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Sempre

Hem vist dues vegades el pit-roig

El pit-roig de les plomes de foc,

Del foc que cremava el dos de setembre,

L’u de setembre el blau dels teus ulls es va glagar.
Esva glagar després de I'agonia,

Agonia que tots haviem presenciat.

Tots tretze, impotents, al teu voltant

Desitjant que després de cada respiracié en
vingués una altra,

Una altra que mai va arribar.

De tu trobarem a faltar tantes coses,

Consells, abragades, caricies, mirades,
L’indescriptible blau dels teus ulls,

On qualsevol que s’hi submergia s’oblidava del
mon,

Pero només ell els havia vist tan poc lluny.

I és que éreu tant feligos junts...

De vosaltres hem apres

Que estimar no és mirar-se l'un als ulls de l'altre,
Sind que és mirar junts en una mateixa direccio.
Que de tant en tant si que es troba bona gent,

I a la resta, pobres, no se’ls hi ha de guardar
rancor.

I és que a vosaltres us ho devem tot.

Dorm tranquil-la, mare,

Ara ja ningu pateix,

Sabem que et mereixes el paradis.

Que des de finals d’estiu voles lliure,

Amb ales de cendral i foc,

Alla on sempre hauries volgut viure.

Jo sé quan el cel perd aquell blau que t’han
t'‘agradava

Es quan tu tanques els ulls i, sentint la pluja, et
relaxes,

Gires el peu com sempre feies, descanses.
Tornaras a agafar el son, encara plou.

Anna Xifra Ventura, 2012






Amb gratitud

Caminar 1 recorrer camins fatiga, requereix repos entre diferents destinacions, fa suar a les
pujades i1 deixa mig descansar en els trossos més planers. Caminant per llocs nous, ens fem
forts de cames i forts d’esperit. Es com si enfortissim alld que som i ens donéssim a conéixer

també als altres.

Fer una tesi és com una llarga caminada, amb moments de pujades, moments de parada i
moments de caminar planer, on t’enforteixes i aprens, on coneixes i et dones a con¢ixer. Per
totes aquelles persones amb qui he fet aquest cami vull fer aquest raco de gratitud a la parada

final d’aquest trajecte.

Aquest cami va comencar un dia dinant amb la meva amiga i companya Rut, a qui agraeixo la
seva simpatia i la seva noble amistat, i els molts bons consells. Ella va ser qui em va

empenyer a preparar les motxilles i comengar la travessia.

Per atzar, vaig congixer un temps abans en Quim, amb qui vam comengar a idear aquest
itinerari, que finalment va portar-lo a dirigir aquesta recerca. Era sens dubte, també per ell, un
recorregut interessant per explorar. Gracies per acompanyar-me Quim aquests anys de ruta. |

davant dels pics dificils, gracies M. Eugenia per la teva empenta.

Gracies als meus amics i companys, David, Pilar, Rut i Natalia per la vostra companyia
incondicional en moltes de les parades. Gracies a tots aquells companys i amics que han fet

possible tirar passos endavant en aquest viatge.



I aquesta passejada de pujades i1 baixades, que s’ha fet llarga a estones i curta a moments, I’he
pogut fer gracies a I’Aleix, a qui li dec molts moments de recompensa, almenys de gratitud,
als meus pares, Josep i M. Dolors, grans persones i molts bons aliats, i als meus germans,

Miquel i Pep, gracies a tots per ser al meu costat.

I dedico la meva tesi doctoral a dues personetes molts grans, tant grans que m’omplen de joia,
felicitat i estima cada dia, en Joel i la Carlota, que un dia caminaran sols, qui sap, potser

escrivint alguna altra tesi doctoral sobre pares.

Gracies a tothom qui ha estat d’alguna manera participant del cami. De cor, gracies.
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Les paraules del director de cinema nord america Woody Allen “I don't mind dying, I just
don't want to be there when it happens” [No m’importa morir. Sols que no vull ser-hi quan
passi] expressen una sintesi del que pensa gran part de la nostra societat sobre el que és una
bona mort (Steinhauser 1 Tulsky, 2010, p.1453), fet que es tradueix en la transmissio de pares

a fills de la idea de que la mort no és un tema a tractar o parlar.

Les nostres costums culturals i1 la societat moderna ens ensenya a protegir de manera
exagerada als nens 1 adolescents alhora de passar per mals moments, de rebre males noticies,
1 del sofriment en general, darrera del pressupOsit de que no estant capacitats per a
comprendre i tolerar certes informacions i situacions doloroses (Neimeyer, 2007). No som
conscients de que aquesta actitud amenaca el seu dret a I'autonomia i els pots convertir en

més vulnerables (Comite Bioetica Catalunya, 2009).

Es guarda silenci a les preguntes dels nens sobre la malaltia i la mort com abans a les
preguntes de com venien els nens al mén (Evely, 1980). Abans s'explicava als nens que
arribaven a aquest mén en una cigonya, mentre tenien cura dels malalts i moribunds, ara, els
nens coneixen des de molt petits com ens reproduim els humans, perod s'estranyen quan no

veuen a un familiar i se’ls hi explica que esta al cel (Aries, 2000).

Perd com que no es poden evitar tots els moments negatius i les experiéncies tristes durant la
vida, hem d’entendre que aprenem també dels fets que ens exigeixen esfor¢ i sofriment, i fins
i tot, aquests, poden esdevenir un important factor de creixement i de desenvolupament,

ajudant a regular el comportament futur del nen o adolescent (Canalda i Carbonés, 2005).
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Amb aquesta recerca volem apropar-nos a com els fills menors afronten la malaltia
oncologica avancada o terminal dels seus pares a partir de diverses fonts: pares, mestres, i

fonamentalment, els propis nens i adolescents.

Ens podem preguntar, per que alguns nens i adolescents afronten amb exit situacions
estressants com el cancer avangat d’un pare o mare 1 altres no? Quins factors poden facilitar
aquest bon ajust adaptatiu? Quina és la comunicacié que tenen pares i fills entorn del tema de
la malaltia? Com entenen els nens la informacié de la malaltia? En general pero, I’atencio de
la recerca de familiars de pacients s’ha centrat en els cuidadors i les parelles, 1 s’ha deixat
sovint de banda ’estudi dels nens i adolescents. No obstant aix0, els fills menors poden
mostrar en aquest periode de la malaltia dels pares, grans nivells de malestar emocional com
a resposta dels canvis significatius del tipus de vida i dels fets que acompanyen el procés de
final de vida d’un dels progenitors: separacions dels pares per les hospitalitzacions, rols
familiars amb funcions noves, rutines quotidianes trencades, ambient familiar expectant i

trist, esforcos per mantenir la supervivencia del malalt, etc. (Siegel i cols., 1992).

Fins el moment, la majoria d’investigacié psicologica dels nens i adolescents de pares amb
cancer s’ha focalitzat en els aspectes clinics, en la psicopatologia, i en els factors de risc de
trastorns psicologics, i caldria enfocar les noves recerques cap a altres maneres positives de
coneixer les respostes emocionals i de conducta dels fills (Osborn, 2007). Confrontacié amb
la realitat de la perdua és l'essencia del dol adaptatiu per Stroebe i Schut (1999), que necessita
fer-se amb treball cognitiu, perd no implacablement, ni tampoc sense deixar d'atendre altres
tasques concomitants amb la perdua i el dolor, es necessita una dosi. I és aquesta dosi la que
hem de buscar en les futures recerques cliniques, hem de coneixer aquesta dosi efica¢ pel bon

ajustament.

Vi
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El present estudi s’estructura en dues parts; a la primera part, es desenvolupen els models
teorics de referéncia utilitzats en aquesta recerca. Trobem un primer capitol dedicat a Cancer
i Cures pal-liatives, que es divideix en 1’Epidemiologia del cancer a Catalunya, la Definicio
de Cures Pal-liatives, i el Concepte de malaltia avancada, terminal i de situacio d’ultims
dies. A continuacid, un segon capitol que treballa el tema dels Nens i adolescents de pares
amb cancer avancat o terminal, dividit en Concepte de malaltia i mort en els nens i
adolescents, el Model d’afrontament dels nens i adolescents al cancer dels pares, i els

Estudis de nens i adolescents de pares amb cancer avangat.

A la segona part del treball, es detalla la part empirica de la present recerca, que abasta els

apartats d’Objectius, Métode, Resultats, Discussio i Conclusions.

Vii
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RESUM /RESUMEN / ABSTRACT

Els nens i adolescents durant I’etapa avancada o terminal de la malaltia oncologica d’un dels
pares experimenten importants canvis en les seves rutines diaries, en els seus sentiments i en
la percepcio del seu entorn familiar. Tot 1 aixi, les reaccions d’ajustament de molts d’ells
davant d’aquesta situacidé no comporta problemes psicologics importants, pero si que hi hauria

factors que poden afavorir o dificultar aquest procés d’ajustament.

Els objectius principals d’aquesta tesi eren descriure la relacidé entre el cancer avangat o
terminal d’un dels pares i I’augment de risc de dificultats psicosocials en els fills menors, i
explorar quins factors podrien actuar com a moderadors o mediadors de I’ajustament
psicosocial dels fills a la malaltia oncologica avancgada o terminal d’un dels pares en la nostra

poblacio.

Per tal d’assolir aquests objectius, es va estudiar una mostra prospectiva de 74 fills, d’edats
compreses entre 5 i 18 anys (M = 11,2 anys, DE = 4,2), i els seus respectius pares, 48
pacients amb cancer avangat o terminal en tractament a I’Institut Catala d’Oncologia de
I’Hospital Universitari de Girona Doctor Josep Trueta, junt a les seves parelles sanes 1 els

tutors escolars.

Encara que tots els nens i adolescents van mostrar d’alguna manera estar afectats per la
malaltia, fins i tot aquells que aparentaven total normalitat, la majoria no presentaven grans
dificultats d’afrontament, i sols entre un 10 i un 20% apuntaven situacié de risc o problemes
amb significaci6 clinica o adaptativa, amb un percentatge major d’adolescents que de nens
amb problematica de tipus adaptatiu. La cohesié familiar, predominava en la majoria de
families fins el final de la malaltia, i facilitava 1’ajustament dels seus membres. Els nens més
petits semblaven funcionar d’una manera més independent dels aspectes psicosocials 1 del
funcionament familiar mentre que els adolescents depenien més de 1’entorn i la cohesid
familiar. Les mares eren les principals comunicadores de la situacié médica del progenitor
malalt, fossin o no elles les malaltes, i aconseguien una millor expressi6 emocional amb els
fills que els pares. Tot i que poques families mantenien un procés obert de comunicacio sobre
la malaltia, si que I’objectiu de la majoria era trobar la comunicacié Optima amb el fill, fent
un balan¢ entre la voluntat d’informar i la de protegir. Encara que es facilitava més

informacio als fills de més edat, els pares creien que els fills petits ho portaven millor.



