La malattiacalogia rappresenta per i
bambini/ragazzi una situazione di crisi. E necéssam percorso di accompagnamento,
dal punto di vista emotivo dell'esperienza, che edessere garantito dall’équipe
curante. L’obiettivo delle cure per i bambini/ragiazon tumore € di assicurare loro il
reinserimento e la permanenza nella vita sociaf@talto livello possibile. | problemi
del piccolo malato e della sua famiglia rientranoun programma assistenziale e di
accoglienza. L'esperienza della malattia puo, qoated condizioni lo permettono,
essere superata positivamente senza la necessiti@rdienti da parte di psicologi o di
psichiatri, assicurando pero un sostegno globdi@ealdi utilizzare e sfruttare al meglio
le risorse personali e dei professionisti. Si papandi, sempre piu, di “assistenza
terapeutica” che coinvolge operatori sanitari e iffim Per questo € necessario
impostare una comunicazione aperta sia con i gersia con i bambini/ragazzi per
aiutare a capire e gestire la malattia: il nomentite” va smitizzato ma utilizzato.

2.2.1 La comunicazione della diagnosi

La difficolta maggiore nel comunicare una diagnosn € tanto nel “che cosa” ma nel
“come” dirlo. Un medico pediatra del San Gerardo(i¥a) descrive il suo approccio
nel comunicarla sottolineando che tale informazioadla famiglia ed al
bambino/ragazzo determina I'inizio del “progettoadira”, che apre una panoramica e
un orizzonte ben piu ampi:

“quali sono i cambiamenti da affrontare, come possiamo aiutarli, con
che mezzi e con l'aiuto di chi. E importante avardisposizione tutti gli
elementi clinici e biologici, che consentano la usezza della
comunicazione; questo puo quindi richiedere unrsattdi 24 - 48 ore. I
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colloquio preliminare viene fatto da un medico dperienza, che possa
trasmettere autorita ed autorevolezza alla famigl@po 2 giorni, quando la
tipizzazione tumorale € completa, si effettua utogaoio piu strutturato,
che include entrambi i genitori, in un ambientengpaillo, in presenza del
medico, del/della caposala e se possibile del prediarante [...]".

Il colloquio deve essere finalizzato alla comprensi dei diversi aspetti della malattia
ma soprattutto sul progetto di cura del bambin@zag, motivando I'andamento del
programma; il colloquio viene (con il permesso denitori stessi) registrato e la
cassetta viene consegnata alla famiglia con libdirtdascolto anche con persone non
presenti al colloquio stesso. Solo dopo aver otteii.consenso informato dai genitori
si procede alla comunicazione con il piccolo malé&oquale viene fatta dal medico al
malato da solo, senza la presenza dei genitoripteakmente in presenza dei fratelli
(indipendentemente dall’eta). Si utilizza un mezdsivo (diapositive) e viene poi
chiesto al bambino/ragazzo di spiegare il tuttoganitori. La comunicazione deve
risultare omogenea al fine di evitare eccessivéata@ ed una visione distorta della
malattia da parte della famiglia, e sollevare dqu#sha dallincombenza di tale
comunicazione, lasciando un ruolo da protagonispacaolo malato. Negli ultimi anni
su richiesta degli stessi genitori questo modéellcodhunicazione é stato esteso anche ai
fratelli, spesso “dimenticati” e confinati a rualiarginali nell’ambito della famiglia.

Un approccio simile & quello adottato da un medietba Fondazione IRCCS Istituto
Nazionale dei Tumori di Milano:

“il colloquio circa la diagnosi, il piano di curargposto e la relativa
prognosi viene effettuato dal team medico presdntereparto o in
ambulatorio, insieme agli infermieri che desiderarmarteciparvi.
Ovviamente, in base alle necessita ed ai bisogai sithevidenziano, si
propone alla famiglia un supporto psicologico epdate delle assistenti
sociali presenti in reparto”.

anche in questo caso il bambino/ragazzo & protafgomrittivo e viene informato in
modo adeguato:

“con l'esperienza di questi anni, ci siamo accaliticome il rendere |l

bambino/ragazzo partecipe (in modo consono alle sapacita di

comprendere) sia fondamentale per la serenitaselaezza con cui dovra
affrontare una situazione gia cosi difficile esgmemolto intensa dal punto
di vista degli appuntamenti in ambulatorio o deaiovieri in reparto. In

guesto i genitori svolgono una parte importante negldere partecipe il
figlio alle problematiche da affrontare. Ovviameiiteentativo non e quello
di informarlo circa la diagnosi e la prognosi, maatutarlo a sentirsi

partecipe ed accolto nei suoi bisogni e nelle dobieste rendendo il
percorso piu semplice e positivo possibile”.

Presso I'Unita Pediatrica del Policlinico S. OrselMalpighi di Bologna, nella Sezione
di Oncoematologia Pediatrica e stato da tempo aiotin approccio integrato medico-
psicologo. Al momento del ricovero del bambino/maga entrambi i professionisti si
presentano contemporaneamente al piccolo malalia swa famiglia; nonostante essi
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procedano separatamente nella spiegazione del@natia medica/psicologica, cosi
come nella somministrazione degli interventi tetdjog interagiscono continuamente
in un lavoro di équipe.

2.2.2 La comunicazione della diagnosi al malatorieale

La comunicazione della diagnosi, se possibile [tAsancora piu delicata quando ci si
trova di fronte a all’evidente sconfitta della s@a. Un medico specializzato in
psicologia clinica presso la Fondazione IRCCSugtifNazionale dei Tumori di Milano

spiega i principi seguiti durante la comunicazide#a diagnosi:

“la comunicazione dalla diagnosi in oncologia pédta ha raggiunto da
anni una certa maturita. L’informazione al bambifeve essere fatta in
maniera proporzionata alla sua eta, cio non implicZonoscenza della
prognosi a tutti i costi, ma la natura della madat# dei suoi problemi,
motivando I'esigenza di curarsi nel contesto osfea bisogna inoltre
spiegare come cambiera la sua vita e che I'amdtattenzione dei suoi
genitori non verra meno”.

Continua spiegando ora la questione piu speciftia diagnosi terminale:

“Il codice deontologico obbliga il medico ad infaane il bambino/ragazzo,
senza pero che la comunicazione sia priva di elérdeaperanza. Nel caso
del malato terminale si parla di grave peggioramenmaggiori
preoccupazioni per quel che riguarda la gestiofia terapia e dei sintomi.
Quando ci si trova nella situazione in cui le coom sortiscono gli effetti
desiderati e le condizioni peggiorano, i bisognisdévaguardare non sono
tanto di tipo informativi quanto relazionali, emote quelli di trovare degli
spazi adeguati in cui non essere solo un malatoitaie. La possibilita,
straordinaria, dei bambini rispetto agli adulti @éetia di poter giocare: in
guel momento possono essere “salvi” se il dolobere curato, a differenza
di un adulto che vive con consapevolezza pienartgr@a condizione.
Quando le cure palliative funzionano ed il contestppropriato e di buone
relazioni, il bambino puo giocare fino al minutanpa di morire. Si deve
evitare che la diagnosi allontani il bambino/ragaznalato e fornire
I'assistenza a seconda dei bisogni piu emergentialan fase. Diversa € la
situazione degli adolescenti in cui la consapewaaez crescente. Il criterio
cardine € sempre quello di non privare della sparache non diventa
illusione di guarigione, ma la speranza di una dumione del dolore e che
la vita pud avere ancora senso. E questo un elemaimicamente ed
umanamente di grande importanza”.

