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A volte basta poco a singoli individui e realta
organizzate per ‘riconoscersi’ e decidere di
fare un pezzo di strada insieme. E come se, ad
un certo punto, ogni singolarita fatta di valori,
sforzi e obiettivi peculiari, nati da bisogni che
sembravano riguardare solo pochi individui o
gruppi, scoprisse di avere in comune con gli al-
trimolto pit di guanto avesse mai immaginato.
E, soprattutto, scoprisse che quel “capitale co-
mune” puo essere fondamentale per migliora-
re la vita di coloro che quei bisogni peculiari li
hanno espressi e sentiti sulla propria pelle.

E successo alle associazioni di genitori che
sono confluite nella Federazione Italiana As-
sociazioni Genitori Oncoematologia Pediatrica
— FIAGOP; e successo alle realta che hanno
deciso di dar vita al progetto SIAMO (Societa
Scientifiche Italiane Adolescenti Malati Oncolo-
gici); @ successo a FIAGOP, SIAMO e SOLETER-
RE, con l'obiettivo di far fronte comune nella
lotta contro il cancro negli adolescenti. Questa
alleanza ha il proprio fulcro intorno ad una pa-
rola chiave: partecipazione.

Se, come esprime molto bene Angelo Ricc,
Presidente di FIAGOR, I'adolescente e un sog-
getto “attivo e reattivo’, cio significa, in pratica,
non solo che e in grado di esprimere autono-
mamente i propri bisogni e le proprie sofferen-
ze, fisiche e psicologiche, senza la mediazione
dei genitori, come accade invece per i bambini.
Massignificaanche, e soprattutto, che e in grado
di partare questi bisogni e queste sofferenze —

Introduzione

se vuole e con le modalita che ritiene opportu-
ne — nello “spazio pubblica’, affinché diventino
in un certo sensa "patrimonio comune” Come
diceva Giorgio Gaber “non basta avere buone
idee o grandi ideali, non e sufficiente pensare
che sia giusto vivere in una societa pit giusta; e
solo lo stato di sofferenza individuale che puo
spingere al cambiamento” Ed e tramite la par-
tecipazione — che si traduce in azione collettiva
— che le cose possaono essere cambiate.

I bisogni e le sofferenze degli adolescenti ma-
lati di cancro si possono, di conseguenza, tra-
durre in istanze che permettano, da un lato,
all'opinione pubblica di conoscere e capire re-
almente cosaimplica per un adolescente dover
convivere con il cancro in un'eta che dovrebbe
essere caratterizzata solo da "leggerezza e in-
genuita” Anche per combattere quello stigma
che troppo spesso chi siammala deve portare
come un peso su di sé, senza poterlo condivi-
dere con gli altri, a partire dai propri coetanei,
che spesso quello stigma contribuiscono a cre-
arlo con i propri comportamenti, appunto det-
tati da quella stessa "leggerezza e ingenuita),
ma anche dalla non conoscenza e, forse, dal-
la paura di trovarsi un giorno al posto del loro
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compagno/amico pit “sfortunato”

Dallaltro lato, chi meglio degli adolescenti — per
la loro tendenza a sentirsi “invincibili” e la loro
capacita di sognare ancora un mondo miglio-
re — puo farsi portatore, davanti alle istituzioni,
di richieste finalizzate a far si che questa con-

dizione di "paziente malato di cancro’, talvolta
diversa nei trattamenti medici e nelle aspet-
tative dei singoli, da quella di bambini e adulti,
trovi pieno spazio e legittimita in chi si occupa
di adottare politiche sanitarie? Chi meglio di
loro puo sapere come tradurre i propri bisogni
in programmi e politiche pubbliche che tenga-
no in considerazione tutti gli aspetti — medici,
sociali, economici, psicologici — della malattia,
nel momento in cui guesta si manifesta e una
volta guariti?

E allora, nel caso degli adolescenti malati di
cancro, la “centralita della persona’; concetto
tanto caro a SIAMO, FIAGOP e SOLETERRE in
guanto fulcro attorno al quale si sviluppa laloro
azione a sostegno dell'oncologia pediatrica, si
amplifica fino ad includere proprio quella “reat-
tivita" degli adolescenti che diventa sinonimo di
"partecipazione”; dove il ruolo di SIAMO, FIA-
GOP e SOLETERRE diventa quello di accom-
pagnare i pazienti adolescenti affinché sia la
loro stessa voce a parlare, all'opinione pubblica
e alla politica, senza la mediazione ma con |l
supporto di genitori, amici e realta che hanno a
cuore il loro benessere. Perché nessuno meglio
degli adolescenti sa cos'e importante per sé e
per tutti quegli ragazzi che domani potrebbero
scoprirsi malati di cancro. E la possibilita di es-
sere ascoltati — anche e soprattutto dai deci-
sori palitici - che puo essere amplificata dall'a-
zione comune: e guesto che FIAGOP, SIAMO e
SOLETERRE stanno cercando di portare avanti.
Insieme.




Gli adolescenti
malati di tumore:
speciali e fragili

Gli adolescenti che si ammalano di cancro
sano pazienti peculiari. In un momento sin-
golare della crescita e dello sviluppo - quello
in cui scoprono la propria identita e scelgono
I'adulto che vogliono diventare - siritrovano
a far fronte ad una malattia particolarmen-
te invalidante e dai malteplici risvolti fisici,
psicologici e sociali. La loro eta, a meta tra il
bambino e I'adulto, li rende fragili e una del-
le fasce pit vulnerabili tra i pazienti malati di
cancro.

Nonostante oggi un numero sempre mag-
giore di adolescenti riesca a sconfiggere il
cancro, esistono problemi nella diagnosi
precoce, di accesso alle cure di eccellenza e
di arruolamento nei protocolli clinici. Spesso
nelle strutture sanitarie manca personale
formato nel trattamento degli adolescenti

e Non si riescono a garantire spazi adeguati,
pensati sulle particalari esigenze di soste-
gno, privacy e socialita tipiche di questa fa-
scia d'eta. Guarirli e permettere loro di avere
un‘alta qualita della vita durante e dopo l'e-
sperienza con il cancro é una grande sfida
per le equipe mediche e un percorso che
coinvolge, allinterno dell'alleanza terapeu-
tica, anche le famiglie e le comunita a cui i
giovani appartengona.

ALCUNI DATI

In Italia sono circa 800 ogni anno gli adole-
scentitrai 15 e i 19 anni che siammalano di
cancro a cui siaggiungono trai 1000 e 2000
giovani adulti (a seconda del limite di eta che
si tiene in considerazione).

| tumori che possono insorgere sono sia
quelli tipici dell'eta pediatrica che dell'eta
adulta. Tra le forme pit frequenti ci sono
leucemie e linfomi, neoplasie cerebrali e
sarcomi dell'osso e delle parti molli (tipici
dei bambini), melanomi e carcinomi (tipici
dell'eta adulta).

Per otto tipi di tumore pediatrico e per il can-
cro al seno e alla prostata, i tassi di soprav-
vivenza degli adolescenti (a parita di stadio)
sano bassi o molto pit bassi di quelli di bam-
bini e adulti. Nel caso delle leucemie linfoidi
acute, per esempio, il tasso di sopravvivenza
dei bambini e quasi dell'86%, mentre per gli
adolescenti si ferma al 55,6%. Per un cancro
alla prostata un adolescente ha il 79,9% di
possibilita di guarire, mentre per un adulto e
quasi del 90%.