RESUM /RESUMEN / ABSTRACT

L’estabilitat psicologica i emocional del progenitor sa era especialment rellevant pel bon
ajustament dels nens de 5 i1 6 anys. Els progenitors i tutors escolars coincidien més en la
deteccio dels aspectes disruptius que en la valoraci6é d’aspectes positius i adaptatius. L ajust
escolar del fill era valorat per molts progenitors sans i tutors escolars com indicador
d’habilitats adaptatives i de benestar. Els aspectes clinics en els preescolars serien ben
detectats pels progenitors sans; en els nens d’edat escolar, els tutors detectarien millor els
problemes de tipus adaptatiu; i en els adolescents, ambdos, progenitors i tutors, detectarien
les dificultats cliniques i adaptatives. Els autoinformes estandarditzats serien més sensibles

per detectar problemes clinics o adaptatius en els adolescents que en els nens.

La pregunta “com ho porta el/la vostre/a fill/a?” feta als pares descobriria la situacié de
benestar emocional i de conducta dels adolescents perd no en els nens, i estaria relacionada
positivament i significativament amb la classificacio dels fills en bon ajustament o mal
ajustament, per tant, podria ser una bona eina de triatge dins de ’entrevista clinica meédica o
psicologica dels equips d’oncologia. Els fills de més edat i amb més nombre de germans es
relacionaven amb mal ajustament. Finalment, 1’edat del fill seria predictora del tipus de
classificacio (bon ajustament o mal ajustament), essent els fills de més edat més
probablement classificats com a mal ajustats a la situacié. Com a punt clau, I’afrontament
dels progenitors a la situacio seria segurament el principal factor mediador de 1’ajustament
dels fills durant la malaltia, essent molt probable que tota la familia seguis el mateix model

d’afrontament.

La intervenci6 psicologica amb families de pares amb cancer i fills menors, hauria de ser una
atencié preventiva, fent una intervencioé dirigida i de suport, a totes les families, i en
especial a aquelles amb indicadors de risc psicosocial o de vulnerabilitat emocional davant la
malaltia avancada d’un dels pares, o davant de I’aparicié de simptomatologia clinica o
adaptativa. La prevencidé com a futur de la intervencid psicologica amb pares i mares amb
cancer avancat o terminal s’iniciaria des del primer moment del diagnostic, mantenint-se
durant tota la malaltia i distribuint-se per tota la familia, fins arribar de manera integrada i

normalitzada als nens 1 als adolescents.
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Los nifos y adolescentes durante la enfermedad oncoldgica avanzada o terminal de sus
padres, experimentan grandes cambios en sus rutinas diarias, sus sentimientos y su
percepcion del entorno familiar. Con todo, sus reacciones para hacer frente a estos cambios
no suelen conllevar problemas psicoldgicos significativos, pero si habria factores que podrian

favorecer o dificultar este proceso de ajuste.

Los principales objetivos de esta tesis fueron describir la relacion entre el cancer avanzado o
terminal de uno de los padres y el incremento del riesgo de problemas psicosociales en nifios
y adolescentes, y explorar aquellos factores que podrian actuar como moderadores o
mediadores del ajuste psicosocial de los hijos durante la enfermedad oncolégica avanzada o

terminal de sus padres en nuestra poblacion.

Para lograr este objetivo, se estudid una muestra prospectiva de 74 hijos, de edades
comprendidas entre 5 y 18 anos (M = 11,2 afos, DE = 4.2) y sus respectivos padres, 48
pacientes con cancer avanzado o terminal en tratamiento en el Institut Catala d’Oncologia
del Hospital Universitari de Girona Doctor Josep Trueta, junto con sus parejas sanas y los

tutores escolares.

Aunque todos los niflos y adolescentes mostraban de alguna manera estar afectados por la
enfermedad, incluso aquellos que aparentaban total normalidad, la mayoria no presentaban
dificultades importantes, y solo entre un 10 y 20% apuntaba tener riego o problemas con
significacion clinica o adaptativa, con un porcentaje mayor de adolescentes que de nifios con
problemas de tipo adaptativo. La cohesion familiar, predominaba en la mayoria de las
familias hasta el final de la enfermedad y facilitaba el ajuste de sus miembros. Los nifios mas
pequetios parecian funcionar de manera mas independiente de los aspectos psicosociales y del
funcionamiento familiar, mientras que los adolescentes dependian més del entorno y de la
cohesion familiar. Las madres fueron las principales comunicadoras de la situacion médica
del progenitor enfermo, fueran o no ellas las enfermas, y conseguian una mayor expresion
emocional con los nifios que los padres. A pesar de que pocas familias mantenian un proceso
abierto de comunicacion acerca de la enfermedad, si que el objetivo de la mayoria era
encontrar la comunicacién 6ptima con el hijo, haciendo un equilibrio entre la voluntad de
informar y la de proteger. Se facilitaba mas informacion a los hijos de mas edad, pero los

padres creian que los hijos mas pequenos llevaban mejor la situacion.

Xi
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La estabilidad psicoldgica y emocional del progenitor sano era especialmente relevante para
el buen ajuste de los nifos de 5 y 6 afios. Los padres y tutores escolares coincidian mas en la
deteccion de aspectos disruptivos de los hijos que en la valoracion de aspectos positivos y
adaptativos. El ajuste escolar del hijo era valorado por muchos progenitores sanos y tutores
escolares como indicador de habilidades adaptativas y buen ajuste del hijo. Los aspectos
clinicos de los nifios preescolares serian bien detectados por los progenitores sanos; en los
nifios escolares, los tutores detectarian bien los problemas adaptativos; y en los adolescentes,
ambos, progenitores y tutores, detectarian los problemas clinicos y adaptativos. Los
autoinformes estandarizados serian mas sensibles para detectar los problemas clinicos y

adaptativos en los adolescentes que en los nifos.

La pregunta ";como lo lleva vuestro/a hijo/a?" realizada a los padres descubriria la situacion
de bienestar emocional y de conducta en los adolescentes pero no en los niflos, y estaria
relacionada positiva y significativamente con la clasificaciéon de buen ajustamiento o mal
ajustamiento, por tanto, podria ser una buena herramienta de seleccién en la entrevista
clinica, médica o psicoldgica, de los equipos de oncologia. Los hijos de mas edad y con
mayor numero de hermanos estarian relacionados con el mal ajuste. Finalmente, la edad seria
predictiva del tipo de clasificacion (buen ajustamiento o mal ajustamiento), siendo los hijos
de mas edad mas probablemente clasificados como mal ajustados a la situacion. Como punto
clave, el tipo de afrontamiento de los padres ante tal situacion, seria seguramente el principal
mediador del ajuste de sus hijos durante la enfermedad, siendo muy probable que toda la

familia haga uso del mismo modo de afrontamiento.

La intervencion psicoldgica con familias de padres con cancer e hijos menores, deberia ser
una atencion preventiva, realizando una intervencion dirigida y de soporte, a todas las
familias, y en especial, a aquellas con indicadores de riesgo psicosocial o de vulnerabilidad
emocional frente a la enfermedad avanzada de los padres, o ante la aparicion de
sintomatologia clinica o adaptativa. La prevencion como futuro de la intervencion psicologica
con los padres y madres con cancer avanzado o terminal se iniciaria desde el primer momento
del diagnostico, manteniéndose durante toda la enfermedad y distribuyéndose por toda la

familia hasta llegar de manera integrada y normalizada a los nifios y adolescentes.

Xii
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Children and adolescents during the advanced or terminal cancer of a parent experience
major changes in their daily routines, their feelings and the perception of their home
environment. Although, wrapping reactions from many of them facing this situation do not

entail significant psychological problems, some factors might help or hinder this process.

The main objectives of this thesis were to describe the relationship between advanced or
terminal cancer from one parent and the increase of risk of psychosocial problems in
children’s and adolescents, and explore what factors might act as moderators or mediators of
children's psychosocial adjustment in advanced cancer or terminal illness of one of the

parents in our population.

In order to achieve this objective, we studied a prospective sample of 74 children, aged
between 5 and 18 years (M = 11.2 years, SD = 4.2), and their respective parents, 48 patients
with advanced or terminal cancer being treated at the Catalan Institute of Oncology of the
University Hospital of Girona Doctor Josep Trueta, in conjunction with their healthy partners

and tutors.

Although all children and teenagers showed somehow being affected by the disease, even
those who seemed to cope with it with complete normalcy, most of them didn’t show
significant problems for dealing with the situation and only between 10 and 20% targeted risk
or clinical problems, with a higher percentage of adolescents rather than children with
adaptive problems. Family cohesion, dominated in most families until the end of the disease,
which helped all its members. The younger children seemed to operate more independently
from home psychosocial aspects, whereas teens were more dependent on the environment
and family cohesion. Mothers were the main communicators of the medical situation,
whether they were the sick ones or not, as they had a better emotional expression with the
children than their fathers. Although few families maintained an open process of
communication about the disease, the goal of most of them was to find the right
communication with the children, and finding the suitable balance between informing and
protecting their children. Although older children were more informed, parents believed that

the younger ones dealt with it better.

xiii
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Psychological and emotional stability of the progenitor was particularly relevant for the well-
being of kids from 5 to 6 years. Parents and tutors agreed more on finding disruptive factors
among children than assessing the positive and adaptive factors. School adjustment of the
children was valued by many healthy parents and school tutors as an indicator of adaptive
skills and good adjustment of the child. The clinical aspects of pre-school children would be
well detected by healthy parents; in school-aged children, tutors would well detect the
adaptive problems; and in adolescents, both parents and tutors would detect the clinical and
adaptive problems. The standardized self-reports would be more sensitive to detect adaptive

and clinical problems in adolescents than in children.

The question "How does your child cope with the situation?" asked to parents, will discover
the situation of emotional well-being behaviour in adolescents but not in children, and it
would be related positively and significantly with the classification of good or bad
adjustment. Therefore, it could be a good selection tool in the clinical, medical or
psychological interview from the oncology teams. Older children and with higher number of
brothers would be related to the bad adjustment. Finally, the age would be predictive of the
type of classification (good adjustment or bad adjustment), being the older children more
likely classified as bad adjusted to the situation. As key point, the type of coping from parents
to the situation would surely be the main mediator of the adjustment of their children during

the illness, being very likely that all the family will make use of the same way of coping.

Psychological intervention within families with children and parents suffering from cancer
should be a preventive care, carrying out a targeted and supportive intervention to all the
families, especially those with psychosocial or emotional vulnerability risk indicators face to
advanced illness of one of the parents, or in front of clinical or adaptive symptoms.
Prevention should be the future of psychological intervention with fathers and mothers with
advanced or terminal cancer, starting from the beginning of the diagnosis, being kept during
the disease and being distributed among the whole family till being integrated and normalised

to children and adolescents.

Xiv
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1. INTRODUCCIO

Les relacions afectives del malalt en situacid de malaltia avangada o terminal son la part
més determinant per assolir una certa tranquil-litat interior, alhora que el benestar
psicologic dels familiars reforga el propi benestar psicologic del malalt (Limonero, 2009),
essent aixi molt important considerar la relacié amb els fills com un dels eixos principals

de la intervenci6 psicosocial en pares i mares amb cancer.