Il “malato terminale” € una persona giunta ad wsefdella malattia in cui la morte é
vicina e non € piu possibile la guarigione; di @mgenza non deve essere abbandonato
(abbandono terapeutico) né sottoposto a cure oimaéli (accanimento terapeutico).
Sono necessarie in questa fase cure palliativect@mpagnino il malato alla fine. Nei
confronti della famiglia e importante che lo swetapporto che si instaura con gli
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operatori sanitari non venga bruscamente intermto la morte del bambino/ragazzo.
Per evitare questo black-out i rapporti con la fimidevono continuare per aiutare a
comprendere quanto € accaduto tramite un colloguai dirutturati. Occorre anche in
fase terminale continuare i controlli clinici ospédri per non dare al bambino/ragazzo
e alla famiglia la sensazione dell’abbandono senmpraccordo con la volonta del
piccolo, che va sempre rispettata. La terapia altidica deve essere di facile
accettazione e rapida. Accompagnare un malato netene un impegno di grandissima
responsabilita; spesso é difficile anche per gkrafori ospedalieri che ne vedono la
sconfitta della scienza e trasmette loro un sensopbtenza.

Elizabeth Kubler-Ross (1926 — 2004), medico psichiee docente di medicina
comportamentale, viene considerata la fondatrid ghsicotanatologia (elaborazione
del lutto), ed uno dei piu noti esponenti dkiath studiesHa individuato cinque
atteggiamenti nel cammino verso la morte:

* Rifiuto ed isolamento
* Collera

» Patteggiamento

* Depressione

* Accettazione

Ad aiutare i bambini a superare queste fasi é dmaftia umana”. Il compito degli
operatori € quello di guidare il bambino/ragazzotutte queste fasi, anche senza
arrivare necessariamente all’accettazione, ma tgwda una preparazione al cammino.
Questo si traduce in un impegno di amore, una guEssquisitamente umana.
Comunicare vuol dire: mettere in comune qualcosa.particolar modo con |
bambini/ragazzi occorre trasparenza e convinziGwoeorre:

“creare un rapporto umano, smitizzare le pauregrmapagnare il bambino
nel percorso terminale”

come lo stesso dottore del San Gerardo tiene @&spregarlando “umanizzazione degli
ospedali”. Dall’'altra parte i genitori devono essaccompagnati a loro volta per poter
scandire il tempo in maniera ottimale. Il dialogpedo, onesto e di conforto fra
operatori € la risorsa di un processo comprendantealattia, la vita e la morte che
fanno parte dell'intera esistenza.

2.3 Il ruolo degli infermieri

L’assistenza infermieristica in oncologia pediarihia delle peculiarita che le
permettono di essere vista come una specialitastasée all'interno sia della pediatria
che dell’'oncologia. Una delle specialita € dovutata, al grado di sviluppo cognitivo
ed emotivo dei bambini/ragazzi con cui questi @si@nisti vengono a contatto ogni
giorno. In ambito pediatrico l'infermiere pu0 trosa ad assistere sia neonati che
adolescenti. Per tale motivo deve sapersi moddicantinuamente a seconda dell’eta
del malato; il bambino presenta bisogni propri,gamzionati alla sua eta. Altro fattore e
il triangolo infermiere-bambino-genitori. La famigl svolge un ruolo molto attivo
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sempre piu riconosciuto a livello assistenzialepmpito dell'infermiere coinvolgere i
genitori nel percorso di cura tramite la comunioagi

Spesso si pensa che i bambini al di sotto deglinB8i &iano troppo piccoli per
comprendere cido che sta accadendo loro e che siaapaci di percepire le paure ed |
timori delle persone che li circondano. Cio fa @@as erroneamente, che vengano
turbati solo in parte dalla difficile situazionelldemalattia, facendo trascurare gli imput
che il bambino esterna; la comunicazione diventaes®aria sia per facilitare i
trattamenti sia per dare la capacita di affronfadiendogli capire che non € solo. Nella
comunicazione con i bambini la componente non \Verkbrasferisce i messaggi piu
significativi; gli aspetti su cui porre maggioreizione sono le espressioni del volto, lo
sguardo, la postura ed il tono della voce. L’infenra per entrare in contatto con il
bambino/ragazzo dovra assumere mentalmente e rfisite la posizione di
quest'ultimo nel rispetto della sua intimita. | t&ivi di fare amicizia con un
bambino/ragazzo prima che questi abbia avuto I'dppita di valutare una persona non
familiare possono far aumentare la sua ansia. ©oaida e quella di parlare con il
malato ed i genitori mentre si svolgono azioni do@ lo riguardano in prima persona
questo gli dara la possibilita di osservare la quass Per dare un aiuto concreto si deve
prima capire cosa il bambino/ragazzo conosce dslla patologia; capire quale
significato attribuisce ad essa e all’ospedalizzai Molti studi hanno dimostrato che
il grado di conoscenza della propria condizionepddae del piccolo malato, & diverso
da quello che attribuiscono gli adulti. Ecco cheedta prioritario per l'infermiere
indagare quale sia effettivamente la comprensi@ngadte del bambino/ragazzo rispetto
alla sua malattia. Tale processo puo essere compldaalle diverse opinioni rispetto a
cio che si vuole dire al bambino/ragazzo. Si pu@ @k piccolo malato la possibilita di
fare delle scelte, compatibili con I'eta, in moda ldsciargli il senso di controllo della
situazione.

Gli infermieri di oncologia pediatrica svolgono mmlo importante nell'informare ed
aiutare la famiglia a comprendere le terapie, aguige e gestire gli effetti collaterali o
tossicita ed osservare gli effetti tardivi delleafge. L'educazione € una caratteristica
fondamentale del lavoro degli infermieri in termidi studi clinici, trattamenti,
assistenza domiciliare. Gli infermieri devono caress e sostenere i protocolli in uso e
svolgono un ruolo basilare quando forniscono leedinguida per I'assistenza
domiciliare.

Il dolore nei bambini oncologici € un sintomo déhitte con forte impatto sulla qualita
di vita. Tutti i bambini/ragazzi con tumore provathalore, il 70% accusa dolore severo.
Sebbene esistano molte conoscenze e risorse itonsP@sSso queste sono gestite in
maniera inadeguata. Il dolore € una preoccupazfmmaaria delle famiglie e del
bambino/ragazzo. Da un lato il malato ha pauraedmibcedure che gli causano dolore,
perdendo cosi fiducia nel personale ospedaliertyalda parte i genitori di fronte alla
sofferenza del figlio possono irritarsi e divend#dfidenti nei confronti del sistema
sanitario; possono sentirsi impotenti e vulneralhii scarsa gestione del dolore puo
incidere anche sugli stessi operatori sanitari rpitlendo la loro compassione. |
bambini/ragazzi sono capaci di comprendere i céindebase del dolore fin dalla piu
tenera eta, descrivendone sia gli aspetti fisice adtmozionali. L’International
Association for the study of paidefinisce il dolore come “sgradevole esperienza
sensoriale ed emozionale associata ad un realeenzi@e danno tissutale o descritta in
termini di tale danno”. Quando un bambino/ragazgmrta dolore esso riflette
un’esperienza sensoriale ed affettiva ed una rigpmsynitiva. L'infermiere deve capire
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come | fattori cognitivi e psico-sociali mitighinm aumentino il dolore ed allo stesso
tempo capire come utilizzarli per valutarne I'impatl modo piu affidabile per valutare

il dolore di un bambino/ragazzo € l'ascolto. Egistaliverse scale di valutazione del
dolore nei bambini: scala delle faccette di Wondrddasono sei faccette disegnate da
quella sorridente (assenza di dolore) a quellagaate (peggior dolore) e raccomandata
a partire dai 3anni. Scala di Oucher scala chdav@ a 100. Scala a colori: consiste di 4
colori, al bambino viene chiesti di colorare su wagoma la sede e I'estensione del
dolore. | metodi di riduzione del dolore si dividonin farmacologici e non
farmacologici. Possibilmente dovrebbero essere i usatrambi. |l trattamento
farmacologico prevede l'uso di FANS, oppioidi edalgesici adiuvanti. | trattamenti
non farmaceutici vengono attuati quando il dolorassociato a paure, ansia e stress.
Esistono diverse tecniche: distrazione, rilassamenisualizzazione di immagini
positive e stimolazione cutanea. Questi metodi devessere appropriate all'eta e
allintensita del dolore.