SOPRAVVIVENZA PER TIPOLOGIA TUMORALE

ADOLESCENTI BAMBINI

leucemie linfoidi acute 55,6%
49,8%
92,9%
77,4%
46,4%
49,3%
37,8%
61,5%

85,8%
60,5%
95,1%
83%
61,9%
66,6%
66,6%
66,8%

leucemie mieloidi acute

linfoma di Hodgkin

NHL (Linfoma Non Hodgkin)

astrocitomi (tipi di tumore al cervello)

sarcoma di Ewing dell'osso

rabdomiosarcoma (cancro dei tessuti molli come il muscolo)
osteosarcoma (il tipo pit comune di tumore o0sseo)

(Dati Studio Eurocare-5, Fondazione IRCCS Istituto Nazionale dei Tumori)




Il ritardo diagnostico e una caratteristica
comune negli adolescenti malati di tumore.
Un dato raccolto dall'lstituto dei Tumori di
Milano presso il reparto di oncologia pediatrica
mostra chiaramente questa problematica:
I'intervallo di tempo tra l'insorgenza dei primi
sintomi e la diagnosi e in media di 47 giorni
per i bambini (0-14 anni) e di 137 giorni per i
pazienti maggiori di 15 anni.

Il dato e impressionante e deve spingere a
migliorare imeccanismiafavore della diagnosi
precoce in modo che il gap tra adolescenti e
bambini si riduca, favorendo il buon esito dei
trattamenti.

Questa discrepanza esiste innanzitutto
perché ladolescente, a differenza del
bambino, diventa pit  autonomo nella

gestione del proprio corpo. Mentre il bambino
e tenuto sotto controllo in maniera costante
dai genitori e dal pediatra di famiglia,
I'adolescente  spesso  sottovaluta alcuni
sintomi e impiega del tempo a portarli
all'attenzione di un adulto (genitore o0 medico).
La spensieratezza rispetto alla propria salute
e il timore nei confronti di una possibile
malattia convivono e si - accompagnano
alla generale scarsa consapevolezza che
sia possibile ammalarsi di tumore anche in
adolescenza.

Gli stessi medici di famiglia non sono ade-
guatamente formati rispetto al tumore negli
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adolescenti e spesso non sono in grado di
indicare i giusti centri di riferimento. A diffe-
renza di quel che e successo per i tumori pe-
diatrici, infatti, nel nostro Paese ancora paco
si e fatto per informare e sensibilizzare su
questa patologia. Mancano campagne di co-
municazione e sensibilizzazione, formazione
adeguata e specifica per i medici e allinterno
delle universita e provvedimenti a livello isti-
tuzionale che favoriscano la diagnosi precoce
e I'accesso immediato alle cure.

Nella maggior parte delle strutture
sanitarie - pur con eccellenti eccezioni - non
esistono reparti dedicati  specificamente

agli adolescenti. | ragazzi e le ragazze che si
ammalano e vengona ricoverati per le cure
si trovano (a seconda della scelta del limite
deta della struttura sanitaria) o allinterno
delloncologia pediatrica o in quella degli
adulti, sentendosi fuori posto e non trovando
spazi adeguati né in uno né nell'altro caso.

Essere a cavallo tra le due oncologie non e
pero solo una questione di sistemazione, ma
anche di terapie e di adeguata preparazione
dei medici presenti in reparto. Il rischio e
che gli adolescenti non vengano curati con
le migliori terapie a disposizione o che le
ricevano in ritardo perché, come ha ben
sintetizzato il dottor Andrea Ferrari, oncologo

pediatra dell'lstituto dei Tumori di Milano,
gli adolescenti si trovano in una "terra di
nessunao’

Per questo stesso mativo gli adolescenti
hanno meno probabilita di essere inseriti e
curati nellambito dei protocalli clinici, il che
incide sia sulle possibilita di guarigione che
sulla ricerca e la conoscenza dei tumori che
appaiono in questa fascia d'eta.

Per I'adolescente, e la particolare situazione
psicafisica in cui si trova, e indispensabile de-
finire un ambito di cura specifico e dedicato. A
partire dalla diagnosi e nella scelta delle cure,
rispetto alle quali - a differenza dei bambini
- | ragazzi e le ragazze devano essere rico-
nosciuti come interlocutori principali e fonda-
mentali.

Nell'adolescente la diagnosi di cancro si
accompagnaspessoallapauradellamortealla
quale si affianca subito la necessita di sapere
in cosa consistano malattia, cura ed eventuali
effetti collaterali. Tutte queste informazioni,
pratiche e concrete, servono all'adolescente
per poter costruire il suo percorso di cura e di
guarigione ed e necessario che i medici siano
preparati a confrontarsi con le peculiarita e le
problematiche di questa eta, instaurando da
subito un rapporto di fiducia che serva anche
a garantire I'aderenza alle cure.

L'equipe medica deve essere pronta a
occuparsidialcuni aspettidella cura del cancro




che influiscono sulla psiche dell'adolescente
e che possono compromettere il buon esito
delle cure. La perdita dei capelli, i cambiamenti
di peso, le cicatrici (a volte anche brutali come
quelle che seguono ad un'amputazione), la
continua debolezza fisica possono essere
estremamente frustranti per gli adolescenti.
Essi sono in un momento in cui la cura per
il proprio corpo e la propria immagine &
intensa. Il corpo e il primo strumento con
cui ¢ si relaziona con gli altri ed e quindi
necessario accompagnare gli adolescenti in
questo percorso facendo in modo che non si
isolino, non perdano la propria autostima e la
capacita/possibilita di relazionarsi con i propri
coetanei e il mondo che li circonda.

IL SUPPORTO PSICOSOCIALE

E IL BISOGNO DI NORMALITA

Gli adolescenti che si ammalano di cancro
hanno davanti a loro una grande sfida. Essi si
trovano in un momenta speciale della crescita
e dello sviluppo in cui sono alla ricerca della
propriaidentita e iniziano a esplorare ilmondo
e se stessi.

In un momento cosl delicato, e che influira su
Cio che saranno da adulti, una malattia comell
cancro li destabilizza fortemente obbligandoli
a rinunciare alla normalita, sia per quanto
riguarda il rapporto con il proprio corpo che il
proprio se.
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L'ospedalizzazione e le lunghe e gravose
cure diventano la quotidianita incidendo su
moltissimi aspetti della vita: il rapporto con i
genitori (nei confronti dei quali non riescono
a guadagnare indipendenza); il rapporto
obbligato con un mondo principalmente di
adulti (@llinterno dell'ospedale); l'interruzione
del percarsi di studio; il rapporto con i propri
coetanei; | primi rapporti sentimentali e
sessuali; la perdita pressoché totale della
propria privacy. In un tale contesto un
supporto psicosociale & determinante per
mantenere pit alta possibile la qualita e
normalita della vita. La presenza costante
di uno psiconcologo che sappia accogliere le
domande e relazionarsi con le frustrazioni e
le paure dell'adolescente e necessaria e deve
essere accompagnata a quella di spazi e
attivita in cui gli adolescenti possano sentirsi
accolti ed esprimere se stessi.

Anche la continuita delle relazioni con i
propri coetanel & importante per ricostruire
la normalita dopo una diagnosi di tumore.
Per gli adolescenti sentire di continuare ad
appartenere ad un gruppo — | propri compagni
di classe, la propria squadra sportiva o gli
amici del quartiere — e fondamentale, ma non
e l'unico legame che puo essere utile. I ragazzi
sani infatti sono spesso incapaci di stare
al fianco e di essere di supporto al proprio
amico malato, mentre i coetanei malati - che
comprendono la situazione poiché la stanno

ALCUNE CRITICITA
NELLA GESTIONE CLINICA
DELLADOLESCENTE CON TUMORE

m Distribuzione peculiare dei tipi di
tumore (sia pediatrici che dell'adulto)

W Scarsa consapevolezza sull'insorgenza
del tumore in eta giovanile

W Ritardo diagnostico

m Difficolta di accesso alle cure e ai
protocolli clinici

W Tassi di sopravvivenza minori rispetto
ad altre fasce di eta

W Particolari bisogni psico-sociali
m Assenza di servizi di supporto dedicati

B Mancanza di preparazione adeguata
del personale sanitario




vivendo in prima persona - sono una fonte
di supporto unica e irrinunciabile. Anche per
questo motivo sarebbe importante, nelle
strutture sanitarie, avere luoghi dedicati agli
adolescenti dove possano incontrarsi, stare
insieme e costruire rapporti di sostegno e
mutuo aiuto.