El cancer, segueix essent la malaltia que probablement genera més impacte en els nostres
temps, associant-se inevitablement a la mort (Redd, i Jacobsen, 1988). En els darrers anys,
han augmentat el nombre de pares que tenen cancer i tamb¢ fills menors, possiblement ajudat
pels canvis socials de tenir els fills a edats més grans (Syse, Aas i Loge, 2012), 1 a les millores
en la prevencié i el triatge com a part fonamental dels tractaments oncologics. Pero aquesta
realitat, pel nen o adolescent que té un dels pares amb cancer, ¢s viscuda diferent segons cada
etapa del seu desenvolupament i de la resposta singular que faci cada una de les families a la

que pertany (Siegel, Karus i Raveis, 1996).

A partir del respecte al dret a 1'autonomia del pacient, el pacient decideix qui és familia i
qui no ho és (National Concensus Project, 2009) 1 quins membres de la familia haurien
d'estar informats i com s'hauria de realitzar aquest procés de comunicacié (Back. i cols.,
2008). Tot 1 que el cancer sovint ha estat definida com una malaltia familiar (Panke i
Ferrell, 2010), encara queda cami per poder arribar a normalitzar les necessitats
emocionals i de comunicacié que poden tenir els fills dins de la familia quan els pares

tenen cancer.
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Si revisem la Llei Organica 1/1996 del 15 de gener, de proteccié juridica del menor estableix
que la millor manera de garantir socialment i juridicament la proteccié del menor és
promovent que adquireixi progressivament el control de la seva situacié personal i del seu
futur. Segons la Llei 21/2000 del Parlament de Catalunya, de 29 de desembre, sobre els drets
d'informacié concernent a la salut i 'autonomia del pacient, i la documentacio clinica; i la Ley
41/2002, del 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y derechos y
obligaciones en materia de informacion y documentacion clinica, el menor t¢ dret a rebre la
informaci6 de manera adequada a les seves necessitats i capacitat de comprensié (Comite
Bioética Catalunya, p. 11-12). Aixi també, els deures dels pares de procurar pel benefici dels
seus fills 1 de tenir cura de la seva salut que recull la Llei 9/1998 de 15 de juliol del Codi de
familia, hauria de considerar que la informacié que necessita el nen o adolescent s’hauria de
donar de forma adequada i segons les demandes del menor, com a un dret del menor (Comite

Bioética Catalunya, p.17).

Quan la malaltia oncologica dels pares evoluciona i el deteriorament fisic i funcional és
evident, els fills menors veuen més alterats els rols dins de la familia i repercuteix en la
comunicaci6 sobre les qiiestions relacionades amb la salut del pare o mare malalt (Schmitt i
cols., 2008). Per altra part, els pares malalts, desbordats per la situacid, poden subestimar i no
ser conscients de les dificultats dels nens per afrontar la situacié (Welch, Wardsworth i
Compas,1996; Watson i cols., 2006) i els progenitors sans, amb la cura diaria del malalt,
poden ser poc sensibles o no tenir en compte els canvis subtils de conducta dels fills,
especialment quan el nen o adolescent intenta emmascarar el seu malestar amb la intencid de

protegir els pares (Siegel i cols., 1992; Rosenheim i Reicher, 1985).
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Hi ha un gran consens en que el periode de malaltia oncologica avancada o final de vida d’un
dels pares pot ser un periode de gran vulnerabilitat pels nens i adolescents, fins 1 tot, més que
el mateix moment de la peérdua, determinant en molts casos 1’ajust durant el dol (Siegel i cols.,

1996).

Els nens i adolescents durant 1’etapa avancada de malaltia dels pares, poden intuir que morira,
1 al mateix temps, estant més exposats a un conjunt d’estimuls estressants i impactants: les
visites a I’hospital, els tractaments de quimioterapia i radioterapia, els efectes adversos dels
tractaments, el desmillorament fisic, la pérdua de cabell, de pes, els canvis en 1’aparenca del
color de pell, els tumors visibles, les perdues de funcionalitat com les paralisis, els simptomes
com la incontinéncia, I’anoréxia, o la incapacitat per menjar, la dispnea, els tractaments de
suport invasius, els simptomes cognitius com els canvis de caracter, les al-lucinacions, la
perdua de la parla, els canvis d’humor, etc. Les reaccions dels fills difereixen segons 1’edat,
encara que siguin de la mateixa familia, per exemple, un adolescent potser estara més a casa
per tenir cura del pare o mare malalt i un nen més petit sortira de casa de manera més insistent
(Saldinger, Cain i Portefield, 2003), pero tots dos estaran vivint una situacié d’estrés que els

hi obligara a fer servir eines d’afrontament noves per ells.

Els resultats dels estudis de fills menors de pares amb cancer son molt inconsistents. Hi ha
estudis que troben funcions similars entre els nens de pares amb cancer i els nens de grup
control sense pares amb cancer (Welch i cols., 1996; Hoke, 2001), mentre que d’altres estudis
indiquen que les noies adolescents i els nens d’edat escolar, mostren més problemes
emocionals que els corresponents grups normatius de la poblacio, i que els problemes poden
ser interioritzats (com per exemple, la depressi6 i 1’ansietat), o exterioritzats (com els

comportaments agressius) (Siegel i cols., 1992). No sabem quins nivells d’estres dels nens o
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adolescents es poden considerar normals per la situaci6 i facilitar I’ajustament, i quins poden
indicar una mala adaptacid, perque les respostes dels nens tenen en si una gran variabilitat i

son de diferent naturalesa a la dels adults.

D’altra banda, la complexitat de la recerca en nens i adolescents augmenta per la baixa
correlacié observada entre les dades informades pels pares i els autoinformes dels nens sobre
els problemes emocionals o de conductes (Achenbach, McConaughy i Howel, 1987).
Aquesta diferéncia d’apreciacions pot potenciar-se més durant el cancer dels pares (Saldinger,
i cols., 2003). Per que discrepen les respostes dels pares i dels professors, de les dels nens i els
adolescents? Algunes raons que es plantegen son: a) que el nen percep el problema, perd no
informa de certes conductes als altres; b) que els diferents informadors tenen percepcions
diferents ja que hi ha diferéncies reals de conducta en determinats contextos; c) que les
informacions no concorden perque depenen del tipus de simptoma i del tipus de trastorn; d)
que les informacions discordants son causades per 1’efecte “d’halo negatiu” amb el que molts
pares tendeixen a adjudicar conductes negatives i exterioritzades als seus fills (Stone i
Lemanek, 1990). Llavors, podem dir que, els nens serien els millors informants dels estats
interns, mentre que els pares ho serien de les conductes observables (McClellan i Werry,
2000). Aix0 ens portaria a recomanar 1’estudi dels nens i els adolescents a partir de multiples

informants, pacients, progenitors, mestres, nens i adolescents.

També la metodologia utilitzada, cal que sigui especifica, amb un tipus de preguntes
apropiades pels nens, facils de comprendre, i amb un significat que no varii gaire d’un nen a
un altre, per tant, la formulaci6 de la pregunta no ha de conduir a donar una resposta
particular, sin6 més aviat, usar preguntes obertes que generin una informacié més real,

independentment de 1’edat, de la capacitat cognitiva o del periode de temps avaluat. Les
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preguntes que millor i abans comprenen els nens son les que comencen per Que, On i Qui, i
les més dificils les que comencen per Quan, Per qué i Com. A partir dels 8 anys es solen
entendre totes les preguntes, tot i que el nen respon sempre sols a la part que ell compren, 1

ignora la part que no compren o hi dona una resposta estereotipada (Ezpeleta, 2005).

El nombre de pares amb cancer i fills menors és prou important, com perque sigui d’interes
cientific I’estudi de les conseqiiencies psicosocials que comporta aquest succés vital
estressant, tan per pares com per fills, per tal de saber com atendre les necessitats d’aquestes
families 1 també identificar a aquells nens o adolescents més vulnerables en la nostra poblacio.
Amb I’evidéncia, hem de crear guies per pares i professionals sanitaris, amb 1’objectiu de
minimitzar els efectes d’aquest malestar (Huizinga i cols., 2011), i aconseguir que les
intervencions psicologiques tinguin la desitjable finalitat preventiva que haurien de tenir,
ajudant a contrarestar els efectes de vulnerabilitat, amb la promoci6 de la competéncia i les
circumstancies protectores en els nens i adolescents (Ezpeleta, 2005). I com que la majoria
d’esdeveniments vitals estressants son inevitables, ens sera profitods incidir en les variables
que protegeixen a la persona de I’impacte emocional (Canalda i Carbonés, 2005), durant el

cancer dels pares i també en el futur.
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1.1. CANCER I CURES PAL-LIATIVES

1.1.1. Epidemiologia del Cancer a Catalunya

Segons dades obtingudes per la World Health Organitation (2002), a prop de 30 milions de
persones viuran amb cancer a I’any 2020. A Europa, una de cada tres persones desenvolupara
algun tipus de cancer durant la segona meitat de la vida i una quarta part morira per aquesta
causa. A Espanya, les estimacions donen 150.000 casos nous de cancer a I’any i 92.000 morts
anuals (Sanz-Ortiz, 2004). Les dades estimades del National Cancer Institute indiquen que un
24% dels adults amb cancer tenen fills per sota dels 18 anys d’edat (Rauch, Muriel i Cassem,

2003).

La incidencia és el nombre de casos nous de cancer apareguts en una poblacié determinada en
un periode de temps definit. Es una mesura del grau d'exposicié d'una poblacié als factors de
risc (Marcos-Gragera i cols., 2008). Durant els anys 2005-06 es van enregistrar a la Regi6
Sanitaria Girona (RSGi) 6.544 casos nous de cancer, 4.044 cancers en homes 1 2.500 en dones
(s’exclouen els cancers de pell no melanoma i els carcinomes in situ). El cancer es troba
relacionat amb l'edat, amb un 62% dels casos diagnosticats a partir dels 65 anys, i també és
més freqiient entre els homes que en les dones (ra6 H/D = 162/100). La taxa bruta
d’incidencia és de 620.5 casos per 100.000 homes-any i de 3894 per 100.000 dones-any. La
taxa acumulada fins als 74 anys d’edat €s d’un 35% en els homes i d’un 21% en les dones.
Aix0 representaria un risc de desenvolupar cancer fins als 74 anys en 1 de cada 3 homes i en 1

de cada 5 dones (Izquierdo i cols., 2012).
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Les principals localitzacions neoplasiques considerant ambdds sexes 1 que representen el
49,1% de tota la incidéncia del cancer a la RSGi, s6n per ordre de freqiiencia el cancer
colorrectal, el cancer de prostata, el cancer de pulm¢ i el cancer de mama. Per sexes, els més
freqiients en I'home sén el cancer de prostata, el de pulmé i el colorrectal; i en la dona, el
cancer de mama, el colorrectal i el de cos d’uter. A les Figures 1.1 i 1.2, es descriuen les
principals localitzacions dels tumors en homes i dones entre 25 1 59 anys entre els anys 1994 i

2006 (Izquierdo i cols., 2012).