2.4 L'assistenza domiciliare

Alcune storie finiscono male. Altre, per fortunanno un lieto fine. Tutte di certo
passano per una corsia d’ospedale, con notti inggrandi speranze, con un desiderio
che le accomuna: «Mamma, quando torniamo a caga®».domanda ricorrente, la
prima, la piu insistente di ogni bambino/ragazza (m effetti e I'aspirazione anche di
qualsiasi adulto) che si trova costretto in uroletie non € il suo per curarsi.
L’assistenza domiciliare va considerata come urersia integrato di interventi
domiciliari di assistenza sanitaria e sociale cuordtiva, che consente ai
bambini/ragazzi affetti da malattie oncologichenofase terminale, di rimanere il piu
possibile nel proprio ambiente abituale di vita.e®o sistema consente di contenere |l
numero dei ricoveri e la loro durata, ed assicarmigliore assistenza possibile con un
vantaggio sia della qualita di vita del bambinoazzp sia della collettivita con
riduzione della spesa sanitaria per diminuzione “deoveri impropri”. L'assistenza
domiciliare e volta quindi alla riduzione del digagsicologico e sociale avvertito dai
bambini/ragazzi durante la degenza “ordinaria’daadb di alleggerire anche il carico e
'impegno delle famiglie coinvolgendole attivamemtel progetto assistenziale. Le
esperienze di programmi di assistenza domiciliare sormai consolidate da anni sia
negli Stati Uniti che in molti Paesi europei e d¢ogtcono un’alternativa organizzata
alla tradizionale modalita di erogazione di prestaz Questo modello é
particolarmente adatto ai bambini/ragazzi, dimostesi idoneo a garantire un piu alto
livello di qualita di vita e di cure nonché un vaggio in termini di analisi costo-
beneficio.

Oggi in ltalia esistono pochi programmi “pilota” dssistenza domiciliare, il medico
della Fondazione IRCCS Istituto Nazionale dei TundoMilano testimonia l'utilizzo
delle risorse presenti sul territorio a sostegndladede-ospedalizzazione dei
bambini/ragazzi:

“Ci sono alcune parti del piano di cura che comgogio somministrazioni
di farmaci per bocca o endovena somministrabilambulatorio o in Day
Hospital la cui esecuzione pud essere facilmentgitgedai centri di
oncologia pediatrica piu vicini al domicilio, peuicsiamo soliti inviare i
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bambini/ragazzi a colleghi precedentemente comitakianoi. Inoltre, per la
gestione della tossicita della chemioterapia, fitliaimo spesso ai reparti di
pediatria degli ospedali vicini al domicilio deirbhini/ragazzi per favorire
lo stare a casa il piu tempo possibile e anchesfodtire I'attivita del nostro

reparto che risulterebbe molto rallentata, corrditaei tempi di ricovero

dei bambini/ragazzi che necessitano di diagnospéstiva e dell'inizio o

prosecuzione delle cure”.

2.4.1 1l modello del Gaslini di Genova

La de-ospedalizzazione o meglio ancora, le terdpiiciliari, possono cambiare la
qualita di vita dei giovani malati e delle loro faye. L’AIEOP e con l'aiuto delle
associazioni di genitori ha cercato di creare abmamcentro d’accoglienza per regione.
L’idea potrebbe essere quella di estendere il nhodil Gaslini di Genova a tutti i
centri, come é successo 30 anni fa con i Day Halspa considerare anche il
vantaggio economico per il Servizio Sanitario Naaie, infatti, se una giornata di
ricovero di un malato costa duemila euro, per i Bspital si spende circa la meta. A
Genova, dopo il ricovero, alcuni bambini/ragazzigeno dimessi e tornano in ospedale
per la chemioterapia in Day Hospital. Altri la fana casa. Per poter far questo serve
personale qualificato: medici, infermieri, psicalofjsioterapisti e dei reparti che si
muovano anche sul territorio. Esistono gia equigeitoriali nelle Asl, ma devono
essere incrementate. In Italia esiste una retedadipea pediatrica molto antiquata, tante
piccole pediatrie con poco personale e poco effigie grandi pediatrie con carenze di
organico. L'assistenza domiciliare & uno strumeaite serve anche per accompagnare
gli ultimi momenti di vita dei bambini/ragazzi p&iortunati; infatti per quanto riguarda
gli Hospice e le cure palliative in pediatria lduszione italiana risulta ancora piu
obsoleta, a scapito dei bambini/ragazzi e deitgenper i quali sarebbe una seppur
minima consolazione il fatto di poter vivere gliiodi giorni nella propria casa.

L’Unita operativa semplice Assistenza e Terapia Rdiare fa parte dell’'Unita
Operativa complessa Ematologia e Oncologia Peclattel Gaslini di Genova ed é
attiva dal 10 aprile 2000. Questo servizio rappresaina nuova possibilita per un
cammino terapeutico "allargato” per i bambini/ragazaffetti da patologie emato-
oncologiche. Vuole migliorare la qualita di vitailerecupero della quotidianita per i
bambini/ragazzi e i loro familiari. L’assistenzandiciliare esegue a domicilio prelievi
ematici, visite mediche, terapie endovenose ousishi di emoderivati: in questo modo
si riduce il numero e la durata dei ricoveri. lingeio pud svolgere a domicilio
chemioterapia e fisioterapia. E' attivo anche upgptto di insegnamento scolastico a
domicilio. Il personale € composto da medici sdetien oncologia ed ematologia, da
infermieri pediatrici esperti di terapie di supmod cure palliative. Collaborano anche
una psicologa e un fisioterapista. Gli infermieti medici, dell'Assistenza Domiciliare
appartengono al Dipartimento di Ematologia e Ongialogarantendo cosi la "continuita
assistenziale" con i settori di ricovero ordinagidi Day Hospital.
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“Non voglio morire. ..
ma ho paura di vivere”

(bimba di 7 anni malata di tumore)
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CAPITOLO 3
L’ESPERIENZA PSICOLOGICA DEL BAMBINO MALATO DI
TUMORE

Il concetto di salute viene definito dall’Organizaasne Mondiale della Sanita (OMS)
come “stato di completo benessere fisico, mentaleceale che non consiste soltanto in
un’assenza di malattia o di infermita” e dunqudesute la visione della persona come
unita inscindibile mente-corpo e indica fortemectene, nell’affrontare la malattia, cio
divenga ancora piu rilevante e richieda, in amisimitario, un approccio globale al
paziente.

L’ambito della patologia neoplastica, in particelan area pediatrica, € stato tra i primi
in cui la psicologia e la neuropsichiatria infamtisi sono proposte, operando dei
cambiamenti sia nelle aree dell’espressione sinticmadella sofferenza psichica, della
promozione della crescita e dello sviluppo persanala negli stili di accoglienza,
comunicazione e considerazione del paziente corassOpa al centro della cura”. Da
tali considerazioni € nato anche I'operare in tedediverse strutture e tra sanitari. Ad
esempio non tutti i centri in Italia fanno diagnoela c’é una centralizzazione di
revisione, come a Monza o a Padova; in alcunenegfialiane le “reti oncologiche”
sono sorte con I'obiettivo di rendere piu agevohlceessibili le cure, garantendone la
qualita. Cosi il concetto di umanizzazione, in makalta, sta assumendo forme piu
definite, svincolandosi da un generico principicatienzione “a cio che sta intorno alle
cure”, per garantire attenzione alla qualita davél paziente, alla qualita dei luoghi
della cura, alla privatezza, integrando in un ctiocdi equipe allargata figure non
sanitarie, come insegnanti, volontari, educatoundue il malato, prima di essere un
caso clinicoe una persona e quindi € molto importante che tetjaipe curante abbia

hY

una carica di umanita nell’approccio al pazierdatd piu se € “un piccolo paziente”.