Le strutture sanitarie e scolastiche dovrebbe-
ro anche essere attrezzate in modo da garan-
tire all'adolescente oncologico una continuita
delle attivita di studio. Le scuole e i ragazzi
dovrebbero essere informati sul cancro e su
quel che compartain modo che — soprattutto
al termine delle cure — ragazzi e ragazze pos-
sano essere reinseriti in un gruppo consape-
vole dicio che il compagno malato ha passato
e sta passando.

SESSUALITA E FERTILITA
Traimolteplicicambiamenti che I'adolescente
si trova ad affrontare c'e anche quello relativo
alla propria sessualita. Ragazzi e ragazze co-
minciano infatti a ragionare sulla loro identita
sessuale e sulla fertilita.

Una malattia come il cancro puo interferire
non solo con l'espressione della propria ses-
sualita, ma anche con la salute del proprio ap-
parato riproduttivo.

| dottori devono essere consapevoli e infor-
mati su queste gquestioni e hanno il dovere di
proporre diverse tecniche di preservazione
della fertilita, che puo essere intaccata sia dal
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tumore che dalle cure radioterapiche. La pos-
sibile infertilita € un ulteriore peso per i ragazzi
e le ragazze malati di tumore e occorre che i
curanti li aiutino ad affrontare queste difficol-
ta e privazioni nell'ottica pit opportuna, consi-
derando anche che i giovani possona, per di-
fesa, erigere barriere e che hanno la necessita
intima e profonda di non interrompere il loro
percorso di crescita e scoperta sessuale.

GUARIGIONE E QUALITA

DELLA VITA

La qualita della vita di un adolescente che ha
avuto il cancro, anche se e guarito - cioe sono
passati pit di cinque anni dalla diagnosi senza
ulteriori recidive - non e comunque semplice.
Avolte il disagio emativo e debilitante, perché
e difficile rientrare nella propria routine quo-
tidiana, riacquistare autonomia e riassestare
tutti quei meccanismi di difesa che hanno
permesso di fronteggiare la malattia.

Per i pazienti guariti, cosiddetti sopravviventi,
e necessario studiare un percarso di reinseri-
mento che li accompagni a scuola o nell'inse-
rimento lavorativo facendo in modo che non
vengano discriminati e che abbiano le giuste
tutele per poter vivere a pieno la loro vita
dopo la malattia.

Andrea Ferrar

NONCE™
UN PERCHE

NON C’E UN PERCHE

La maggior parte delle informazioni
contenute in questo capitolo sono state
estrapolate dal libro Non c@ un perché —
Ammalarsi di tumore in adolescenza scritto
da Andrea Ferrari, oncologo pediatra
presso |'lstituto Nazionale dei Tumori ed
edito da FrancoAngeli.

Il libro racconta gli aspetti clinici che
riguardano la cura del tumore degli
adolescenti e cosa succede nella testa dei
ragazzi e delle ragazze che si ammalano.
Il libro da voce agli adolescenti e ai
giovani adulti del Progetto Giovani
dell'lstituto Nazionale dei tumori di
Milano e ai loro dottori che descrivono

i modelli di cura adottati e i progetti
realizzati per e con i ragazzi. Sono
proprio questi ultimi, con le loro parole,
a raccontare che ci si si puo ammalare di
tumore anche nell'eta dell’adolescenza e
che si puo guarire, ma solo se si riescono
aricevere le giuste cure, nei tempi giusti
e nei posti giusti, pensati per loro.




Nella sua storia Soleterre ha consolidato
alcuni punti forti che costituiscono i pilastri
del suo metodo di lavoro in ambito sanitario.
Si tratta di valori e metodi di intervento in
cui crede fortemente e che la guidano nel
confronto interno e nella lettura dei processi
sacio-palitici delle comunita e dei territori
con cui ha collaborato e vuole continuare a
collaborare.

Cura e integrita psico-fisica della persona
al centro: il benessere psico-fisico delle sin-
gole persone non puo essere perseguito se
non attraverso un'ottica sistemica e integra-
ta dove la cura della malattia o della fragilita
specifica viene integrata con il prendersi cura
delle ambizioni e delle aspirazioni delle per-
sone per accompagnare in modo pit efficace
il loro progetto di vita nel contesto comuni-
tario.

Per fare questo Soleterre agisce su due livelli:
- 2 livello di singole persone e famiglie, atti-
vando le lororisorse per fare fronte alle diffi-
colta, uscendo dalle logiche prevalentemen-
te assistenziali e settoriali che molte forme
di welfare e di cooperazione internazionale
hanno contribuito a costruire negli ultimi de-
cenni.

Per guesto si privilegiano interventi multi-
disciplinari e non specialistici, che mettono
al centro la persona e la comunita nelle sue
diverse dimensioni di vita e di lavoro, come

L’approccio
di Soleterre

soggetto attivo del proprio cambiamento;

- a livello comunitario attraverso interventi
multilivello e intersettoriali che favoriscano
lintegrazione tra politiche e servizi per lo
sviluppo di sistemi di governance pit efficaci
verso la costituzione di sistemi sanitari pit
equi.

Questo approccio e stato adottato sia
in Italia che all'estero e ci ha permesso -
insieme al fatto di lavorare in paesi diversi
e con un livello di sviluppo differente - di
avere un punto di vista privilegiato per
osservare lo stato alloncologia pediatrica
non solo nei suoi diversi aspetti (medico,
psico-sociale, economico, politico), ma
anche rispetto all'evoluzione delle palitiche
sanitarie e del concetto stesso di “diritto
alla salute’; apparentemente uguale ma nei
fatti cosl diverso in paesi caratterizzati da
sistemi di welfare pubblici o in contesti in
cui e la privatizzazione della salute a fare da
padrona, indipendentemente dal livello di
ricchezza globale di ciascun paese.

Per fare un esempio, grazie anche al lavoro
di Soleterre, che é intervenuta su tutto |l
processo di cura contribuendo a migliorare
il funzionamento dei reparti di oncologia
pediatrica e neurochirurgia della capitale,
in Ucraina, negli ultimi 10 anni, i tassi di
sopravvivenza si sono alzati del 13%,

passando dal 47% nel 2007 al 60% nel 2017.




Ma anche in lItalia, nonostante i tassi di
sapravvivenza per il cancro in eta infantile
siano armai estremamente elevati, anche
grazie ad un sistema sanitario nazionale
pubblico considerato tra i migliori al mondo,
I bambini e adolescenti malati di cancro e le
loro famiglie continuano a dover affrontare
numerose difficolta, alle quali Soleterre
cerca di andare incontra con il proprio lavoro
quotidiano.

In rete con le associazioni della societa
civile: il benessere degli individui & garan-
tito se possono essere soggetti attivi del
cambiamento sociale e politico nelle proprie
comunita di appartenenza. Per questo Sole-
terre non agisce da sola ma e sempre atten-
taafarerete eafar parte attiva direti e con-
sorzi locali della societa civile, contribuendo
alle azioni di sensibilizzazione, campaigning
e advocacy che possano ridurre le disegua-
glianze e favorire la partecipazione dei cit-
tadini ai processi che riguardano la propria
salute, e in generale migliorare il benessere
delle persone.