Pulmé 780
Colorrectal 575
Bufeta urinaria 450
Prostata 338

Limfoma No Hodking 263

Figura 1.1. Freqiiencies de les principals localitzacions tumorals. Homes entre 25-59 anys. RSGi,

1994-2006. Extret d’Izquierdo i cols., 2012.

Mama 1782
Colorrectal 399
Cos d'iter 240
Coll d'iter 218
Tiroides 211

Figura 1.2. Freqiiencies de les principals localitzacions tumorals. Dones entre 25-59 anys. RSGi,

1994-2006. Extret d’Izquierdo i cols., 2012.



Cancer 1 cures pal-liatives

A Catalunya, el cancer és més freqiient en 'home que en la dona (ra6 H/D = 1,6). Agafant
com a referencia altres incidéncies de cancer europees, Catalunya és la quarta més alta en
homes després d'Italia, Franca 1 la Republica Txeca, 1 per sobre de la incidencia espanyola. En
canvi, la incidencia en les dones, és de les més baixes d'Europa i molt semblant a la d'Espanya

(Marcos-Gragera i cols., 2008).

La mortalitat per cancer és el nombre de morts per cancer en una poblacié durant un periode
de temps, habitualment un any. Durant els anys 2005-2006, a Catalunya, un 26,8% de les
morts foren per causa del cancer. La taxa bruta de mortalitat, és a dir, la divisi6 del nombre
total de casos de mort per la poblaci6 total per cancer en els homes en el 2006 fou de 2939
per 10° homes-any, i en les dones fou de 148,8 per 10° dones-any (Izquierdo i cols., 2012).
Segons dades actuals de 1’ Institut d’Estadistica de Catalunya (IDESCAT) durant el 2010 la
mortalitat per tumors en homes de 35 a 64 anys fou de 2698 casos i1 en dones de 35 a 64 anys
de 1632 casos. A les Figures 1.3 1 1.4 es detallen els casos de defuncié anuals 1 les freqiiencia

relatives dels 6 tumors més freqiients segons genere a la RSGi durant els anys 2005-2006.

Traquea, bronquis i pulmé 22N 232
Colorrectal 13,7 129
Prostata == 89
Bufeta urinaria 6.1 57
Estémac =N 54
Fetge =%

46

Figura 1.3. Freqiiencies relatives (en gris fosc) i totals (en gris clar) de les defuncions anuals dels 6

tumors més freqiients en homes a la RSGi, 2005-2006 (Izquierdo i cols., 2012).
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Colorrectal Lo 31
Mama _— 7
Estémac - 39
Pulmé 6,5 53
Pancrees 32 26
Ovari 3,1 26

Figura 1.4. Freqiiencies relatives (en gris fosc) i totals (en gris clar) de defuncions anuals dels 6

tumors més freqiients en dones a la RSGi, 2005-2006 (Izquierdo i cols., 2012).

La supervivencia és el percentatge de casos que sobreviuen a un temps determinat des del
moment del diagnostic de la malaltia fins la data de la mort o en cas d’estar viu, la data de
tancament del seguiment. Es una dada que ajuda a valorar les millores del tractament i els
plans d’intervencié assistencial. La supervivéncia relativa és la taxa que s’estima entre dividir
la superviveéncia observada i I’esperada per la poblacié general, i és la manera de tenir una
probabilitat neta de sobreviure al cancer corregint les altres causes de mortalitat. Dels tumors
més freqiients, el cancer de pulmé és el que presenta una supervivencia relativa a cinc anys
més baixa tan en homes com en dones, i els que presenten una major supervivencia a cinc
anys son el de prostata en els homes i el de mama en les dones (Izquierdo i cols., 2012). A les
Figures 1.5 1 1.6 podem veure la supervivencia relativa als 6 anys de les principals neoplasies
en homes i dones comparant les dades del 1995 i 1999 amb les dades del 2000 al 2004 a la

RSGi.
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Traquea, bronquis i pulmé

Colorrectal

Prostata

Bufeta urinaria

Estémac

Fetge

- 9.6

11,7
502
53
74,1
822
70,1
68
26
23
8.4
14,1

Figura 1.5. Supervivencia relativa a 5 anys en percentatges dels anys 1995-1999 (en gris fosc) i del

anys 2000-2004 en els tumors més freqilients en homes a la RSGi (en gris clar). (Izquierdo i cols.,

2012)

Colorrectal

Mama

Estomac

Pulmo

Ovari

Cervell, sistema nervios — 36,1 45

Figura 1.6. Supervivencia relativa a 5 anys en percentatges dels anys 1995-1999 (en gris fosc) i del

anys 2000-2004 en els tumors més freqiients en dones (junt a cervell i sistema nervids) (en gris clar) a

la RSGi. (Izquierdo i cols., 2012)
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1.1.2. Concepte de malaltia avancada, terminal i situacio d'altims dies

La malaltia avangada 1 terminal es caracteritza per la preséncia d'una malaltia incurable 1
progressiva, amb poques possibilitats de resposta al tractament especific, sovint
acompanyada de simptomes 1 d’impacte emocional en el malalt, la familia 1 I'equip sanitari, 1
amb un probable pronostic curt de vida (Gomez-Batiste, 2008). A diferencia dels estadis
inicials del cancer, en aquest moment, la malaltia acostuma a evolucionar de forma rapida i
inestable, i son freqiients les demandes d’atencid especifiques per part del pacient i de la
familia (Schréder i Comas, 2000). Quan 1’expectativa de mort pot ser propera en el temps, la
malaltia avancada es considera malaltia terminal, tot 1 aixi, en aquesta etapa, el pacient a
vegades rep tractament amb quimioterapia i/o radioterapia, junt a altres tractaments pel
control dels simptomes (Vachon, 2010). D’altra banda, darrera les cures pal-liatives hi ha
una filosofia general que varia segons el context sociocultural (Nufiez-Olarte 1 Guillén,

2001).

L’alta prevalenca de simptomes durant el cancer avangat o terminal és de tipus
multidimensional (fisics, emocionals, socials i espirituals), sovint es presenten combinats o
de forma midltiple, amb causes multifactorials, i amb evolucié canviant, augmentant
d’intensitat quan avancga la malaltia. El grau de preocupacio 1 el significat que es dona als
simptomes segons els nostres valors culturals, acaben perfilant la percepcié d'amenaga que
representen pel pacient i la familia cada un d’ells (Gémez-Batiste, 2008). A la Taula 1.1 es
mostren els intervals de percentatges obtinguts de simptomes durant el cancer avangat en la

revisié d’estudis de Solano, Gomes, i Higginson del 2006 (Sands, Piza i Ingham, 2010).
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Taula 1.1. Simptomes prevalents en cancer avancat. Publicaci6 original de Solano, J.P., Gomes,
B., Higginson, 1.J. (2006). A comparison of symptom prevalence in far advanced cancer, AISD,
heart disease, chronic obstructive pulmonary disease and renal disease. Journal of pain and

Symptom Management, 34 (1), 58-69. Adaptat de Sands, Piza i Ingham, 2010, p. 69.

Simptomes Intervals de Mostra total
prevalenca
Dolor 35-96 % N =10379
Depressio 3-77% N =4378
Ansietat 13-79 % N =3274
Confusio 6-93 % N =9154
Astenia 32-90 % N = 2888
Dispnea 10 -70 % N =10029
Insomni 9-69 % N = 5606
Nausea 6-68 % N =9140
Restrenyiment 23-65% N =7602
Diarrea 3-29% N =3392
Anoréxia 30-92 % N=9113

La situacio dels ultims dies, també anomenada agonia, es caracteritza per el deteriorament
1 la disminucié gradual de les funcions fisiques i relacionals associades al final de la vida.
Durant els ultims dies de vida, augmenta el deteriorament fisic i funcional (allitament i
dificultats de mobilitzacid), I’ increment de la sindrome sistemica (debilitat i disminucid
de la ingesta) i apareix la presencia progressiva d'alteracions de la conscieéncia, de les
relacions 1 de la capacitat de comunicacié amb l'entorn, junt a freqiients trastorns

neuropsicologics (delirium), i amb un pronostic vital de dies (Gomez-Batiste, 2008).
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L’ European Society of Medical Oncology (ESMO) distingeix aquests dos tipus de cures: a) el
Supportive care o cures de suport, que tindrien 1’objectiu d’optimitzar el confort del malalt i
la seva familia, a nivell funcional i social durant tots els estadis de la malaltia, aixi doncs, tots
els malalts haurien de tenir continuadament aquestes cures de suport durant el tractament del
cancer, i b) les Palliative care o cures pal-liatives, que tindrien 1’objectiu d’optimitzar el
confort, la funcionalitat i el suport social al malalt i a la familia quan la cura no és possible o
poc probable, i finalment c¢) les End of Life care /Terminal care o cures terminals que serien
aquelles cures especials quan la mort passa a ser un fet imminent (Cherny i Catane, 2010). A

la Figura 1.7 es detallen aquestes diferents etapes de treball proposades per ’ESMO.

/Diagnbstic Potencialment No curable  Fase final\

curable

v

‘ Cures de suport

Cures pal-liatives

Cures final

\ de la vidy

Figura 1.7. Definici6 de Cures de suport (Supportive care), Cures pal-liatives (Palliative care) i Final

de vida (End of Life care) segons I’esquema de 1’European Society of Medical Oncology (ESMO).
Extret de Cherny i Catane, 2010, p. 112.
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En referéncia als aspectes psicosocials que experimenten els malalts amb situacié avangada o
terminal, la Distress Management Clinical Practice Guideline, recomana usar la paraula
distres (distress) dins del context del cancer, per evitar l’estigma que comporta la
terminologia psicopatologica o psiquiatrica alhora de definir 1’experiéncia emocional
desagradable i multifactorial de caracter psicologic (cognitiu, de conducta, emocional), social
o espiritual que pot interferir 1’afrontament efectiu a la malaltia, als simptomes fisics o al
tractament del cancer (National Comprehensive Cancer Network, 2003). Els sentiments de
distres (o malestar emocional) poden anar de la tristesa i la vulnerabilitat fins a la inadaptacié
amb depressid, i es pot descriure com a sofriment, desesperanca, crisis existencials o
espirituals, reduccié de la capacitat de plaer, falta del sentiment de significat en les coses,
disminucié de la capacitat de relacionar-se amb els altres, i en general, amb un efecte negatiu
sobre la qualitat de vida de la persona (Vachon, 2010). Altres pacients poden mostrar una
actitud de certa negacié davant de I’evideéncia de proximitat de la mort, fet que els podria
ajudar a passar per aquesta etapa sense un malestar emocional significatiu (Rothenberg,
1961). Pero la complexitat de la situacié emocional, psicologica i social dels malalts al final
de la vida converteix a moltes emocions i reaccions, que en d’altres contextos no ho serien, en
processos d’adaptacié adequats 1 acceptables, 1 cal saber-les diferenciar d’aquelles que serien
psicopatologiques (Breibart, Chochinov i1 Passik, 2010; Sood i cols., 2006), i de la mateixa
manera seria el dol, amb reaccions que es poden considerar acceptables i que en d’altres

situacions no ho serien (Van Eerdewegh i cols., 1982).
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Nens i1 adolescents de pares amb cancer