3.1 Le conseguenze dell’'ospedalizzazione

La condizione di ricovero di un bambino o di unaagp comporta un disagio e una
sofferenza di entita variabili, connessi non sdlla gravita della malattia, ma anche alla
separazione dal nucleo familiare, alle necessit@ddguarsi a nuovi ritmi istituzionali,

alla parziale, a volte totale, rinuncia alla prapiritimita e ai propri ritmi, allo stato di

dipendenza dagli altri, spesso inevitabile, con seguente perdita della propria
autonomia.

L’insorgenza di una malattia tumorale in éta pedtiat proprio per il suo carattere

traumatico pud marcare pesantemente la costrusiontturazione della personalita
dellindividuo in crescita. Alcuni periodi dellaitee sono riconosciuti come piu

vulnerabili: nei primi anni il bambino possiede roestrumenti di elaborazione della
realta, per cui maggiori sono le fantasie e le damatizzazioni che a essa si
accompagnano e che contribuiranno alla struttunazaella persona. Nell'adolescenza
le problematiche legate alla malattia neoplastatte@azioni fisiche, dipendenza, rottura
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della continuita della vita e della progettualiténtensificano la fisiologica crisi
adolescenziale che ruota intorno al problema delttita.

La realta della malattia e [latteggiamento degliuldd che si occupano del
bambino/ragazzo malato possono contribuire notesotensia ad attenuare I'entita del
trauma sia a favorirne le conseguenze. La situazioene affrontata diversamente a
seconda delle caratteristiche peculiari di ciasmalato. Si possono individuare gli
ambiti principali che interagiscono ostacolandawofendo la possibilita di affrontare
ed elaborare, dal punto di vista emotivo, I'espezgedi malattia:

3.1.1Fattori intrinseci della malattia

Caratteristiche e sede del tumore, protocollo da@dottato, effetti collaterali presenti
(per esempio stomatiti, alopecia, etc.), limiti (pesempio isolamento, limitazioni
alimentari, etc.) cui il paziente viene in alcunommenti sottoposto, prognosi, possibili
interventi mutilanti, effetti sulla funzionalita gerale e/o cognitiva.

2 Fattori familiari ed extra-familiari, qualita d& relazione di cura

Nell’affrontare I'esperienza improvvisa e imprevatk di malattia grave, risultano
determinanti per il bambino/ragazzo la qualita ele#llazioni familiari, delle relazioni
coi pari e con l'equipe curante. | genitori, soprdb in alcune fasi della vita, si
pongono indubbiamente come punto di riferimentogpiale per il bambino ed egli si
aspetta da loro protezione, comprensione, soste@pesso, tuttavia, i genitori
divengono oggetto di attacchi da parte del bambhriversa su di loro la rabbia e la
paura per tutto cio che gli sta accadendo e clpgagatto per i piu piccoli o nelle prime
fasi di malattia, risulta incomprensibile: “Che aosi sta succedendo? Che cosa mi
stanno facendo? Che cosa mi succedera?” sembrseie és domande esplicite o tacite
che i bambini/ragazzi pongono al mondo adulto,oeiiaciascuno, per il ruolo che gli
compete, deve poter dare risposta. | genitori,sefte e disorientati, possono trovarsi in
grande difficolta ad affrontare una esperienza desinmatica insieme al proprio figlio,
a volte sperimentando il sentimento di ‘non ricaresk’.

Una buona qualita delle relazioni amicali € impoitae sostiene il bambino/ragazzo,
anche se non tutti trovano in esse un elemente thntiferimento durante il percorso di
cura. Si puo assistere a posizioni diversificatéinterno delle quali vi sono pazienti
che mantengono fortemente i legami coi compagrli angici e desiderano incontrarli
ogni volta che le condizioni di salute lo consewotor altri che, invece, se ne
distanziano, perché il sentirsi diversi li spinglésmlamento piuttosto che all'incontro.
Sicuramente determinante e Il'accompagnamento clemeviofferto dal Centro
oncologico durante il percorso terapeutico. La igauadlella relazione di cura puod
consentire al bambino/ragazzo di sentirsi una per$o uno scambio autentico fondato
sulla sincerita e sulla fiducia con I'equipe cueamt, al contrario, puo facilitare il
sentimento di essere ingannato, di essere contdsotd una “malattia da curare” e
non un individuo nella sua interezza.
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3.1.3 Storia, percorso emotivo e assetto psicotogidividuale

E importante considerare la soggettivita di oghiissiione data, oltre che dai fattori
sopra descritti, anche dalla storia, dall’emotivitedal livello evolutivo di ciascuno.
Queste caratteristiche vanno considerate in ogei della malattia, fin dal suo esordio.
L’angoscia, che inevitabilmente accompagna ogncgso di malattia, puo venire
espressa, celata, affrontata o negata, in moderdifti. L'esperienza di ammalarsi
gravemente comporta comungue per un soggetto stitaecarichi emotivi eccessivi
per l'eta; questo se da un lato spinge ad un adegoi® troppo precoce al mondo
adulto, dall’altro impone situazioni di dipendenehe rallentano lo sviluppo. Puo,
inoltre, venire compromesso I'equilibrio all'intermel nucleo familiare, con alterazioni
delle dinamiche esistenti.

3.2 L'impatto della malattia oncologica nelle divese fasi evolutive

Nei primi anni di vita, in cui € determinante laadjta della relazione con i genitori (con

la madre, specialmente nel primo anno), i bambogspno sentirsi “perseguitati” a

causa della valenza aggressiva delle manovre me@idhnfermieristiche e del dolore

provocato dagli effetti collaterali delle cure, erpjuesto in futuro potrebbero essere
compromessi i rapporti con gli altri e con se stassausa di condizioni particolari,

quali:

* rischio, da parte del bambino, di non sperimenitauortanti fasi precoci dello
sviluppo psicomotorio;

* improvvisa destabilizzazione del clima familiaréengerruzione dei ritmi di vita
necessari per I'acquisizione di sicurezze future;

« lunghi periodi di isolamento della coppia madre-bam, dovuti a periodi di
ospedalizzazione

In eta scolare la malattia tumorale viene vissutacfpalmente come una grande
frattura della normalita della propria vita: “noon® come gli altri, non posso andare a
scuola...”, e si puo cosi riscontrare scarsissimavazbne all’apprendimento e gravi
insuccessi scolastici. Tuttavia e necessario lswdtre che, in molti casi, il desiderio di
imparare prevale e salvaguarda, almeno in parseniimento di normalita della vita. In
tal senso e di fondamentale importanza la preselela scuola in ospedale, che
rappresenta la possibilita di continuare un peraise costituisce uno dei maggiori
riferimenti per la crescita.

Nell’adolescente la crisi dovuta alla malattiar@drisce, in modo spesso devastante, in
un momento di fisiologica e generale profonda cniglativa ai cambiamenti tipici
dell’'eta:

» cambiamento del corpo dovuto alla malattia e ale ddolore, disfunzionalita,
vomito, alopecia, gonfiore ecc.);

» vissuto di un corpo attaccato dal morbo, irrimediménte compromesso nelle
relazioni presenti e future;
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» sentirsi diversi dai pari ed esclusi da un progéitata;

» forza e rabbia (piu raramente depressione) chaudr@g@mente caratterizzano
I'affrontare I'esperienza di malattia.