Per guanto riguarda nello specifico la cura
degli adolescenti, l'obiettivo e di fare in modo
che nonostante la malattia possano godere
della massima qualita di vita e del loro dirit-
to alla salute. Le malattie invalidanti come |l
cancro coinvolgono pero anche le famiglie,
gliistituti scolastici e la comunita. Per questo
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& importante lavorare in concerto tra i vari
attori coinvolti, a partire dalle stesse strut-
ture sanitarie, facendo in modo che si so-
stengano reciprocamente e che collaborino
per migliorare la vita degli adolescenti ma-
lati, favorendo la crescita del settore medico
affinché adotti una prospettiva psico-sociale
oltre che bio-medica che tenga conto degli
aspetti emozionali, ambientali e sociali della
vita delle persone. E in questa direzione che
va |'alleanza con FIAGOP E SIAMO.

Per quanto riguarda il ruolo specifico di So-
leterre, sicuramente il lavoro che da diversi
anni viene svalto per poter coinvolgere di-
rettamente giovani e adolescenti in un "pro-
cesso di cambiamento dal basso” nelle loro
condizioni di vita puo essere capitalizzato
e messo a disposizione di tutti i coloro che
hanno cuore il miglioramento delle con-
dizioni di vita dei pazienti oncologici in eta
infantile e adolescenziale. Formazioni con
metodologie partecipative, processi di ac-
compagnamento alla costituzione di asso-
ciazioni/gruppi locali, realizzazione di attivita
ludiche e artistiche finalizzate a migliorare
le cosiddette “life-skills” e a comunicare in
maniera pit efficace verso l'opinione pubbli-
ca e le istituzioni, sono solo alcuni esempi di
quanto Soleterre ha fatto e continuera a fare
per supportare giovani e adolescenti, in Italia
e all'estero.
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Lintervento di Fondazione Soleterre a favo-
re di bambini e adolescenti malati di tumare
si svolge in Italia all'interno della struttura
complessa di Oncoematologia Pediatrica del
Policlinico San Matteo di Pavia, centro affi-
liato AIEOP (Associazione italiana Ematolo-
gia Oncologia Pediatrica) e uno dei principali
Centri di Oncoematologia Pediatrica italiani
sia per numero di pazienti in cura (11.327
prestazioni per pazienti ambulatoriali,
3.180 accessi medi e 1.627 casi trattati
per un numero medio di 17 posti letto in
degenza) che per la complessita dei tratta-
menti in grado di fornire (si tratta di un cen-
tro di riferimento nazionale ed europeo per
la diagnosi e cura dei bambini con malattie
ematologiche e neoplastiche e per le consu-
lenze in campo onco-ematologico pediatrico
per Paesi a risorse limitate o in via di svilup-
po).

Il contesto di intervento, dal punto di vista
psicologico, e fortemente caratterizzato
dalla complessa fase di vita in cui si trova-
no i pazienti e i loro famigliari. Il loro adatta-
mento alla malattia e ai trattamenti, infatti,
dipende in larga misura dalla qualita dell'ap-
proccio relazionale dell'équipe curante, che
ne e artefice soprattutto tramite il controllo
degli effetti collaterali delle terapie, del dolo-
re e della sintomatologia ansiosa e depres-
siva. Per svolgere al meglio tale attivita, Fon-
dazione Soleterre ha attivato un protocollo

di presa in carico globale e individualizzata
del paziente e della famiglia (in linea del-
la Societa italiana Psico Oncologia - SIPO),
tramite l'informazione sui vari aspetti della
patologia, la valutazione dei bisogni del pa-
ziente, delle possibilita di scelta, della situa-
zione familiare e sociale; Questo approccio
comporta un investimento professionale ed
emotivo molto esteso che deve essere co-
stantemente monitorato da supervisioni e
gruppi di intervisione.

In particolare, i sintomi principali espressi dai
pazienti (in linea con le evidenze della let-
teratura) possono essere variamente rap-
presentati da reazioni depressive, reazioni
d'ansia o miste (ansioso-depressive), rea-
zioni con altri aspetti emozionali (irritabilita,
aggressivita e collera, labilita emotiva) o
con disturbi della condotta (comportamen-
ti inadeguati). Impartante risulta la diagnosi
differenziale con i disturbi d'ansia e depres-
sivi. In genere si e constatato che tali disturbi
principalmente riconducibili all'adattamento
vengona superati senza residui emozionali,
se il paziente riceve un adeguato sostegno
psicologico.

Se non trattati, essi possono, invece, croni-
Cizzare od aggravarsi sconfinando in quadri
psicopatologici pit severi, quali disturbi de-
pressivi persistenti e disturbi d'ansia gene-
ralizzata.

Le attivita sul fronte psico-oncologica di
Fondazione Soleterre anche a livello inter-
nazionale (Ucraina, Uganda, Costa d'Avario,
Marocco) hanno evidenziato come i disturbi
psicopatologici non rappresentano una rara
evenienza nel bambini e adolescenti affet-
ti da patologia tumorale. Spesso proprio la
tendenza a considerare la sofferenza psico-
logica del paziente "comprensibile e normale
date le circostanze” comporta una sotto-
valutazione dei sintomi ed un loro mancato
trattamento. Per la valutazione di questi
disturbi vengono solitamente seguiti i criteri
diagnostici pit usati in ambito psichiatrico,
specificatamente | criteri stabiliti dall'Orga-
nizzazione Mondiale della Sanita (Interna-
tional Classification of Diseases - 10 Edition,
ICD-10) o quelli messi a punto dall’American
Psychiatric Association (Diagnostic and Sta-
tistical Manual of Mental Disorders, DSM-1V
05).

L'orientamento del team terapeutico e di
tipa psico-dinamico e il gruppo di lavoro e
composto da 1 terapeuta supervisore, 2 te-
rapeuti in specializzazione e uno psicologo
che svolgono interventi di valutazione di sin-
dromi psicopatalogiche (con particolare at-
tenzione a disturbi dell'adattamento, distur-
bi d'ansia e disturbi depressivi), sostegno e
supporto psicologico al letto del paziente
a bambini, adolescenti e ai loro famigliari e
intervento terapeutico mirante a contenere
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il distress emozionale e i disturbi dell'adat-
tamento. Inoltre, all'interno del team uno
psicologo svolge mensilmente attivita di
sostegno alle dinamiche di gruppo a favore
dei medici e degli infermieri che lavorano in
reparto.

Uno degli obiettivi dell'intervento, diversa-
mente declinabile in base alle condizioni cli-
niche dei pazienti, & quello di sviluppare nel
paziente la capacita di auto-fornirsi soste-
gno e contenimento cercando un'integrazio-
ne complessa tra il ricordo delle esperienze
passate, la percezione della minaccia futura
e le risorse disponibili.

In termini generali, l'esperienza di Fonda-
zione Soleterre conferma che gli interventi
di psicologia clinica in oncologia pediatrica
sano fortemente condizionati dalla presen-
za costante dell'idea di morte e necessitano,
quindi, di un costante lavoro volto a preser-
vare gli spazi intrapsichici e di relazione e
condivisione tra il bambino e la sua famiglia
cercando di individuare, quando possibile,
traiettorie verso un reale miglioramento del-
la qualita della vita.

Con notevole costanza il lavoro progettuale,
integrato e coordinato, condotto dall'équipe
psicologica si snoda attraverso osservazioni
non partecipanti, proposte progettuali per i
pit piccali con l'uso delle fiabe e delle nar-

razioni e gruppi di discussione con I'équipe
ospedaliera al fine di implementare una mi-
gliore comprensione tra i partecipanti delle
dinamiche psicologiche implicate nel rappor-
to con bambini malati e le loro famiglie. Entro
l'orizzonte della psicoterapia psicoanalitica
infantile, il team cerca di muoversi secondo
il modello Tavistock e I'utilizzo di stralci cli-
nici relativi ad osservazioni non partecipanti,
cercando di tenere a modello I'Infant Obser-
vation (Bick, 1948) e i colloqui individuali e le
narrazioni di piccoli pazienti.