1.2. NENS I ADOLESCENTS DE PARES AMB CANCER

1.2.1. Concepte de malaltia i de mort en els nens i adolescents

El fonament del concepte de malaltia en el nen parteix de dues hipotesis contraries entre si:
una sosté que l’experiéncia directa amb la malaltia ajuda als nens a adquirir abans la
comprensio real del concepte de malaltia i de mort; 1 l'altra defensa que 1'experiéncia directa
amb la malaltia, dificulta l'aprenentatge del concepte, degut a que la por i el dolor emocional
bloquegen I’aprenentatge i el nen pot explicar-se de forma erronia el concepte de malaltia i
mort (pe. tenir sentiment de culpa irreals sobre la causa de la malaltia abans que creure que €s
l'atzar el que ha provocat la malaltia, fet que li provoca al nen més indefensio i sensacié de
descontrol) (Dominguez, 2009). Nagy durant els anys 50 inicid 1’estudi del concepte de
malaltia en els nens. Aquesta autora descrivia el procés d’adquisicio del concepte de malaltia
per etapes segons les edats del nen. De manera similar, la teoria cognitiva del
desenvolupament piagetia, definia el nen preescolar en un estadi preoperacional en que el seu
raonament es caracteritzava per la fantasia i el pensament magic, i el seu sentiment moral el
feia creure que era responsable de fets per pensaments, sentiments o desitjos que havia tingut,
provocant la malaltia o la mort. El nen escolar, es trobaria en les operacions concretes, i seria
capac de pensar de manera més logica i flexible amb la informaci6 concreta, perd encara no
arribaria al pensament abstracte. Entendria els canvis d’aparenca deguts al tractament, la
perdua de pes, els canvis de conducta del malalt, perque els podia observar, en canvi, podia
tenir dificultats per entendre conceptes més abstractes com “cancer”,“quimioterapia” o
“efectes secundaris”. La capacitat del pensament abstracte milloraria a partir dels 11 anys

(Piaget i Inhelder, 1970).
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Campbell (1975) apuntava que el nen defineix la malaltia a partir del seu propi procés de
desenvolupament cognitiu, i no tan basat en I’aprenentatge experiencial o la transmissio.
Bibace i Walsh (1980), també explicaven la comprensio infantil de la malaltia dividint les
explicacions en prelogiques (fenomenisme i1 contagi); logicoconcretes (contaminacid i
internalitzaci6) i logicoformals (fisiologiques i psicofisiologiques). A nivell d’exemples, les
prelogiques, estarien basades en la immediatesa de les experiéncies perceptives; el
fenomenisme seria explicar una malaltia per un fenomen extern i concret apropat en temps 1
espai a la malaltia (pe. refredar-se perque t’ha tocat el sol), i el contagi seria atribuir la causa
de la malaltia a coses o persones properes (pe. algu agafa un refredat quan algi se li ha
acostat). Les logicoconcretes, distingirien entre lo intern i lo extern a un mateix; les
explicacions de contaminaci serien quan es creu que una cosa, objecte o accid externa entra
en contacte amb la persona i la posa malalta (pe. un es refreda perque el fred toca el cap); i les
explicacions d’internalitzaci6 serien quan la malaltia es localitza a I’interior encara que la
causa vingui de fora (pe. inhalar o empassar-la). [ finalment, en les logicoformals, la font de la
malaltia comencaria dins del cos, encara que el causant fos un agent extern; en les
explicacions fisiologiques parlarien del mal funcionament d’un organ o procés intern que
acaba amb malaltia (pe. els virus entren a la sang provocant una baixada de defenses, lo que
provoca malaltia si és inferior al nombre de virus); i en les explicacions psicofisiologiques, es
considerarien els aspectes psicologics 1 mentals de les malalties (del Barrio, 1990). Hi ha pero
teories contraries al desenvolupament per etapes, com per exemple Siegal (1988) i Kalish
(1996), que sostenen que els nens tenen una capacitat més lligada a 1'experiéncia i que en
edats molt infantils es poden formar una idea de la malaltia molt semblant a la real de 1'adult,
per exemple, molts nens d'edats entre els 4 1 8 anys ja expliquen causes com les del contagi en
les malalties, 1 no donen explicacions de justicia immanent fent una associacid d'idees magica

de fets no relacionats.
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En referéncia al concepte de cancer, del Barrio (1990) va preguntar directament als nens “qué
era el cancer? Classificant el contingut de les explicacions dels nens sobre el cancer en: a)
incomprensidé o tautologia (pe. esta malalt perqué té una malaltia); b) estats somatics o
simptomes subjectius (pe. sentir-se malament, tenir dolor o son, mal de coll); ¢) indicadors
detectables objectivament o simptomes objectius (pe. tos, grans, front calent); d) diagnostics
concrets (pe. tenir cancer); i ) indexs psicosocials d’anim i1 conducta (pe. estar avorrit, anar al
metge, estar sempre al llit, no anar a I’escola, etc). Els nens passen de manera lenta, de
centrar-se en els simptomes més evidents i els aspectes perceptius que més ressalten, a fer
definicions abstractes capaces de relacionar simptomes aillats, causes i conseqiiéncies dins
d’una concepcid de malaltia com a procés. De manera sintética, els nens ja a partir dels 5 anys
diferencien les malalties dels simptomes, més endavant diferencien les malalties segons la
gravetat, 1 finalment segons la localitzacié de la malaltia. Pero des del punt de vista etiologic,
només classifiquen les malalties a partir dels 10 anys, i aquesta capacitat augmenta amb
I’edat. Als 4 anys els nens no saben el que és la malaltia; entre els 4 i els 6 anys la defineixen
de manera anecdotica a partir de simptomes aillats, coneixen les que ha experimentat el propi
nen, sobretot les més recents, i es parla d’elles com d’un fenomen extern no intern (pe. es té
febre perque ho diu la mama), i es confonen els simptomes de diferents malalties, associant-
les moltes vegades a les condicions ambientals (pe. no es pot tenir un refredat si no fa fred).
Entre els 7 i els 9 anys, les definicions encara estant centrades en els simptomes, perd
comencen a referir-se subtilment al procés de causalitat o a la manera de transmissio. A
aquesta edat, es t¢ un coneixement del cancer molt pobre i estereotipat, sovint limitat a la seva
gravetat. A partir dels 8 anys, s’inclouen entre els simptomes sensacions interoceptives i es
comenca a explicar el procés d’emmalaltir (pe. que el cancer és una divisiéo desmesurada de
cél-lules). Es a partir dels 10 anys que els nens comengarien a explicar les malalties com a

procés i de manera generalitzada, amb presa de consciéncia dels estats interns (pe. la febre és
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un estat de malestar que es pot objectivar amb el termometre perd que es nota subjectivament)
i s’entenen els termes de duraci6 i els mecanismes de les malalties. A aquesta edat, poden
afirmar que tenen poca informaci6 sobre la malaltia. Entre els 10 i els 13 anys, milloren les
definicions logiques, historiques i socials de les malalties, tenen en compte 1’estat general del
malalt i el procés fisiologic i/o psicologic. Pero, en totes les edats, fan referéncia a les
conseqiiéncies psicosocials de la malaltia (pe. si obliga a fer llit, si es cura facilment, si
necessita tractament hospitalari, si el tractament és fort o no), millorant aquestes apreciacions
amb I’edat, i no és fins als 9 anys que es comprenen la gravetat d’una malaltia com a
potencialment mortal (Rouland, 1989; citat a Kissane i Zaider, 2010). Segons del Barrio
(1990), la informacid que rep el nen sobre la salut i la malaltia no condueixen automaticament
a la seva comprensid, sind que la comprensié de la malaltia dependra més de la interaccid

entre la informacid i el nivell cognitiu del nen.

En relaci6 a la comprensid del concepte de mort en el nen, Nagy en els anys 40 va publicar
que els nens entenen la mort a partir de tres qiiestions que es fan repetidament: Que és la
mort? Per qué mort la gent? Que li passa a la gent quan mor, a on va? De manera molt
simplificada va descriure tres fases a través de les quals el nen adquireix el concepte de
mortalitat; entre els 3 1 5 anys, pot negar el caracter inevitable i final de la mort, és com un
somni (pe. ens morim i tornem a viure), 0 com un viatge (pe. marxem pero per tornar al cap
d'un temps). El nen a aquesta edat experimentaria moltes vegades aspectes reals que pot
atribuir com a “mort” (pe. la mare se'n va a treballar); entre els 5 1 9 anys, admeten la idea de
que algt ha mort, perd no creuen que la mort ocorri a tot el moén, ni tampoc a ells mateixos; i
finalment, entorn dels 9 i 10 anys, reconeixen a la mort com una experiéncia Unica, per la que

ell 1 els seus familiars estimats també hauran de passar (Grollman, 1974).
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La comprensié de la mort en els nens i adolescents seguiria un procés, que cal tenir present
alhora d’informar i comunicar la mort als nens, per tal de poder-los preparar durant la fase
terminal de la malaltia ajudant al procés futur d’acceptacio de la perdua (Kissane i Zaider,
2010). A nivell d’exemple, es descriuen a la Taula 1.2 les etapes de comprensid de la mort i

les recomanacions de Muriel i Rauch (2010).

Taula 1.2. Comprensiéo de la mort en els nens a diferents edats i recomanacions de comunicacio.

Adaptat de Muriel i Rauch, 2010, p. 344.

Comprensio de la mort Recomanacions
Infants Context de desenvolupament del nen: no comprenen la Tenir un nombre limitat de cuidadors
(0 a 2 anys) finalitat de la separacio, pero senten I’absencia del cuidador ~ durant la malaltia del pare o mare.
familiar. Mantenir les rutines diaries. Parlar

Es poden sentir amb distrés per canvis en les rutines diaries  de la mort després de la pérdua.
Els hi afectara el distrés/dol dels cuidadors supervivents.

Preescolars Context de desenvolupament del nen: impulsats per Mantenir converses regulars per

(3 a 6 anys) I’egocentrisme, el pensament magic i la logica associativa. saber quines coses pot estar pensant
No hi ha capacitat per entendre que la mort és irreversible i el nen. Posar exemples concrets i
permanent. observables de les explicacions.
Pot atribuir-se la mort o I’estrés dels supervivents a les Explicar la mort com deixar de
propies accions o actituds. respirar, de menjar, de moure’s, de

El distres i els canvis de comportament poden ser generats sentir, etc. Anar repetint les
pels canvis de rutines diaries. explicacions. Parlar de la mort
després de la pérdua.