Tali problematiche possono dare luogo ad atteggiinak isolamento, di rottura dei
propri legami affettivi, a importanti crisi depress anche se, frequentemente, nei
ragazzi prevale il desiderio di combattere, di &mena sentirsi padroni della propria
esistenza, pur con la fatica di mantenervi deirt@gehe sembrano davvero fragili e
spezzabili.

3.2.1 Aspetti ed interventi psicologici

La malattia si presenta dunque fin dal primo momeme una forte esperienza non
solo fisica, ma anche psicologica, da affrontagedsil bambino/ragazzo che dalla sua
famiglia. La diagnosi determina una serie compledisaeazioni emotive: tristezza,
sentimenti di sfiducia e paura sono reazioni comenifrequenti che possono
compromettere le relazioni con le persone che nootdtorno a lui. Al fine di evitare
tali compromissioni, al fianco delle figure profes®li che si occupano della malattia
in senso clinico, e importante che operino persuadificate che si prendano cura del
bambino e di tutta la sua famiglia a livello psomgito ed emotivo. Inoltre
guotidianamente in reparto i membri dello staffitsaio devono coinvolgere i bambini
ricoverati in nuove e piacevoli attivita, cosi dpostare la loro attenzione,
temporaneamente, oltre la malattia. E fuor di dobtiie, dall’attenta, consapevole e
programmata gestione della sofferenza psichicaytefa organizzazione trae un
vantaggio e gli stessi piani terapeutici guadagrefficacia. Bambini meno angosciati e
psicologicamente sostenuti nell'impatto con la rit@a I'intervento clinico migliorano
la compliancee quindi 'efficacia delle cure. Familiari megiiaformati e piu sopportati
dal punto di vista psicologico partecipano conauléguatezza al processo di assistenza.
Operatori sanitari piu formati e protetti di frorderischi di stress vengono schiacciati
meno dalla sofferenza e sono in grado di garantieemigliore relazione terapeutica.

A tutti i bambini bisognerebbe insegnare ad affaomtle procedure mediche, i
trattamenti ed il dolore che essi spesso comporfaartendo dal riconoscimento delle
loro risorse, oltre che dalla conoscenza di unia skercaratteristiche quali I'eta, il sesso,
le esperienze precedenti, la paura generalizzdta geocedure mediche, il livello
d’ansia dei genitori e la loro capacita di anticg# dolore del figlio.

| bisogni di aiuto, ovviamente si modificano dueanil percorso diagnostico e
terapeutico e con essi cambiano gli interventi seae. In particolare durante la fase
terminale, quando anche i bambini piu piccoli saoasapevoli dell’avvicinarsi della
morte, la comunicazione aperta e il coinvolgimepitopossibile attivo, possono aiutare
il bambino ad affrontare il distacco imminente edlore crescente. Ancora una volta,
comunque, variabili individuali quali I'eta di inggenza della malattia, la durata e la
gravita della malattia e gli esiti fisici dei tramhenti, determinano le diverse reazioni alla
malattia.

Interventi di vario tipo possono inoltre esserdrigdati a coloro che sono sopravvissuti
al tumore infantile: € fondamentale un costante itboaggio dello stato psicologico di
questi bambini e adolescenti, in considerazionepdssibili effetti collaterali a lungo
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termine legati al trattamento, oltre che del pégsi® vissuto di incertezza che essi
esprimono. Interventi psicosociali ed educativi csartili anche in questo caso per
fronteggiare il senso di vulnerabilita frequenteteesvvertito.

3.3 La comunicazione e le fasi della malattia

Comunicare la malattia, naturalmente in rapportta aua reale gravita, viene
frequentemente vissuto come “dare (o ricevere)veatiotizie” e comporta dunque alti
livelli di ansia per tutti i partecipanti all'incoro. Chi ha il compito di definire la
diagnosi e chiarire i vari ambiti terapeutici e gmostici puo trovarsi in difficolta ad
affrontare tali ansie, o provare egli stesso enmmazpoofonde, non sempre consapevoli o
riconoscibili. Tale momento si configura dunqueaastelicato, soprattutto in ambito
pediatrico, ove quasi sempre il rapporto con itplo paziente € mediato dai genitori, e
i sentimenti e le emozioni che a lui appartengongolie sembrano difficilmente
accessibili.

3.3.1 L’accoglienza

Frequentemente l'insorgere del sospetto di malatiieanea agli ambiti comunemente
conosciuti determina a livello emotivo intense asggoper il futuro e per la possibile
gravita della situazione. Tali ansie sostengondiraeatano lo stato di incertezza e
confusione con cui spesso genitori € bambino/ragagmngono ad una prima
consultazione, specie se avviene in ambito ospdalAnche il bambino, infatti, vive
confusamente e con paura il fatto che improvvisaemsnammala. Il possibile incalzare
degli esami e delle visite cui viene sottopostattéggiamento dei genitori che: “Hanno
cambiato faccia e si vede che sono preoccupati. hease fanno finta di niente...”,
sono segnali che qualcosa “di brutto” sta accadeSdesso i bambini/ragazzi provano
paura per tutto (aghi, visite, dottori ecc.), alkeurvolte sono collaborativi,
frequentemente si mostrano diffidenti e in statalt#irta per cio che sta capitando loro.
La maggioranza dei bambini malati si mostra inilsitaomunicare verbalmente se non
ha ancora conoscenza del personale sanitario e pci®d essere rinforzato
dall’atteggiamento dei genitori che tendono a faeanna regressione, infantilizzandoli,
e sostituendosi a loro nel rapporto diretto col io@d

Il lavoro di accoglienza coinvolge tutti i membeltb staff sanitario, ma solitamente é
I'infermiera a svolgere il ruolo della “padronaaisa” e a introdurre i nuovi arrivati in
un luogo sconosciuto, dove: “Si sa come si entra..no@ come si uscira...”, come
testimoniano frequentemente i genitori, sottolirtkai timore implicito che il carico di
ansie legato ad una diagnosi costituisca un paknzli cambiamento per tutta la
famiglia. Il sostegno da parte di tutta I'equipelistati d’'animo sia del bambino che
dei genitori € presupposto di una buona accoglienza

3.3.2 La fase di terapia

L’'urgenza di iniziare tempestivamente il trattancembpone al bambino di affrontare in
tempi molto stretti procedure di preparazione allee, ulteriori esami e 'inserzione di
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un catetere venoso centrale. Durante le cure i barabquistano una maggiore fiducia
nei medici, nell’efficacia delle terapie. E fondamtade il rapporto che si & andato
costruendo col Centro oncologico di cura che dewerp divenire per |l
bambino/ragazzo un luogo sufficientemente familidaepoter garantire la fiducia, la
comprensione e un buon orientamento nel percorspdatico, ma deve anche poter
mantenere la connotazione di luogo della cura.
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« ) . \
L ’amore di una mamma é pace.
Non st acquista e non si merita.”
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CAPITOLO 4
PEDIATRA, GENITORI, ASSOCIAZIONI

4.1 1l ruolo dell’'oncologo-pediatra e dei genitoridurante la malattia
4.1.1 L’oncologo-pediatra

Sicuramente quando ad un bambino/ragazzo vienenasfigato un tumore ed entra
quindi nel reparto di oncologia pediatrica di urpedale, un ruolo fondamentale e
determinante per la sua guarigione, fisica e norgidcano il personale sanitario e la
sua famiglia. Normalmente queste sono figure nedtdendistinte nella mente di un
bambino/ragazzo, che pero in queste situazionicpdati possono intrecciarsi fino a
confondersi, per certi versi.