Le difficolta, in quest'ambito di lavoro, met-
tono a dura prova la realizzazione del lavoro
terapeutico con continue “pretese”: la richie-
sta di interventi “solo” sulla crisi, il lavoro in
assenza di domanda, I'impossibilita di ri-
spettare le regole principali del setting clini-
co... Il focus del lavoro, non poco faticoso per
lo psicoterapeuta a livello emotivo, diventa
la relazione, “'offerta al paziente di una re-
lazione di contenimento” (Bion, 1962) e di
sostegno in grado di supportare le risorse
psichiche, sane e funzionali, del bambino e
della famiglia durante l'iter terapeutico.

Una relazione in grado di fungere da sup-
porto e da rispecchiamento delle dimensioni
emozionali del bambino e della sua famiglia
svolgendo quella funzione materna di “lo
ausiliario” volto all" attribuzione di un nome
a sentimenti ed emozioni ed alla traduzione

dei contenuti non ancora digeriti e metabo-
lizzati. Ne deriva la proposta di un modello
di assistenza e sostegno psicoterapeutico in
ambito ospedaliera flessibile e attento alle
dimensioni contestuali, in grado, cioe, di fun-
gere da elemento di giunzione e di coordina-
mento tra le esigenze del bambino, della sua
famiglia e dello staff clinico.




FIAGOP

e gli adolescenti.
Una storia recente ma in
continuo sviluppo

E solo negli ultimi decenni del secolo scorso
che I'ematoncologia pediatrica ha via via
acquisito sempre maggior interesse e
sviluppo e ha smesso di essere un ramo
decisamente secondario rispetto a quella
degli adulti.

Giovani medici lungimiranti hanno affron-
tato il problema delle leucemie e dei tumori
infantili constatando come fossero basse,
all'epoca, le possibilita di sopravvivere a si-
milimalattie. Possiamoimmaginare quanto
fossera scaraggianti i primi risultati. Eppu-
re, grazie all'impegno di quelle persane, le
statistiche hanno visto progressivamente
mutare in meglio i dati sino a quelli attuali.

Di pari passo cal progredire delle cure,
per lo pit in quei centri che si panevano
all'avanguardia delle terapie e che quindi
attiravano un gran numero di pazienti
da tutte le regioni d'ltalia si fece strada la
consapevolezza che le sole cure mediche,
per quanto indispensabili, dovessero
essere integrate con attivita di supporto
di pit ampio raggio: reparti a misura di
bambino, sale giochi, la scuola in aspedale.
Cominciarono a nascere delle Associazioni
che si prefiggevano diversi aobiettivi,
clascuna privilegiandone uno o pitu in
particolare; traitanti, il sostegno ai reparti,
l'accoglienza e l'ospitalita per le famiglie
che erano obbligate a lasciare il proprio

ambiente per periodi spesso anche lunghi,
per non dimenticare il pagamento di borse
di studio e la ricerca scientifica volta ad
individuare nuove e pit efficaci terapie.

l'aspetto che pit caratterizza queste
Associazioni e il fatto che sono nate per
iniziativa di persone che hanno vissuto sulla
propria pelle l'esperienza della malattia e
delle cure diun piccolo familiare: dei genitori
insomma, che hanno visto nell'impegno
verso altri, in questo difficile ambito, il
giusto mado per mettere a frutto la loro
esperienza, qualunque ne fosse stato
l'esito. Come spesso succede, I'impegno,
la determinazione e I'entusiasmo di queste
persone hafinito per coinvolgere altri — soci,
volontari, amici — che hanno permesso alle
Assaciazioni di crescere sino a diventare
quelle che sono oggi.

Il passo successivo a questo associazio-
nismo diffuso e stata la consapevolezza
che ogni singola Associazione, per quanto
importante a livello locale e nonostante l'e-
levato peso specifico della propria attivita,
ad un livello pit elevato contasse relativa-
mente poco.

Troppli sono | temi non strettamente
medici legati a malattie cosl gravi perché
un‘Associazione se ne possa far carico
da sola: ci sono problematiche politiche,

saciali, lavorative che necessitano di un
approccio ben pit strutturato, secondo il
ben noto adagio secondo il quale I'unione
falaforza.

E cosi che le Associazioni di Genitori hanno
dato vita alla FIAGOP (Federazione Italiana
Assaciazioni - Genitori  Oncoematologia
Pediatrica) che le raccoglie sotto un unico
ombrello, mantenendo l'indipendenza e la
specificita di ciascuna.

Fatta questa necessaria premessa, la
costante crescita anche culturale delle
assaciazioni le ha condotte ad esaminare
meglio il contesto in cui si trovavano ad
operare, in un continuo confronto con i
professionisti della cura e dell'assistenza.
Sono diversi gli ambiti che hanno cosi visto
un impegno particolare di FIAGOP: per
citarne almeno un paio, lanecessita dinuovi
farmaci, pit efficaci e sicuri e con meno
effetti collaterali a breve e lungo termine,
e quella di un approccio pitl consapevole
e strutturato delle cure palliative e della
terminalita. La "questione adolescenti” e
senz'atro stato uno degli argomenti sui
quali le associazioni hanno riflettuto, si
sono interrogate ed hanno cercato di dare
delle risposte.

Cisieresiconto del fatto che gli adolescenti
non ricevevano attenzioni comparabili a




quelle dedicate ai bambini, nonostante il
non modesto numero di casi/anno: circa
800, con un rapporto indicativo di un
adolescente ogni due bambini; questo non
solo dal lato delle cure mediche ma anche
da quello dellattivita delle associazioni
(non si pud generalizzare: esistevano
gia, ma in misura assai modesta, centri
e associazioni che avevano un approccio
dedicato a ragazzi e ragazze). Questa
disattenzione e forse imputabile al fatto
che molti adolescenti venivano curati
in reparti destinati agli adulti, dove le
associazioni non hanno accesso. Inoltre,
queste ultime si sono per lo pit costituite
attorno alla figura del bambino, visto come
individuo estremamente fragile. Non a
caso, non esisteva reparto — o casa di
accoglienza - che non ospitasse una sala
giochiamisura dibambino e le associazioni
si sono spese tantissimo perché fossero
bellissime, colorate e piene di giocattoli,

Nel tentare di capire meglio la portata
del problema, per celebrare la Giornata
Mondiale contro il Cancro Pediatrico del
2014 la Federazione ha organizzato un
primo convegno. Durante l'incontro si
sono avvicendati i pit accreditati operatori
dell'oncoematologia pediatrica ed e stato
possibile approfondire i diversi aspetti che
riguardano 'adolescente e il giovane adulto
con tumore o leucemia. Insieme a loro, me-
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dici di base, oncologi dell'adulto, insegnanti,
psicologi e rappresentanti delle famiglie
hanno completato il quadro evidenziando
quali strategie, quali richieste, quali aspet-
tative ci si pongano per migliorare la qualita
delle cure e le percentuali di sopravvivenza
riguardanti questa categoria di ammalati.
Non a caso il titolo del convegno era "Ado-
lescenti e giovani adulti malati di tumore:
Guarire di piu, guarire meglio”

Come spesso accade, e dalla determina-
zione delle persone che nascono le cose.
Nel campo degli adolescenti, alcuni medici
si sono spesi in particolare. Per Fiagop e
stato fondamentale I'incontro con Andrea
Ferrari. Insieme e grazie a lui il quadro,
gia ben definito nel convegno, € apparso
ancora pit chiaro, cosi come indifferibile
la necessita di impegnarsi per offrire delle
risposte soddisfacentialla questione.

Senza voler entrare in dettaglio in un
ambito che non e quello delle associazioni,
per adolescenti e giovani adulti affetti da
tumore esiste un problema di accesso alle
cure di eccellenza e di arruolamento nei
protocolli clinici. Questo avviene perché
molto spesso, per il loro travarsi in una
fascia d'eta che non é pit pediatrica in
senso stretto, finiscono per essere curati
non in reparti pediatrici — dove e diffusain
genere una specifica esperienza per curare

patologie rare e particolari come quelli che
insorgono in questa fascia di eta - ma nei
reparti dell'adulto, dove all'oncologo, per
quanto esperto, manca la competenza
specifica.