Escolars Context de desenvolupament del nen: domini de les Mantenir un cert nivell de

(7 a 12 anys) habilitats, del concepte de justicia, de causa i efecte logic, responsabilitat i rutines en el nen.
apareixen les relacions amb els amics. Poden necessitar suport en els
Entenen que la mort és el final i és irreversible. estudis. Parlar amb els nens ajudant-
Poden tenir dificultats en les qiiestions abstractes i se dels canvis que poden observar en
espirituals. el pare o la mare malalt/a.

Poden preguntar fets que poden resultar molt penoses i fins
i tot ofensives pels adults.
Poden lluitar amb I’arbitrarietat de la pérdua.

Adolescents Context de desenvolupament de [’adolescent: treballant Donar informacié acurada per tal de
(13 i més) personalment per la separacio i la individualitat, per la que puguin prendre les decisions
formacio de la identitat propia. amb les que es sentin més
Comprenen que la mort és el final, irreversible i universal. confortables i minimitzar les
Poden lluitar amb qiiestions espirituals. possibilitats de que puguin creure
Es poden centrar en els efectes personals de la pérdua. que han estat massa tancats o absents

durant la mort del pare o mare.

I per finalitzar aquest apartat, esmentar que la consciencia de cancer com a malaltia mortal es
trobaria en el 77,7% dels nens de 6 a 10 anys; en el 92,3% dels nens d’11 a 15 anys i en el

100% dels adolescents de 16 a 18 anys (Forrest i cols., 2006).
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1.2.2. Model teoric d’afrontament dels nens i adolescents

al cancer dels pares

El cancer dels pares i mares es considera un succés estressant per la vida dels fills (Grabiak,
Bender i Puskar, 2007; Huizinga i cols., 2011; Krattenmacher i cols., 2012; Semple i
McCance, 2010; Osborn, 2007; Su i Ryan-Wenger, 2007). Les reaccions d’ajustament dels
nens i adolescents davant d’aquesta situacié dependra tan de factors del mateix fill com de
factors familiars. Els nens i adolescents que fan un mal ajust manifesten una varietat de
respostes fisiologiques, psicologiques i de conducta diferents a la d’aquells que realitzen un
bon ajust. Segons McCubbin i Patterson, 1’ajustament seria la resposta a curt termini i

I’adaptaci6 seria més una resposta a llarg termini (Su i Ryan, 2007).

Hoke (1996; citat a Su i Ryan-Wenger), defineix 1’ajustament dels nens al cancer dels pares a
partir del grau de funcionament en termes d’anim, fisic, académic, i interpersonal o social,
descrivint quatre tipus de reaccions negatives: a) canvis en 1’anim 1 1’autoestima com plorar,
rabia, por, ansietat i baixa autoestima; b) canvis académics per la manca de concentracié i la
davallada de resultats académics; c) simptomes somatics com mal de panxa, canvis en la
gana, i dificultats per dormir; i d) i canvis en la vida relacional i social com accions, negacio,
deixar de relacionar-se, i perdre I’interes per les activitats extraescolars. Encara que la recerca
no ha trobat trastorns psiquiatrics de forma clara en aquests nens, si que s’ha evidenciat una
amplia varietat de problemes d’ajustament biopsicosocials i de conducta. El mal ajustament
seria considerat quan el nen o adolescent presenta més problemes biopsicosocials que la

mitjana poblacional.
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Su i Ryan-Wenger (2007) proposen un model causal per explicar com davant ’estressor de
tenir un dels pares amb cancer, factors moderadors i mediadors, junt a la intervencié de
I’equip, influencien en I’ajustament dels nens al cancer. Les variables moderadores
representarien les coses que no es poden canviar, per exemple, les caracteristiques individuals
com |’edat, el génere, la raga, que varien entre persones o families, i poden interactuar amb la
intervencié. Un moderador doncs seria una variable independent que afecta la forca i/o la
direccid de 1’associacié entre la intervencid i una altra variable independent i una variable
resultat (Bennett, 2000). Una variable pot ser avaluada estadisticament pels seus efectes com a
moderador si I’efecte d’interacci6 (a x b) entre una intervencid (a) i un sospitds moderador (b)
¢s estadisticament significatiu i té un gran efecte sobre el resultat, més que a o b sols, és a dir,
(a x b > a, b), llavors b té un efecte moderador. I les variables mediadores serien variables
que varien dins de I’individu i de la familia, i que comencen la seva influéncia en I’ajustament
un cop iniciada la malaltia del pare o mare. No determinen la intensitat de I’estrés de la
situacio, pero si influencien en les respostes de la familia i els nens a la situacid. Si una
intervencio (a) afecta directament i de manera estadisticament significativa a una variable
resultat, I’existéncia i ’efecte de la intervencio és augmentada quan afegim 1’efecte del

proposat mediador, és a dir, (¢) (a + b > a), llavors ¢ té un efecte mediador. (Figura 1.8)

Segons aquest model, hi ha dos grans moderadors de I’ajust dels nens al cancer dels pares (les
caracteristiques del nen 1 les caracteristiques del pare o mare malalt i la familia) i quatre
mediadors (I’afrontament familiar, la relacié pares-fills, la valoraci6 dels nens del cancer del
pare o mare i I’afrontament dels nens), que son influenciades per la intervencio i totes dues
influencien el resultat de 1’ajustament. Llavors la intervenci6 hauria de considerar 1I’impacte
de les variables moderadores o mediadores, o totes dues, per tal de promoure 1’ajustament

dels nens o adolescents al cancer dels pares (Su i Ryan-Wenger, 2007). (Figura 1.8)
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Estressor/Moderadors Mediadors Resultats

Estressor:

Tenir un dels Variables mediadores
pares amb cancer | _ _ N

Afronta- Relacio Avaluacio Afronta-
ment pares- del nen del ment del
f familiar fill cancer del nen
1
1

pare/mare

Variables
moderadores:

Caracteristiques del nen:

. Edat ¢
. Sexe

1

. Desenvolupament

social i emocional Bon
. Experiéncies prévies ajustament

relacionades amb el A
cancer o altres malalties Intervencid

) psicologica/assistencial | - - - - — - _ »>
Caracteristiques del

progenitor malalt i de la
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. Edat dels pare malalt axb
. Situacié matrimonial

. Naturalesa de la

malaltia (tipus, estadi i v
temps de malaltia) Mal

. Situacid ajustament

socioeconomica familiar

. Xarxa social familiar

b

Figura 1.8. Model sobre I’ajustament dels nens al cancer dels pares. Reproduit amb permis del autors

Su i Ryan-Wenger, 2007.
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Segons la teoria cognitiva de I’estrés de Lazarus i Folkman (1986) els factors moderadors
influencien directament en com es valora i indirectament en com s’afronta la situacio, i els
mediadors tenen efecte directe amb la manera d’ajustar-se a la situacidé i depenen de la

valoraci6 directe de la situacio (Su i Ryan-Wenger, 2007).

Conc¢ixer els moderadors que afecten 1’ajust dels nens a aquests canvis i I’impacte que suposa
el cancer d’un dels pares, comptant amb les diferéncies individuals, facilitaria identificar els
possibles grups d’alt risc. I con¢ixer els mediadors ens podria senyalar quins aspectes podem
modificar amb la nostra intervencio. En principi aquest model t¢ un format unidireccional 1
possiblement la realitat no seria tan simple, per tant, caldra anar-lo modelant a partir de les
noves recerques. Alhora, tot i que la intervenci6 ha evidenciat ser efectiva per a pacients i per
families, amb millora de I’anim, de la qualitat de vida, dels estils d’afrontament i del control
de I’estrés (Cunningham, Edmonds i Williams, 1999), hi ha pocs programes que hagin estat

publicats.
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1.2.3. Estudis de nens i adolescents de pares amb cancer

D’entre les variables moderadores, ja existents abans de la malaltia i que podrien determinar
el tipus d’ajustament dels fills al cancer dels pares, hi ha les caracteristiques del fill com
I’edat 1 la maduresa cognitiva, el genere, el desenvolupament social i emocional i
I’experiéncia previa al cancer o a altres malalties. I en relacié a les variables moderadores
dels pacients i de la familia, hi hauria el genere del progenitor malalt, I’edat del progenitor
malalt, la situaci6 matrimonial, el tipus de malaltia del pare o mare, la situacid

socioeconomica i el suport social.

1.2.3.1. Variables moderadores del nen o adolescent

L’edat i la maduresa cognitiva. El nen segons el seu desenvolupament cognitiu valora les

causes de la malaltia, la gravetat i el malestar dels pares, i aquest condiciona 1’ajustament
(Hoke, 1996; citat a Su i Ryan-Wenger, 2007). Tot i que la maduraci6 cognitiva dels nens no
coincideix sempre amb 1’edat cronologica, la majoria d’estudis utilitzen I’edat com a criteri
equivalent a desenvolupament cognitiu. Birembaum i cols., (1999) van observar que els nens
d’edat escolar tenien més risc de problemes d’ajustament que els adolescents (50% vs. 14%),
1 els nens més petits s’ajustaven més facilment al cancer dels pares en comparaci6 als nens
més grans. Contrariament, altres estudis observaven més problemes emocionals en els
adolescents que els nens escolars (pe. Compas i cols., 1994; Christ, Siegel i Sperber, 1994;
Bibace 1 Walsh, 1980; Visser i cols., 2004; Welch, Wadsworth i Compas, 1996). Els
adolescents tenen millors habilitats cognitives que els nens escolars, perd el conflicte de
demandes (pe. per un costat desitgen sentir-se independents dels pares, i per I’altre, quan el
pare o mare tenen cancer, acostumen a tenir més tasques i responsabilitats dins de casa) pot

fer-los vulnerables al distrés emocional (Davey i cols., 2005; Grant i Compas, 1995).
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El genere. La majoria d’estudis descriuen més problemes emocionals en les filles que en els
fills (Huizinga i cols., 2010), pero alguns observen més problemes en els nens que en les
nenes d’edat escolar (Visser i cols., 2005; Trastum i cols., 2009). Les noies son més
expressives a nivell emocional i busquen suport social per afrontar situacions d’estrés, en
canvi els nois utilitzen més estrategies fisiques (Ryan, 1989). Mecanismes com 1’increment
de la responsabilitat en les tasques de casa en les noies (Grant i Compas, 1995) i I’estratégia
focalitzada en les emocions més usada en les noies (Ryan, 1989), podrien generar un
afrontament més evitatiu i ansios depressiu (Compas i cols., 1996), fet que podria explicar
I’augment de mal ajustament en les noies. La majoria d’estudis observen a les noies
adolescents com les més afectades quan un dels pares t¢ cancer (Huizinga i cols., 2010;

Visser i cols., 2004; Osborn, 2007; Visser i cols., 2005; Trastum i cols., 2009).