Spesso si sentono ex pazienti, anche non in etétped, parlare dell’ambiente
ospedaliero come di una famiglia, dove hanno poitutontrare persone straordinarie
dal punto di vista umano, amorevoli, affettuose uanfaltro. Tutto vero, anzi la
speranza e che per tutti sia sempre cosi. In gengoasiamo affermare che quando una
persona decide di intraprendere la professione cagdh maniera piu o0 meno evidente
in lei & presente un’innata passione verso il pnossma il fatto che poi in reparto
dimostri umanita, passione e dedizione verso urepteznon dovrebbe essere dovuto al
fatto che si sia affezionata o “innamorata” di gp&kiente, ma che si comporti in quella
maniera perché e un professionista formato e paépar sa quindi come interfacciarsi
con il degente. Nell'ambito dell'oncologia pediatiitale approccio dovrebbe essere lo
stesso,

“...la capacita di giocare”, per esempio, “diventap wsirumento di lavoro
per il medico pediatra...”,

ci ha detto durante I'intervista un medico spezmdio in psicologia clinica. Purtroppo
il condizionale e d’obbligo, visto la particolarategoria di malati che si incontrano: i
bambini, verso i quali piu difficilmente si riesegienere divisa la sfera sentimentale da
quella professionale. Infatti, intervistati su quedssero le maggiori difficolta nel
lavorare in un reparto di oncologia pediatrica, icos hanno risposto due medici
intervistati:

“Sicuramente I'affrontare il dolore delle famigliee la difficolta
nell’accompagnare il piccolo paziente in un pero@gesso difficile e pieno
di imprevisti, sempre sostenendo la possibilitarth speranza in termini di
guarigione e di positivita del quotidiano”; “le fidolta principali riguardano
le emozioni e la loro corretta gestione, esistattnfla possibilitd di un
coinvolgimento emotivo; bisogna prendersi cura lo@mbini malati, non
curare...”.
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Purtroppo per medici ed infermieri istituzionalmenhon é prevista una figura
professionale con la quale possano confrontar&gassi, che possa intervenire nei loro
momenti di sconforto, rabbia o delusione, aiut@ff@re i conti con gli aspetti angosciosi
del proprio lavoro; anche se, come ci e stato de#tboprofessionista in psicologia
clinica:

“...penso che fare i conti con situazioni cosi esenon sia protocollabile,
nel senso che quello che tiene vivo un medico ceae ad un infermiere
di fare i conti con un’intera carriera professi@aion €& soltanto una
tecnicalityma € un aspetto che mette in movimento diversttigmersonali,
come il senso e le prospettive della vita, quindnré una formazione
psicologica che ti consente di farlo, la formazigseologica ti consente di
vendere spazzole non di sviluppare attitudini isdgrdi reggere il confronto
con la morte in un periodo cosi prolungato...”.

Esistono delle realta in cui a questa mancanzaspperito attraverso I'ingaggio di uno
psicologo esterno pagato direttamente dalle asgoaiadei genitori dei bambini malati,
come nel caso del San Gerardo di Monza, oppure,ikedaso della Fondazione IRCCS
Istituto Nazionale dei Tumori di Milano, essend@gante uno psicologo che segue i
piccoli degenti, egli viene consultato dai medi@r gda gestione delle situazioni
complesse.

4.1.2 | genitori

Il cancro e considerato una malattia della famjgiaquanto questa diagnosi genera
stress all'interno e all’esterno, mobilitando Isarise di tutti i membri della famiglia e
modificando gli equilibri interni. La notizia di uliglio malato in generale rappresenta
un momento infelice per un nucleo familiare; se pbdiambino € malato di tumore,
termine che da solo fa tremare di paura, tale Zibn@ muta in catastrofe. | genitori, che
proprio in quel figlio avevano riposto ogni aspgta futura, vengono sopraffatti da un
comprensibile e drammatico sconforto. La drammiatiadi questo evento non e
costituita soltanto dalla possibile prognosi negatima dalla difficolta ad accettare
I'idea della mortalita di un bambino. Improvvisanteil ruolo dei genitori muta: non
solo quello di essere, appunto, i genitori del bawmbagazzo, ma anche i suoi
caregivers “prestatori di assistenza”. Una volta che & stat@unicata loro I'infausta
diagnosi, non c’é tempo di aspettare che si plEctempesta emotiva, magari scatenata
in loro dal sospetto di una diagnosi errata, magdna subito cominciare il trattamento
disegnato dal medico-pediatra. Spesso infatti fibdni dopo la comunicazione, il
percorso di cura inizia e ai genitori si richiede abllaborare in vario modo:
dallaccompagnare e sostenere il figlio, non sa@pandendo ai suoi bisogni fisici ed
emotivi ma anche rilevandone i sintomi, al garanfimssunzione della terapia orale e al
gestire il catetere venoso centrale. Inoltre viehiesto loro di gestire i rapporti con le
istituzioni sanitarie, adattandosi ad una posizidndipendenza dai medici. Nel lungo
periodo del trattamento i genitori, che compremsibnte vorrebbero sostituirsi al figlio
nell’esperienza della malattia, offrendo la propii@ se necessario, oppure cercando in
tutti i modi di fare qualcosa di determinante par dua guarigione, sono quindi
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soprattutto chiamati ad esercitare pienamenterteresponsabilita, aiutando il bambino
a curarsi, a vivere e crescere. Questa probabiemenia cosa piu importante e
determinante che viene chiesta ad un genitorenche per niente facile.

| genitori si trovano a dover assolvere al loraunge ruolo in una situazione dove forti
sono i sentimenti di inutilitd ed impotenza di freml tumore; consegnano quindi la vita
del figlio nella mano del pediatra. Tutto questd @anto di vista sanitario ha
certamente un senso, il trattamento € e va scetmpkratori competenti, ma la
posizione che il genitore ricopre nell'assistergiio € unica e insostituibile, e non puo
essere quindi rimpiazzata da nessun altro, nemmdanchi eventualmente effettua il
sostegno psicologico al bambino/ragazzo. Entrandguest’ottica, riappropriarsi della
funzione genitoriale € non solo fondamentale pdigilo, ma anche terapeutico per i
genitori stessi, che limitano i loro sensi di iitdie di impotenza che potrebbe spingere
loro alla ricerca di inutili trattamenti alternativ

Quando due persone progettano di mettere al mondiglio, il piu grande timore é
quello di crescerlo adeguatamente sotto vari dspetti non fargli mancare nulla,
rapportato alle possibilita della coppia. Se pde tiéiglio viene investito dal dramma
dell’evento oncologico, tutte le certezze e i ptogeecedentemente formulati vengono
frantumanti in un attimo. E quindi assolutamentmpeensibile la difficolta dei genitori
a conservare un atteggiamento normale in una siuazosi diversa da quella normale.
Possono delinearsi due modalita di comportamentersi2, una opposta all’altra: o i
genitori tendono ad assumere un atteggiamento rigtetpivo verso il bambino, che
mira a sollevarlo almeno dagli sforzi e dagli aalaenti richiesti nel percorso evolutivo
(apprendimento, convivenza sociale) oppure esgiol®m seppure piu raramente, a
negare la realtd della malattia, con la conseguexttesa di prestazioni anche
sovradimensionate. Sono entrambi atteggiamentiligiaghnaturali di per s€, nel senso
che si oppongono a quella che ¢é la natura dellazine, ovvero il bambino é malato,
certo, ma resta pur sempre un bambino. Quindi ciaeeva trattato, tenendo sempre
ben presenti le possibili limitazioni del caso. Nonerto facile, ma rientra nella serie di
responsabilitd che un genitore ha nei confrontifidgdéib malato. Va quindi considerato
il bambino/ragazzo nellambito di un percorso, ¢hw esser prolungato verso la via
adulta o limitato ai mesi della fase terminale, rppresenta un tempo di evoluzione,
non di arresto né di regressione.