A cio si aggiunge il fatto che molto, troppo
spesso gli adolescenti giungono tardi alla
diagnosi. Leta non favorisce il colloquio con
la famiglia: se fino a pochi anni prima era
a mamma a vestirlo — e a notare segnali
allarmanti I'adolescente si mostra a
malavoglia. Inoltre, se & lui a notare su
di sé qualche anomalia, spesso tende
a rimuovere il problema e a pensare ad
altro. Per quanto il cancro abbia perso |l
connotato di “malattia incurabile”, rimane
pur sempre un grande spavento.

Il risultato e che il costante miglioramento
in termini di sopravvivenza documentato
negli ultimi anni per i bambini e per i pa-
zienti adulti non si é osservato nei pazienti
in questa fascia dieta. Insomma, a parita di
condizione clinica, di fatto un adolescente
ha minari probabilita di guarigione di un
bambino, spesso semplicemente in relazio-
ne alla rapidita con cui arriva alla diagnosi,
alla qualita della cura, all'arruolamento nei
protocalli clinici.

Questo aspetto, per assaociazioni che si
definiscono (giustamente) “di genitori”, e
inaccettabile.
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La campagna “Non c'e un perche” é stata realizzata nel 2015 da FIAGOP e SIAMO per sensibilizzare i ragazzi
(pur senza allarmismi) sui sintomi del cancro con l'obiettivo di migliorare la diagnosi precoce negli adolescenti.

Inoltre, siccome la "cura” non e solo l'arruo-
lamento in protocolli, né la somministra-
zione di terapie o l'esecuzione di contralli,
ma e un insieme di aspetti che riguardana il
malato come persona e non come “caso cli-
nica”, non si puo non trascurare il fatto che
adolescenti e giovani adulti hanno bisogni
complessi e particolari, legatiall'insorgenza
della malattia in un momento particolar-
mente delicato del processo di crescita.

Le sale giochi citate in precedenza non
sono adatte all'adolescente.

Se potesse, l'adolescente darebbe una
bottain testa ai clown dottori che passano
Inreparto.

Inoltre, I'adolescente & un soggetto attivo
e reattivo siain fase di diagnosi che di cura
(anche i bambini, ma in un modo diverso e
mediato dai genitori). Ecco che si pongono
quindi problemi specifici, legati alla parti-
colare consapevolezza della malattia, al
rapporta con i genitori e i fratelli; si eviden-
ziano specifici bisogni psicologici e spirituali
e tutti gli aspetti comportamentali tipici di
quell'eta, compreso l'alcol, il fumo, i pro-
blemi legati a sessualita, scuola, lavoro, al
rapporto coni coetanei.

Da qui la necessita di spazi dedicati, di im-
pegno in attivita espressamente dedicate
aloro. Infine ma non per questo marginale,
I'aspetto della preservazione della fertilita.

Nel cercare di dare una risposta concreta,
FIAGOP, AIEOP (Associazione Italiana
Ematologia e Oncologia Pediatrica) — i
professionisti  che si prendono cura
dei "nostri” bambini e ragazzi, AIOM
(Assaciazione Italiana Oncologia Medica)
e SIE (Societa Italiana di Ematologia) — le
due ultime specifiche dell'adulto — hanno
costituito "SIAMO"  (Societa Scientifiche
ltaliane Adolescenti Malati  Oncologici
www.progettosiamo.it) che, sulla falsariga
di analoghe realta esistenti all'estero, si
pone I'ambizioso obbiettivo di sviluppare
un'azione rivolta alle istituzioni affinche
venga riconosciuto con chiarezza come
I pazienti adolescenti e giovani adulti
rappresentino un sottogruppo di pazienti
che richiede un‘attenzione particolare e
che sia necessario migliorare la gualita
della loro cura e assistenza, attraverso
I'identificazione di criteri per la gestione
clinica e la promozione della ricerca
biologica e clinica.

Un primo passo di FIAGOP/SIAMO e statodi
affrontare I'aspetto relativo all'informazio-
ne e allimportanza di una diagnosi precoce.
Si e concretizzato con la realizzazione dello
spot "Non c'e un perché” passato nel 2015
sulle principali reti televisive. Nel filmato, un
noto rapper (Jake La Furia) diceva ai ragaz-
zi, senza allarmismi, che nessun segnale va
trascurato.




Poco pit tardi usciva, a testimoniare
una sensibilita diffusa sullargomento la
campagna “Fatti vedere” di Fondazione
Veronesi, can Francesco Facchinetti come
testimonial.

Il passo successivo e stato quello di
ascoltarli, gli adolescenti malati di cancro.

Di nuovo in occasione della Giornata
Mondiale contro il Cancro Infantile, nel
2015, a Milano, si e tenuto un convegno il
cui spirito viene ben chiarito dal titolo “lo,
adolescente con tumore: l'ospedale che
vorrel”. Sie trattato di un convegno davvero
speciale, fatto per i ragazzi ma per lo piu
condotto da loro. Davanti ad un pubblico
attento e a volte commosso hanno parlato,
esprimendo con parale loro il proprio punto
di vista sugli aspetti psicologici e sociali,
spirituali e pratici, di amore, di amicizia e di
sport. In poche parole, di quel che significa
avere il cancro nell'adolescenza, un periodo
cosi particolare.

Tutta questa attivita ha avuto un grande
effetto sulle molte delle associazioni
aderentiaFiagop, anche se qualcuna era gia
avantinel percarso. Neireparti, accanto alle
sale giochi "tradizionali” sono nate quelle
destinate agli adolescenti, dove ragazzi
e ragazze possona trascorrere il tempo
fra di loro o incontrando amici e compagni

di scuola. Anche nelle case di accoglienza
sono stati riservati locali adeguatamente
arredati. Sono nate piccole palestre dove
scaricare la tensione e sentire il proprio
corpo vivo nonostante la tossicita delle
cure e I''mmabilita di certi giorni. Sono nati
progetti di attivita stimolanti - corsi di
fotografia, musica, cinema. Si sono aggiunti
volontari giovani, adatti a confrontarsi con
loro.

Tra le iniziative che hanno visto FIAGOP
coinvolta con SIAMO insieme alle associa-
zioni e ai centri di cura, estremamente si-
gnificativae statalaWinners Cup, un torneo
di calcio a sette tenutosi nel 2017 a Milano
con la sponsorizzazione dell'lnter FC, la
collaborazione del CSI Milano e il patrocinio
del Coni. In quel giorno, si sono incontrate
dodici squadre composte in prevalenza da
ragazzi e (poche) ragazze provenienti da
diversi centri di oncologia pediatrica italiani
(Aviano, Bari, Bologna, Catania, Genova, Fi-
renze, Milano, Modena, Monza, Napoli, Pa-
dova, Palermo, Pisa, Roma, Trieste, Udine).
Il torneo e stata una splendida occasione
per porre l'attenzione, da parte di SIAMO
e FIAGOP, su adolescenti e giovani adulti
malati di cancro o leucemia: pit di questo,
pero, l'aspetto veramente importante e
stato quello di offrire ad un nutrito gruppo
di ragazzi, in rappresentanza di tanti loro
pari che hanno affrontato o affrontano una

| giocatori di una delle squadre
partecipanti alla Winners Cup
siincoraggiano a vicenda prima
di una partita.

analoga, difficile esperienza, la possibilita
di lanciare un messaggio di ottimismo e
di speranza grazie allo sport, che e poi un
linguaggio cosl comune a quell'eta. Natu-
ralmente contiamo di ripetere I'esperienza.