El desenvolupament social i emocional. Tot 1 que amb els anys els nens es tornen més

sociables i independents dels pares (Piaget i Inhelder, 1970), els pares continuen al llarg de la
vida ajudant al fill a regular les emocions en situacions d’estrés (Salish, 2001). L’autoestima
dels nens es podria veure afectada en negatiu durant el cancer dels pares (Lewis i cols., 1996)
1 podria no estar relacionada amb 1’ajustament del nen al cancer dels pares (Armsden i Lewis,

1994).

Experiéncia prévia dels nens al cancer o a altres malalties. Les primeres experiéncies amb

la mort poden determinar com en un futur s’afrontaran les noves pérdues (DeSpelder i
Strickland, 2002; citat a Su i Ryan-Wenger, 2007). Les perdues anteriors poden portar al nen

a un creixement personal (Neimeyer, 2007).
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1.2.3.2. Variables moderadores dels pacients i de l1a familia

El genere del progenitor malalt. Hi ha estudis que descriuen majors nivells de distres en les
noies adolescents que tenen les mares malaltes que en els nens que tenen els pares malalts
(pe. Compas, Orosan, i Grant, 1993; Compas i cols., 1994; Huizinga i cols., 2005; Grant i
Compas, 1995; Visser i cols., 2007; Welch i cols., 1996). Alguns troben més problemes en
els nens quan la mare ¢és la malalta (Flahaut 1 Sultan, 2010; citat a Huizinga i cols., 2011),
altres més problemes en els nens escolars i adolescents que tenen el pare malalt (Visser i
cols., 2005; Trastum i cols., 2009) i altres no observen cap influéncia significativa del geénere
del pare malalt en el benestar de I’adolescent (Lindqvist i cols., 2007; Huizinga i cols., 2010;

Gazemdam-Donoftio i cols, 2011)

L’edat del progenitor malalt. No s’ha pogut contrastar aquesta variable amb altres estudis.

Situacio _matrimonial. La situacié familiar podria tenir relaci6 amb alguns problemes

psicosocials en els nens escolars (Visser i1 cols., 2006) i en els adolescents (Visser i cols.,
2004) dels pacients amb cancer. De la mateixa manera, I’acumulacié de factors de risc
psicosocials com (pe. la depressi6 dels pares, ser familia monoparental, tenir molts germans,
més nens petits, experiencies psicosocials adverses), augmentarien la vulnerabilitat
psicopatologica dels fills de pares o mares amb cancer (Rutter, 1985; Schmitt i cols., 2008).
Les relacions de parella i també les familiars podien alterar-se al llarg del temps quan

persistien canvis d’anim en el pacient (Lewis i Hammond, 1992).

Tipus de malaltia del pare o mare. Els resultats son divergents en referéncia a ’efecte de

I’etapa de la malaltia i del tractament sobre el funcionament dels fills. En estudis transversals,

el temps de durada de la malaltia no es relacionava amb el funcionament dels nens (Osborn,
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2007), perd en alguns estudis longitudinals, els nens experimentaven més problemes
emocionals 1 de conducta quatre mesos després del diagnostic de la malaltia, i aquests
disminuien per sobre d’aquest temps (Visser i cols. 2007; Huizinga i cols., 2010). Altres com
Hoke (2001) no observaven diferéncies entre els nens de mares amb diagnostic recent de
cancer de mama 1 els nens de mares amb un any de diagndstic, mentre que Siegel i cols.
(1992) sustentaven que hi havia més simptomes depressius i ansiosos en els nens quan la
malaltia avancava o s’apropava el final de vida. Similars simptomes s’observaven en els fills
de pacients amb cancer recurrent (Huizinga i cols., 2010). En relaci6 al mal pronostic i davant
dels efectes negatius del tractament, Lichtman i cols. (1984) van descriure més possibilitats
de deteriorament de la relacié mare-fill i de mal ajustament del fill. La situacié funcional del
pacient tindria relacié amb el funcionament psicosocial del nen d’edat escolar (Visser i cols.,
2006) i de I’adolescent (Visser i cols., 2006, Gazendam-Donofrio i cols., 2008). Els
adolescents que percebien la malaltia del progenitor com a més greu mostrarien més distres

(Huizinga i cols., 2005).

Situacio socioeconomica. No s’ha estudiat de manera rigorosa I’efecte del nivell

socioeconomic en el funcionament dels nens i adolescents quan els pares tenen cancer (Su i

Ryan-Wenger, 2007).

Suport social. Els nens es poden beneficiar de la seva propia xarxa social, perd també de la
xarxa social dels seus pares (Su i Ryan-Wenger, 2007) i experimentar menys simptomes de
resposta a I’estres (Wong i cols., 2006). El millor suport dels pares i mares malalts seria la
seva parella, els membres de la familia, amics i pares dels amics dels seus fills (Semple 1
McCance, 2010). Lewis i cols. (1993) van associar les families amb suport social amb els
pacients menys deprimits. Conservar el contacte amb els companys (Grabiak 1 cols., 2007,

Huizinga 1 cols., 2003; Kristjanson i cols., 2004; Kennedy i Lloyd-Williams, 2009a) i
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I’expressio normalitzada de sentiments amb els altres (Helseth i Ulfsaet, 2003) potenciarien
el suport social. El suport de 1’equip sanitari també es consideraria important (Huizinga i
cols., 2011), perd no ¢és encara una rutina de les cures dels equips d’oncologia (Rauch i

Muriel, 2004).

1.2.3.3. Variables mediadores

L’afrontament familiar, la relacié pare-fill, la valoracié dels nens de la malaltia del

progenitor, i la conducta d’afrontament dels nens serien mediadors de 1’ajustament dels fills

al cancer dels pares. Les variables mediadores no determinarien la intensitat de I’estrés de la

situacio, pero si el tipus de respostes de la familia i dels fills a la situacio.

Afrontament familiar. Lewis (1989, 1993) va observar que I’afrontament familiar

determinava en molts casos la qualitat de la relacio del progenitor sa amb els seus fills. Quan
la malaltia provocava deteriorament funcional al pacient, augmentava 1’anim depressiu del
pacient i s’empobria la relaci6 de parella, afectant I’afrontament familiar (Turner, 2004). Tot
i que molt progenitors sans podien mostrar anim depressiu, no tots tenien trastorn de
depressio (Lewis 1 cols., 2008). Edwards i Clarke (2005) creien que la disfuncié familiar
davant del cancer en el 88% dels casos estava relacionada amb la depressio d’algun membre
de la familia i un 78% amb I’ansietat. El funcionament psicosocial dels pares podia
determinar les emocions i la conducta dels fills, per exemple, la depressio dels progenitors es
relacionaria amb els problemes emocionals dels nens d’edat escolar (Watson i cols., 2006;
Trastum i cols., 2009) i dels adolescents (Edwards i cols., 2008; Trastum i cols., 2009), i el
distres emocional dels companys de classe podia determinar alguns problemes emocionals

dels nens (Vannatta i cols., 2010). A més, els pares amb depressié tendien, en general, a
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valorar més negativament el funcionament dels seus fills (Osborn, 2007). Els pares solters o
sense parella, presentaven més distrés que els pares amb parella o casats (Lewis 1 cols.,
1996). La satisfaccid marital es podia relacionar amb el bon funcionament dels fills de pares
amb cancer (Visser i cols., 2004; Huizinga i cols., 2010), o no ser un factor rellevant
(Vannatta i cols, 2010). El funcionament familiar es relacionaria amb els problemes
emocionals 1 de conducta dels nens i adolescents de pares amb cancer (Watson 1 cols., 2006;
Edwards i cols., 2008; Lindqvist i cols., 2007; Trastum i cols., 2009; Huizinga i cols., 2003;
Schmitt i cols., 2008; Harris i Zakowski, 2003; Gazendam-Donofrio i cols., 2007). Les
rutines diaries de la familia sovint queden alterades quan es diagnostica el cancer d’un dels
pares, i aquest canvis de rols familiars, tan de pares com de fills, per exemple, molts pares
poden quedar-se a casa tot el dia per la malaltia i estar més amb els fills (Northouse, 1995;
Shands i cols., 2000) o menys per les hospitalitzacions (Semple i McCance, 2010) i alguns
adolescents assumirien més cura dels seus germans i de responsabilitats en les tasques de
casa (Grabiak i cols., 2007; Davey i cols., 2005). D’altra banda, alguns estudis observaven
que les families amb adolescents es mostraven més expressives, cohesionades i organitzades
des de la malaltia dels pares (Gazendam-Donoftio i cols., 2007; Harris i Zakowski, 2003).
D’altra banda, el significat de la malaltia no sera el mateix pels pares quan es tenen fills

petits, significara més preocupacio pels canvis i pel futur familiar (Fife, 1994).

Relacio pares-fill. Els pacients amb cancer amb fills menors posaven molt d’esfor¢ per

mantenir la normalitat (Huizinga i cols., 2003; Kennedy i Lloyd-Williams, 2009b; Helseth
i Ulfsaet, 2005; Shands, Lewis i Zahlis, 2000), pero tot i aixi, el seu rol sovint es veia
afectat associant-se amb resultats negatius en els nens (Osborn, 2007; Watson i cols.,
2006; Lewis i Darby, 2003). La calidesa de la relaci6 amb els pares amb cancer i

I’acceptacid serien factors determinants de les emocions i conductes dels nens i
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adolescents (Vannatta i cols., 2010). Per alguns autors, els nens d’edat escolar es
mantenien amb millor benestar quan el progenitor sa interaccionava amb ells (Lewis i
cols., 1993), i aquesta bona relaci6 podia ser determinant per I’ajustament durant 1’etapa
de dol (Gray, 1987). Informar al fills sobre el cancer era dificil pels pares (Finch i Gibson,
2009; Kennedy i Lloyd-Williams, 2009b), i1 es solia donar sols aquella informacié de la
malaltia que era evident (Trastum i cols., 2008), sovint a partir de termes molt medics o
educatius (Beach, 2002), perqué no volien que la noticia afectés el benestar dels seus fills
(Helseth i1 Ulfsaet, 2005), per aix0, els pares tendien a minimitzar els problemes
emocionals i de conducta dels seus fills (pe. atribuint alteracions de la conducta o
emocionals a respostes normals per 1’edat, etc.) (Forrest i cols., 2009; Forrest i cols.,
2006). Les families que expressaven obertament els sentiments presentaven menys
depressio (Edwards i1 Clarke, 2004), pero per contra, les expressions emocionals d’ansietat,
por i desesperancga dels pares, podien també incrementar 1’ansietat i la incertesa en els fills
(Christ, 2000). Lichtman i cols. (1984) van descriure un deteriorament de la relaci6 mare-
fill, quan la mare era la malalta i presentava mal ajustament a la situaci6, lavors, les
necessitats fisiques i emocionals dels nens podien quedar pobrement ateses pels pares
(Lewandowski, 1996), ja que pels progenitors sans (sobretot si son els pares) seria dificil
parlar de les seves emocions i preocupacions amb els seus fills (Trastum i cols., 2008). De
manera concordant, les noies adolescents referien una comunicacid més oberta amb els
pares malalts que no amb els pares sans. De totes maneres, una relacid6 bona a nivell
emocional i de comunicacié amb els progenitors sans, sobretot en les noies adolescents
(Huizinga i cols., 2005), i amb bona resolucid dels conflictes (Edwards 1 Clarke, 2004)
afavoririen 1’ajustament del fill. Per Barnes i cols. (2000), els nens tindrien potencial per a
comprendre la malaltia, fins i tot, quan no han estat informats, i ben aviat serien conscients