La malattia oncologica di un bambino/ragazzo h# fgeercussioni emotive anche sui
fratelli sani. Questo perché generalmente anclwedioirovano nell’eta evolutiva, quindi
in una fase della vita dove dubbi e certezze caoatimente si intrecciano,
confondendosi. Sono percio estremamente bisogredisi figura genitoriale. L'evento
tumorale che colpisce il fratello o la sorella plgterminare uno sbilanciamento delle
attenzioni di mamma e papa verso il bambino/ragamatato, a discapito dei fratelli
sani, che possono sentirsi esclusi, quasi abbatidona

4.2 Emigrazione Sanitaria

Bambini e cancro: due parole che non dovrebberoninarsi mai. Li chiamano viaggi
della speranza, ma forse sarebbe meglio parlaeendjrazione sanitaria. Circa la meta
delle famiglie si sposta dalla propria regione gdeste non tutte hanno la possibilita
materiale di poter sostenere i coffuesta particolare emigrazione ha diverse facce:
attiva, passiva (cioe i flussi da e per una regi@&ecnica (spostamenti consigliati da
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medici coscienziosi che indirizzano i propri patierNella stragrande maggioranza dei
casi di oncologia pediatrica servono terapie lungine@merosi controlli, che obbligano i
piccoli malati e i loro genitori a moltissimi sdci. Primo fra tutti I'allontanarsi da
casa, perché i centri specializzati in oncologialigteica sono una manciata sul
territorio nazionale. E perché e in crescita il maondi bambini/ragazzi che arrivano
dall’estero, soprattutto dai Paesi piu poveri ditione europea.

Ma cosa succede quando in un momento di cosi fortg i genitori devono
necessariamente dividersi tra l'accudire un fighlato da una parte e dall'altra
continuare a dare un senso di normalita e stakiligsto della famiglia?

Bisogna spesso mettere in conto un lungo periodacdiero, in molti casi in citta
lontane. Lontane dalla “normalita”: da casa, ansciiola, parenti e da un pezzo del
nucleo familiare. Avere un alloggio, piuttosto alre letto in ospedale e un hotel per i
parenti, € un grande vantaggio. C’e la possibditareare un po’ di privacy, insomma
di sentirsi almeno un po’ a casa. Questo perd @nuilegio per pochi, infatti pur
garantendo cure d’avanguardia, I'ltalia e indietsal fronte dei servizi socio-
assistenziali offerti ai bambini/ragazzi oncologgcialle loro famiglie, molti dei quali
gravano ancora sulle spalle delle associaziongeeitori. In diversi Paesi europei sono
forniti dallo Stato. Sono le associazioni che spesisfanno carico, con i fondi che
riescono a raccogliere, anche delle carenze dinargadei reparti di oncologia
pediatrica, fornendo borse di studio a medici, gdegi e ricercatori specializzati. A
differenza del Nord Europa o degli USA, in Italiacara non € presente una rete diffusa
di case-albergo per consentire la de-ospedalizaaziei malati. Ci sono case albergo
solo vicino ad alcuni grandi ospedali pediatrimpbssibile quantizzarle con precisione:
non esiste un censimento ufficiale né uno standasditativo uniforme. Alcune sono
vicinissime ai centri di cura, altre meno.

I medico della Fondazione IRCCS Istituto dei Tumdr Milano riguardo a tale
argomento precisa:

“Esistono delle case nelle vicinanze dell'ospedpér le famiglie dei
bambini/ragazzi in cui pud alloggiare la famigligpoire il genitore non
presente in reparto quando il bambino/ragazzo avei@to. | prezzi sono
ovviamente molto contenuti, praticamente simbolici”

Allo stesso modo al San Gerardo di Monza

“L’associazione presente nell’ospedale ha creato stmittura con 17
appartamenti per i genitori che accompagnano liofighe possono essere
affittati ad un prezzo modestissimo, una sortaotiazione”.

Oltre al dolore, le famiglie si trovano ad affrartanche problemi economici che sono i
piu pressanti, perché le spese lievitano. Infédfite@i costi strettamente legati alle cure,
ci sono viaggi, alloggio, famiglie divise con costie raddoppiano, poiché anche il
genitore che resta a casa (di solito il padre, wom o piu figl)) € solo e in molti casi
serve una baby-sitter, una donna delle pulizieloguw@ che dia una mano; senza
contare la questione lavorativa: trafile buroctati@ visite in ospedale bruciano prima
le ferie, poi i vari permessi. In tale contestinserisce la Legge 104/92 che prescrive la
possibilita per i genitori (naturali, adottivi ofigfatari) che assistono il figlio malato di
trasformare il proprio rapporto di lavoro da tempeno a part-time; inoltre, fino al
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terzo anno di vita del bambino disabile si ha tirél prolungamento del periodo di
congedo parentale in alternativa ad un permessmajiero retribuito di due ore. E’
invece possibile che un genitore fruisca dei congedvisti per la maternita e la
paternita e I'altro genitore fruisca, nello stepsoiodo, del congedo per handicap. Dopo
il terzo anno di vita del bambino e sino al di@stino, uno dei due genitori, ha diritto a
tre giorni di permesso mensili retribuiti. | treogni possono essere ripartiti tra i genitori
ed essere frazionati in ore. Dopo il diciottesimon@ i genitori hanno diritto
alternativamente a tre giorni di permesso retrdguahche continuativi nel mese. In altri
Paesi lo Stato sostiene maggiormente i genitoriqulesto delicato momento: per
esempio in Spagna la situazione é diversa, Larkzgl Social paga un sussidio ai
genitori che lavorano, e che devono dedicarsialta dei propri bambini/ragazzi malati
di cancro o di altre gravi malattie mentre sonospedale o in trattamento. La misura &
stata pensata per le famiglie in cui entrambi iitgeinavorano e prevede un sussidio del
100%, proporzionale alla riduzione della giorndtkadoro, che dovra essere almeno del
50%, per il genitore che si prendera cura del bambl sussidio si considerera esaurito
guando non sara piu necessaria la cura direttdigiel o quando questi compie i 18
anni e raggiunge cosi la maggiore eta.

Se i dipendenti almeno sono tutelati, per libeonfessionisti la perdita del lavoro e
spesso un incubo che si avvera. |l risultato? Untgee su quindici viene licenziato a
causa delle prolungate assenze fatte per assidigiio.

4.3 Le Associazioni

Un ruolo spesso determinante in ambito socio-samila gioca il cosiddetto “terzo
settore”, ovvero le Associazioni di volontariatoinipio predominante nel volontario &
guello di porre in primo piano, nelllambito dellstituzioni sanitarie, l'interesse e il
rispetto verso il malato e i suoi famigliari comergone, sottolineando il valore della
dignita dell’essere umano in quanto tale. Qualnédtivo che porta una persona a creare
o ad aderire ad una associazione di malati, gewitaltre? Purtroppo tali realta nascono
a seguito di una carenza di servizi, strutturatglinergani sanitari competenti, nei
confronti del malato. Se lintero apparato socio#saio di un Paese funzionasse a
dovere, soddisfacendo in maniera totale le esigentebisogni dei pazienti e delle
famiglie, queste associazioni non avrebbero senesistere.