Dal punto di vista degli indirizzi “politici”
alcuni dei vincali che limitavano l'accesso
degli adolescenti ai reparti di pediatria
sono stati tolti, e la riorganizzazione della
rete oncologica pediatrica, nel suo disegno,
tiene contao delle necessita particolari degli
adolescenti.

Diversi centri di cura hanno cominciato a
dedicare maggiori attenzione ai ragazzi.
Molte associazioni — altre le seguiranno
— nei propri statuti, indicando l'oggettao del
loro impegno, accanto alla parola "bambini”
hanno aggiunto “... e adolescenti”. Anche
questo e il segno di una nuova consapevo-
lezza.




Finoaieriinltalia esistevano difatto solo due
progettilocali dedicati ai pazienti adolescenti
(e ai giovani adulti, che condividano in parte
le stesse peculiarita degli adolescenti): il
Progetto Giovani dell'Istituto Nazionale dei
Tumori di Milano e I'Area Giovani del Centro di
Riferimento Oncologico di Aviano. Oggistan-
no nascendo nuove realta, a Roma (progetto
4you), Padova, Monza, Torino, Bari.

Tutto questo e stato possibile grazie al lavoro
della Commissione Adolescenti dell’Associa-
zione Italiana Ematologia Oncologia Pediatri-
ca (AIEQP), creato qualche anno fa.

La Commissione AIEOP ha attivato diversi
studi: ha confermato i dati circa le difficolta di
accesso dei pazienti adolescenti ai centri e ai
protocollidicuraehasuggerito come possibili
cause di questo problema l'esistenza, in molti
centri di oncologia pediatrica italiani, di rigidi
limiti di eta per I'accesso ai reparti.

Quindi ha deciso di dare vitaa un progetto su
base nazionale pit ampio, capace di coinvol-
gere diverse figure (i cosiddetti "stakeholder”,
i "diretti interessati”) e di passare dall'essere
una commissione medica originata in ambito
pediatrico al diventare una vera e propria
task-force che coinvolgesse anche gruppi
di infermieri, psicologi, assistenti saociali,
gruppi di genitori e parenti, gruppi di guariti
e di pari, e soprattutto avesse come partner
fondamentale le associazioni scientifiche
dell'oncologia medica dell'adulto.

E in questo modo che, ad inizio 2014, & nata

SIAMO:
mettere al centro
gli adolescenti

SIAMO - Societa Italiana Adolescenti con
Malattie Onco-ematologiche (o oggi, meglio,
Societa scientifiche italiane Insieme per gli
Adolescenti con Malattie Onco-ematolo-
giche) (www.progettosiamo.it) - fondata
da AIEOP, con il supporto fondamentale di
FIAGOP (Federazione Italiana Associazion
Genitori Oncoematologia Pediatrica) e con la
formale collaborazione delle societa scienti-
fiche dell'adulto, AIOM (Associazione Italiana
di Oncologia Medica) e SIE (Societa Italiana di
Ematologia).

Il progetto SIAMO, ideato e coordinato dal
dottor Andrea Ferrari dell'lstituto Nazionale
dei Tumori di Milano, vuole essere innanzi-
tutto un movimento culturale che si occupa
delle peculiarita degli adolescenti malati, con
attenzione particolare al problema dellac-
cesso alle cure, ma anche all'idea di portare
avanti un nuova modello di organizzazione
medica e di cultura specifica, con la sfida di
occuparsi non solo della malattia, ma della
vita dei ragazzi.

Da un punto divista medico, SIAMO vede per
la prima volta oncologi pediatri e oncologi
dell'adulto, insieme per i pazienti adolescenti;
non vuole essere una nuova societa scienti-
fica in concorrenza con le altre pre-esistenti
— non coordinera protacolli e non curera
direttamente i pazienti -, ma un gruppo di la-
voro inter-societario che possa promuovere
iniziative specifiche e supportare le societa




scientifiche in un possibile programma pro-
spetticoistituzionalizzato su base nazionale.
In ultima analisi, lo scopo di SIAMO e quello
di costituire una struttura che venga ricono-
sciutain modo ufficiale, come riferimento per
i pazienti adolescenti, da parte dei mass-me-
dia e delle istituzioni. SIAMO ha ottenuto gia
ilsupporto ufficiale del Ministero della Salute,
ha stabilito una partnership importante con
una grossa charity come Fondazione Umber-
to Veronesi, ed é co-fondatare dell'European
Network for Teenagers and Young Adults
with Cancer (ENTYAC).

Uno degli scopi fondamentali di SIAMO e
guello dell'informazione e disseminazio-
ne: aumentare la consapevolezza delle
problematiche degli adolescenti malati di
tumore tra la popolazione e tra gli addetti ai
lavori. Per questo sono state realizzate due
campagne per la diagnosi precoce, dedicate
soprattutto ai ragazzi. La campagna “Non
c'e un perché”, su iniziativa soprattutto di
FIAGOP, con lo slogan “non c'e un perché se
qualcuno si ammala di cancro quando va alle
superiori, ma c'e un perché se c'e chiguarisce:
la diagnosi precoce parte da te" Sul sito di
SIAMO (www.progettosiamo.it), una pagina
dedicata, illustrava i possibili segni e sintomi
sospetti per i quali @ conveniente sentire |l
parere di un medico. Vale la pena ricordarli
anche in questa sede:

a) Se hai un dolore che non ha un‘altra spie-
gazione medica e che torna di continuo;

b) se haiun ganfiore che non é chiaro da dove
venga e che non passa da pit settimane;

) se sei molto stanco, senza una ragione
chiara, da parecchio tempo;

d) se ti capita spesso di perdere sangue;

e) se hai perso malto peso nelle ultime set-
timane;

f)sehaiunneo che ha cambiato forma, colore
o dimensione;

g) se hai dei sintomi che non capisci e che
persistono;

Non ti allarmare: considera che ci sono molte
possibili spiegazioni, ma per sicurezza ti con-
sigliamo dirivolgiti al tuo medico.

Una seconda campagna e stata "#fattive-
dere’, organizzata con Fondazione Umberto
Veronesi e dedicata in particolare ai ragazzi
delle scuole superiori.

Unaltro scopo di SIAMO é quello di stimolare
e supportare lo sviluppo di progetti locali
(oltre a quelli di Milano e Aviano).

Per guesto SIAMO e FIAGOP (con il supporto
di FC Internazionale Milano e il suo spon-
sor Pirelli, il comitato di Milano del Centro
Sportivo Italiano CSI e il Comitato Olimpico
Nazionale Italiano CONI), ad aprile 2017 a
Milano, hanno organizzato la Winners Cup,
un torneo di calcio tra pazienti ed ex-pazienti
adolescenti delle oncologie pediatriche italia-
ne: 144 ragazzi di 15-24 anni provenienti da
16 diversi centri hanno partecipato al torneo
e condiviso le loro storie.

Sefora, con la parruca, mostra

al fotografo le sue due anime,

una piena di rabbia e una piena
divitalita e gioia (fotografia di
Veronica Garavaglia).

Questa immagine é parte del
progetto fotografico “"La Ricerca
della Felicita” del Progetto Giovani
dell'lstituto Nazionale dei Tumori
di Milano.




Un evento del genere non era mai stato re-
alizzato, almeno in Italia. Il fatto di riunire un
gruppo di pazienti cosl numeroso da tutta la
nazione, per una festa basata sullo sport ma
anche sulla condivisione di una staria comune
cosl speciale come la malattia, e stato un
evento straardinario che ha mosso I'interes-
se dei mass media, compresa la TV naziona-
le. Cio ha permesso a SIAMO di raccontare le
starie di questi ragazzi, storie di coraggio ma
anche di normalita ed ha anche permesso di
parlare dei bisogni speciali di questi pazienti
che vivono in una terra di mezzo tra il mondo
dell'oncologia pediatrica e quello dell'adulto
e che necessitano invece di spazi e progetti
dedicati.