Le persone che le compongono sono pensionati, gwiofasti, studenti, famigliari o
amici di persone malate 0 ex pazienti; insomma eteaogeneita che difficilmente é
riscontrabile in altre strutture. Sono dotate dpuoprio statuto, un proprio bilancio e un
presidente che e in cima ad un piu 0 meno articaeganigramma. Ognuna di queste si
pone degli obbiettivi da raggiungere entro un deteato periodo di tempo e mette in
moto tutta una serie di iniziative volte al raggiimento di tali obbiettivi

Un ruolo sicuramente centrale nel mondo delle aagsmmni per I'oncologia pediatrica
ricoperta dall’ Associazione Italiana EmatologiacOlogia Pediatrica (AIEOP), che é
costituita da un gruppo di pediatri. Questa Assoorze € la prima al mondo che, oltre a
stilare protocolli nazionali per il trattamento léeleucemie e tumori nell'infanzia, si
occupa di creare una banca dati per I'inserimeeptadsi e la valutazione e la gestione
dei protocolli. Nasce cosi anche il registro defflitherapydella leucemia ed il registro
dei trapianti di midollo in eta pediatrica. Le pripali attivita svolte da AIEOP sono:
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- affrontare i problemi dell'ematologia e dell'onagibbinfantile

« individuare e standardizzare metodi diagnostici mtqeolli terapeutici,
valutarne criticamente i risultati ottenuti, migkmdo la qualita dell'assistenza al
bambino affetto da patologia ematologica od ondolog

« riorganizzare a livello generale e settorialeil/aé&t onco-ematologica pediatrica
nazionale, secondo i modelli OMS, in base ai bisogali della popolazione,
ponendo questo come suo imprescindibile traguardo

« offrire un contributo qualificato, anche sotto fjato organizzativo, alla
comunita scientifica nazionale ed internazionatmeantire una gestione sempre
aggiornata dei protocolli di trattamento, integranié componenti cliniche,
biologiche, statistiche ed informatiche.

Altre realta si occupano invece di garantire unaes# servizi diversi, come il Comitato
Maria Letizia Verga, di Monza, il quale: contribcgs alla ricerca di laboratorio
finanziando il Centro di Ricerche “Matilde Tettaniaper gli studi sulle malattie onco-
ematologiche, contribuisce allo sviluppo della meeclinica, istituisce borse di studio
per la formazione e I'aggiornamento di medici eeinfieri, offre un servizio psico-
sociale ai bambini e alle loro famiglie, sostiengrogramma “La scuola in ospedale”.
Ancora poi ci sono delle Associazioni che si ocaupdell’intrattenimento, attraverso il
gioco, dei bambini ricoverati in ospedale, tra Umlgcitiamo la Fondazione Theodora e
I’Associazione “Magica Cleme”.

Vogliamo infine ricordare ’Associazione “Bianca K@saglia’ di Busto Arsizio con la
quale abbiamo avuto la possibilita di un inconticettb: I’Associazione e presente
tramite i propri volontari nel reparto di Pediatilla Fondazione IRCCS Istituto
Nazionale dei Tumori di Milano, dove vengono visifau di mille bambini all’anno.
L’Associazione si interfaccia con le strutture atglesre tramite protocolli gia delineati;
si tratta di progetti triennali di cui viene desriil programma, gli obiettivi e gli oneri
dell'associazione. Il supporto economico é rivatprattutto a sostenere la ricerca, sia
quella di base che quella clinica, ma finanzia anidcquisto di attrezzature cliniche.
I’Associazione ha inoltre stanziato una borsa ddist destinata ad un giovane laureato
in uno dei settori piu innovativi dell'Oncologia Gpnentale: le Nanotecnologie. Il
vincitore della borsa, dopo un periodo di formaeiodi due anni in America,
collaborera per altri due anni con la Fondazion@@S$ Istituto Tumori di Milano

4.4 11,25 per mille

In uno scenario nazionale dove [l'operato delle A®ssmoni risulta spesso
fondamentale, lo Stato cosa fa? Nel Maxiemendamdatdsoverno alla Finanziaria
compare il 5 per mille ma i fondi a disposizionen@®iu che dimezzati. Ancora una
volta il Governo, nonostante siano milioni (14.6%58 solo nel 2008) i cittadini italiani
contribuenti che ogni anno scelgono di sosteneoma@uicamente le associazioni di
volontariato e di terzo settore, decide di insef@emisura del 5 per mille nel
Maxiemendamento ma dimezzando i fondi a dispos&id@ono solo 100 i milioni
previsti dalla manovra al 5 per mille, rispetto4@D milioni del 2008. Il tempo passa e
le risorse diminuiscono proprio quando c'e piu tiso il tetto di 100 milioni di euro é
anacronistico rispetto al valore di questa misira. per mille, istituito nel 2006, e il
frutto di una erogazione decisa dal contribuentel@eguale lo Stato svolge solo un
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ruolo di intermediario. E’ un esempio di democrdmsaale, un esercizio di sussidiarieta
e I'espressione di un diritto soggettivo, perché@ cma firma, ogni contribuente, con
liberta e consapevolezza, sceglie di aiutare, wsv8®mzione o un’Organizzazione di
volontariato di sua fiducia. Questo avviene in wadyo gia gravato dai tagli ai fondi

delle politiche sociali: dai 1.472 milioni di eudel 2010 ai 349,4 del 2011, pari a —
76%: sono i fondi per i servizi sociali dei Comuspesso realizzati con il volontariato e
il non-profit, i fondi per la famiglia, per la natosufficienza, per linfanzia,

I'adolescenza e i giovani, per calmierare I'affétper il servizio civile
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CONCLUSIONI

L’esperienza della malattia tumorale in un bamlpresenta caratteristiche peculiari sul
piano epidemiologico, clinico e psicologico. Dalnpwu di vista epidemiologico e
clinico, i tumori maligni in eta pediatrica si difenziano per diversi aspetti rispetto a
guelli dell'adulto, sia per la prevalenza di formeali leucemie e linfomi rispetto ai
tumori solidi, sia, in genere, per una migliorepasta alle terapie. Dal punto di vista
psicologico, la malattia oncologica in eta evolat& universalmente riconosciuta come
una fonte di grande disagio emozionale: per il bambper la sua famiglia e per
I'équipe curante. Questa condizione di malattia porta, accanto all’essenziale e
inevitabile necessita di cure fisiche, uno statbisogno sul piano psicosociale.

In ltalia la figura professionale dello psicologogarantita nel reparto di oncologia
pediatrica solo per i bambini/ragazzi e i rispettenitori, ma istituzionalmente non e
prevista per i medici e gli infermieri che si tromaquotidianamente a contatto con
questa triste realta.

Dal lavoro effettuato € emerso che i vari centriodicologia pediatrica sono mal
distribuiti sul territorio Nazionale e quelli di @gllenza sono pochi; questo e il motivo
per cui si genera il fenomeno dell’emigrazione &aia.

Tale fenomeno pero, non viene adeguatamente geasigtacano, infatti, anche presso i
centri di eccellenza, strutture adibite ad accogliggenitori dei bambini/ragazzi malati,
e quando presenti sono dovute all’enorme lavortesaso dalle diverse Associazioni di
genitori e volontari.

L’assistenza domiciliare puo, per buona parte, soppa questi disagi anche se I'ltalia
e indietro rispetto ad altri Paesi; unico modellegente € quello del Gaslini di Genova.
Concludendo possiamo quindi affermare che “Davide @ solo contro Golia” i
bambini ricoverati in Italia vengono assistiti irmmera adeguata da un buon Sistema
Sanitario Nazionale anche se ci sono margini dliov@mento su cui lavorare.
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METODI

Per la realizzazione di questo lavoro, al fine vira un quadro completo della realta
delloncologia pediatrica abbiamo effettuato, ialmente, una ricerca di letteratura
tramite la consultazione di libri ed articoli spastici e siti web. Una volta individuati i
protagonisti abbiamo cercato informazioni e conterdirette attraverso la stesura di
domande mirate e specifiche a seconda della casedjqurofessionisti intervistati.

Le domande sono state stilate per interviste posteaniera diretta, sitace to faceche
telefoniche, oppure attraverso l'invio per postattebnica. Le categorie di nostro
interesse sono state: medici, psicologi, infermiesssociazioni di genitori e
volontariato.
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