Lattenzione mediatica e stata favorita dalla
popolarita del calcio in Italia e dall'inno della
Winners Cup “Uniti per vincere" diffuso sul
web e creato dairagazzi del Progetto Giovani
di Milano, con il musicista Stefano Signoroni
(lo stesso team della canzone di successo
"Palle di Natale"). "Siamo qui, siamo noi,
siamo gli eroi. Uniti per vincere — dice il testo
della canzane - Siamo qui per trasformare la
realta”.

In senso piu prospettico, il progetto SIAMO
ha poi l'obiettivo di supportare le societa
scientifiche italiane in un ambizioso progetto
istituzionale: arrivare alla definizione delle
caratteristiche funzionali e strutturali indi-
spensabili per un centro per essere idoneo

nella gestione clinica dei pazienti adolescent,
con un documento condiviso che sia appro-
vato a livello istituzionale e che diventi parte
integrante dei percorsi organizzativi.

In linea generali, i criteri potrebbero essere i
seguent:

1) un adeguato numero di casi;

2) I'assenza di limiti di eta che possano limi-
tare |'accesso dei paziential centro;

3) la disponibilita di una gestione multidisci-
plinare;

4) il coinvolgimento diretto nella gestione
del paziente sia dell'oncologo pediatra che
dell'oncologo medico;

5) la disponibilita dei protocolli clinici di trat-
tamento per tutte le neoplasie che possono
insorgere in questa fascia di eta;

6) la presenza di spazi dedicati e di uno staff
dedito alle problematiche gestionali (psico-
logo, assistente sociale, infermiera dedicata,
educatori);

7) un programma di preservazione della
fertilita;

8) un programma di gestione del follow-up e
delle problematiche a lungo termine.

Lobiettivo finale di unazione istituzionale
sarebbe quello di poter arrivare a identificare
un numero limitato di centri oncologici spe-
cificatamente dedicati (indipendentemente
dal fatto di essere centri di oncologia medica
o di oncologia pediatrica), omageneamente
distribuiti sul territorio nazionale.

Autoscatto di Martina.

Questa immagine e parte del
progetto fotografico “La Ricerca
della Felicita” del Progetto Giovani
dell'lstituto Nazionale dei Tumori
di Milano.




IL PROGETTO GIOVANI

Il Progetto Giovani della Pediatria dell'lstitu-
to Nazionale dei Tumori di Milano (repar-
to diretto dalla drssa Maura Massimino) e
un progetto lanciato nel 2011, con l'idea di
creare un nuovo modello di organizzazione
medica e di cultura specifica, con la sfida di
occuparsi non solo della malattia, ma della
vita dei ragazzi, facendo entrare in ospedale
la loro normalita, la loro creativita, la loro for-
z3, laloro bellezza

Il Progetto Giovani (www.ilprogettogiovani.
it) € dedicato agli adolescenti (tra 15 anni e
18 anni) e ai giovani adulti (tra 19 e 25 anni)
con tumori di tipo pediatrico, con lo scopo da
un lato di ottimizzare I'accesso dei pazienti
ai protocalli clinici e a servizi speciali come
il supporto psicosociale o le misure di con-
servazione della fertilita, dall'altro di creare
- in un reparto inizialmente nato per curare i
bambini - spazi e iniziative dedicati esclusi-
vamente ai pazienti in questa fascia di eta.

Il Progetto Giovani non potrebbe esistere
senza il fondamentale supporto dell’Asso-
Ciazione Bianca Garavaglia, che da 30 anni
sostiene le attivita del reparto e che oggi ha
fatto del Progetto Giovani uno dei suoi prin-
cipali obiettivi.

Il Progetto Giovani e una specie di grande
libro pieno di storie: & la canzone Nuvole di
Ossigeno, dove i ragazzi cantano la paura di
non farcela, ma soprattutto la paura di esse-

re lasciati soli, ma anche che "la cosa pit bel-
la che si possa provare € la consapevolezza
di avere un futuro ed esserne padrone”; e |l
bisogno di bellezza attraverso una collezio-
ne di moda (“abbiamo creato la bellezza non
solo per noi, ma anche per gli altri, abbiamo
scoperta che con la nostra creativita pos-
siamo provare a superare i limiti che ci sono
imposti dalla malattia”), perché in un ospe-
dale dove c'é posto per la bellezza, allora c'e
spazio anche per la speranza; e ' inaspettato
successo di Palle di Natale (con i suoi dieci
e passa milioni di visualizzazioni) - “I'unico
regalo che desideriamo & un Natale norma-
le’- dove il rap di Samuele ammonisce che
"la vera norma é la forma che diamo noi”; e
la Ricerca della Felicita, fotografie di lasagne
della mamma alla domenica e di un pome-
riggio ad ascoltare la musica con gli amidi,
ma anche gli autoscatti di Sefora e Martina,
che sitolgono la parrucca e sfidano la malat-
tia, per riappropriarsi della propria bellezza.

E oggi il fumetto “Loop: indietro non si tor-
na’, realizzato dai ragazzi con i fumettisti del
collettivo Mammaiuto Lab e edito da Rizzoli
Lizard, in cui i ragazzi inventano supereroi e
superpoteri, raccontando la loro capacita di
guardare avanti, di dare un nuovo senso alla
vita, di inventare di nuovo se stessi, tenendo
conto del cambiamento e delle cicatrici; ma
anche raccontando che questa cosa é diffi-
cile, che la strada é lunga e non ci si riesce

| pazienti adolescenti
del Progetto Giovani in sala
di incisione per "Palle di Natale”




Nell'autoscatto di Seforg, si legge orgoglio,

ma anche rabbia e fatica.

Per Sefora togliersi la parrucca davanti all'obiettivo
e mostrarsi senza capelli ha voluto rappresentare
l'iconografia del cancro, ma anche la sua sfida,

il suo guardare la malattia in faccia.

Sefora ha voluto cercare la sua felicita nel gesto
di riappropriarsi della sua bellezza.

Questa immagine é parte del progetto fotografico
“La Ricerca della Felicita” del Progetto Giovani
dell'lstituto Nazionale dei Tumori di Milano.

a farla da soli, servono compagni di viaggio,
serve |'esempio di chi questa strada I'ha gia
percorsa e servano i suggerimenti e la pro-
tezione di una guida: il Progetto Giovani.

Il primo riguarda il modello che proponiamo
come gestione dei pazienti adolescenti: un
modello di organizzazione e di cura globale
e multidisciplinare del paziente, che tenga
conto realmente degli aspetti clinici ma an-
che del significato della vita dei ragazzi; ma
che ha come punto di partenza I'ospedale
e la necessita di costruire uno “spazio pro-
tetto" | ragazzi malati ci raccontano del loro
coraggio e del loro voler essere testimoni
consapevoli al nostro fianco, ma anche della
loro fragilita.

Chi si occupa di adolescenti con cancro,
spesso cerca di offrire ai pazienti i protocolli
e | progetti per la preservazione della fertili-
ta, il supporto psicosociale, gli spazi dedicati,
occasioni di incontro e di svago, o strumenti
di espressione artistici come quelli del Pro-
getto Giovani; ebbene, noi crediamo che sia
necessario fornire ai ragazzi anche un'ade-
guata “protezione” | pazienti adolescenti
sono pazienti fragili, con particolari bisogni
psicologici legati all'impatto della malattia e
delle cure su un'identita e una personalita
in via di sviluppo; e spesso sono fragili an-
che dopo la conclusione delle cure. | progetti
pensati per loro devono creare luoghi delica-
ti, dove i possa essere spazio per la legge-
rezza e la bellezza (e la speranza, quindi), ma
anche stabili rispetto alle intemperie prodot-
te dalla malattia. | progetti devono essere
professionali, ed essere strettamente legati
all'ospedale.
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