dels canvis en I’ambient familiar i en la salut del pare o la mare, per tant, no informar-los
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significaria deixar-los sols amb les seves preocupacions i pors. La manera de comunicar-se
entre els membres d’una familia seria un factor clau per I’ajustament dels fills al cancer
dels pares (Osborn, 2007; Watson i cols., 2006; Lindqvist i cols., 2007:, Huizinga i cols.
2010; Kennedy i Lloyd-Williams, 2009b; Finch i Gibson, 2009; Clemmens, 2009). Pero
I’intercanvi d’emocions no sempre és facil, en primer lloc, els adolescents acostumarien a
ser plenament conscients de que els seus pares poden morir (Hilton i Elfert, 1996), fet que
els hi crea augment de I’ansietat (Visser i cols., 2004; Welch i cols., 1996), i com més
preocupacions, més dubten de compartir aquests sentiments d’angoixa amb els seus pares
(Finch 1 Gibson, 2009). Els pares acostumarien a evitar parlar obertament de la malaltia
amb els seus fills pel panic a rebre preguntes sobre la mort i no saber que¢ respondre
(Barnes 1 cols.,2000). Tot i que molts pares els hi agradaria poder compartir les emocions
amb els seus fills, no s’acustumaria a seguir aquesta manera d’expressid oberta, i es
mantendria estable el tipus de comunicacié amb el fill al llarg del primer any de diagnostic
(Gazendam-Donoftio i cols., 2009). Alguns autors com Huizinga i cols (2005) descrivien
millor ajust en els adolescents, en especial en les noies, quan la comunicaci6 era honesta i
oberta amb els pares. De totes maneres, les necessitats d’informacio del fill sobre la
malaltia dels pares anirien variant segons el moment o el context, per exemple, mentre en
estadis inicials es necessitaria més informacié meédica i técnica, en estadis finals es
necessitaria segurament més informaci6é de com poder ajudar als pares (Kennedy 1 Lloyd-
Williams, 2009b). De fet, aquesta variabilitat en el temps de les necessitats d’informacio6
també¢ varien entre els pares, de manera que quan avanga la malaltia el pacient vol cada
cop menys informacio6 i la parella sembla que necessita molts més detalls medics (Parker,
2007). Sovint pares i fills es protegirien del sofriment reduint la comunicacié sobre la
malaltia, 1 les mares serien pels fills més accessibles per a 1’expressid6 emocional i

empatica. En definitiva, la manera de comunicar-se entre pares i fills durant la malaltia,
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determinaria les propies estratégies d’afrontament de la familia i dels fills (pe. negar la
malaltia equivalia a no parlar-ne a casa), sense oblidar que sovint els progenitors sans
complien els desitjos comunicatius del pacient i respectaven en tot moment la seva manera
de voler parlar o no de la malaltia (MacPherson, 2005). D’altra banda, la majoria d’estudis
conclouen que compartir la informacié de la malaltia amb els pares, ajuda als fills, sens
dubte, a afrontar la situacio estressant d’'una manera més adaptativa (Issel, Ersek i Lewis,

1990; Lewandowski, 1996; Longfield i warnick, 2009).

Valoracio dels fills de la malaltia oncologica dels pares. L’estrés i el procés

d’afrontament estaria mediatitzat per la valoracid cognitiva de ’estressor i dels propis
recursos d’afrontament (Lazarus i Folkman, 1984), de manera que la valoracio del fill
dependra de la percepciod que tingui aquest de la malaltia i dels propis recursos per fer-hi
front. Els fills desinformats sobre la malaltia dels pares presentarien més ansietat que els
fills informats (Helseth i Ulfsaet, 2003; Rosenheim i Reicher, 1985; Su i Ryan-Wenger,
2007). Compas i cols., (1996) van descriure més conductes de mal ajustament en aquells
fills que valoraven la malaltia del pare o mare com a més greu i estressant. Tot i que I’edat
i la maduresa cognitiva del fill determinarien les necessitats d’informacid sobre la
malaltia, fins i tot els nens més petits, reconeixien que alguna cosa anava malament abans
de ser informats, i descrivien el cancer com una malaltia que podia ser mortal (Forrest 1
cols., 2006). La seriositat amb la que el fill percebia la malaltia i I’estrés que li provocava,
determinaven la resposta emocional i la conducta del fill, perd llavors també el tipus
d’informacié que rebia dels pares solia ser major (Hilton i Elfert, 1996). Les
caracteristiques propies de la mateixa malaltia (com el tipus de cancer, 1’estadi de la
malaltia o el temps des del diagnostic) no semblaven tan rellevants com el significat de

gravetat o no que li donava el fill a la malaltia (Visser i cols., 2004; Gazemdam-Donoftio 1
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cols., 2011), i en aquest, quan la malaltia era recurrent, els nens estaven molt més
preocupats que en la fase inicial del primer diagnodstic (Visser i cols., 2007). En general,
pels fills, seria estressant veure els pares immediatament després de la intervencio
quirurgica, de la quimioterapia o de la caiguda del cabell (Forrest i cols., 2006). Per tant,
moltes situacions del final de vida dels pares, podrien resultar molt estressants pels fills, i
fins 1 tot, esdevenir traumatiques, afectant I’afrontament adaptatiu, fins i tot, al llarg de
I’edat adulta (Wong i cols., 2006), com també potenciar la capacitat resilient del nen

(Bonanno, 2010).

L’afrontament dels nens. El “coping” o afrontament, es definiria com el procés

d'adaptacid, que necessitava un cert grau d’esfor¢, a una circumstancia desafiant,
amenacant o perjudicial (Lazarus i Folkman, 1984), d’altra banda, Birembaum i cols.,
(1999) definien ajustament com aquell procés en el que s’alterava una situacié provocant
estrés per poder continuar la relacié amb la situacié. Davant del cancer dels pares,
I’afrontament o ajustament dels fills quedaria condicionat per la valoraci6 de la gravetat de
la malaltia, I’estrés que provocaria la situaci6 1 el tipus d’ajustament a aquest estressor
(Compas i cols., 1996; Nelson i cols., 1994). La manera en que els fills afronten el cancer
dels pares determina el seu benestar, i podem descriure dos tipus d’afrontament diferents:
a) I’afrontament orientat al problema, que pretén canviar I’estressor, i b) 1’afrontament
orientat a 1’emocid, que pretén canviar ’emocié (Su i Ryan-Wenger, 2007; Trastum i
cols., 2008). A grans trets, els successos vitals valorats com a controlables s’afrontarien
millor amb estratégies centrades en el problema, i els successos percebuts com a no
controlables s’afrontarien millor amb estratégies centrades en I’emoci6 (Lazarus, 2000).
Les estratégies més comuns observades en els nens de més de 7 anys de pares amb cancer

es basarien en 1’emocid, és a dir com s’acostumaria a fer davant dels problemes no
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controlables, 1 alguns exemples podrien ser la distraccio6 i el mantenir la normalitat de la
vida (Kennedy i Lloyd-Williams, 2009a). Els adolescents de pares amb cancer, en canvi,
usarien ambdues estratégies d’afrontament, la focalitzada en 1’emocid (pe. la distraccio,
conservar el pensament, els desitjos) i la focalitzada en el problema (pe. ajudar als altres,
assumir tasques dels pares), aquesta ultima podria esdevenir a la vegada adaptativa
(ajudaria a I’autoestima) i desadaptativa (feria que el nen o adolescent desatengués les
seves propies necessitats ) (Trastum i cols., 2008; Secareccia i Warnick, 2008). Compas,
Worsham 1 Howell (1996) van observar poc s de I’afrontament basat en el problema en
els nens, i més afrontament basat en I’emoci6 o doble focalitzacié en els adolescents que
en els escolars, en canvi, Nelson i cols. (1994) observaven en els nens estratégies basades
en el problema i en I’emoci6 per igual. Quan I’afrontament es focalitzava amb 1’emocid, hi
havia més estratégies d'evitacid, amb més ansietat i depressio en els fills, per exemple, els
nens més petits, feien moltes activitats centrades en la diversidé com jugar o mirar la
televisio, mentre que els adolescents buscaven fer moltes activitats fora de casa i estar més
amb els amics. Pero 1’objectiu de tots ells era el mateix, oblidar-se de la malaltia dels pares

1 gaudir, fer activitats socials, fer amics i distreure’s (Kennedy i Lloyd-Williams, 2009a).

1.2.3.4. Revisions

Algunes de les revisions més rellevants sobre estudis de nens i adolescents de pares amb
cancer son les d’Osborn del 2007, The psychosocial impact of parental cancer on children
and adolescents: a systematic review; de Huizinga, Visser, Zelders-Steyn, Teule, Reijneveld,
i Roodbol, Psychological impact of having a parent with cancer del 2011, i la de
Krattenmacher, Kiihne, Ernst, Bergelt, Romer i Moller del 2012, Parental cancer: factors

associated with the children’s psychosocial adjustment — a systematic review.
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Osborn va revisar vint-i-dos estudis d’entre els anys 1992 i 2006, i va concloure que en
general, durant els primers estadis del cancer dels pares augmentaven lleugerament els
problemes interioritzats en els nens i adolescents; que els adolescents referien més problemes
que els que explicaven els seus pares; que hi havia poca recerca en els nens de menys de 10
anys; 1 en referéncia als problemes exterioritzats, hi havia poca evidéncia de que
augmentessin durant 1’inici de la malaltia dels pares. No semblava que la competéncia social
dels nens quedés afectada en negatiu pel cancer dels pares, ja que, fins i tot, en algun estudi
com el de Birenbaum i cols., (1999) es descrivia I’efecte contrari. Tampoc hi havia resultats
clars sobre els problemes depressius i ansiosos en els fills de pares amb cancer. Poca
evidencia de que la malaltia, el tractament i la majoria de les variables sociodemografiques
determinessin 1’ajustament dels fills, a excepcid de 1’edat i el génere del fill. En relacid a
I’estat d’anim dels pares, es va intuir una certa relacio entre ’estat d’anim de la mare i
I’ajustament d’aquesta amb els resultats dels fills, perdo I’evidéncia dependria de si
s’utilitzaven els informes dels pares o els dels mateixos fills. De les variables de la familia,
semblaria que la comunicacié dins de la familia, estaria associada amb els resultats
psicosocials dels fills. En resum, els nens i adolescents no experimentarien grans dificultats
en relacid6 comparativa als seus grups normatius, perd tindrien el risc incrementat de
problemes interioritzats, i les filles adolescents semblarien les més negativament afectades
(Osborn, 2007). A les Taules 1.3, 1.4, 1.5, 1.6 1 1.7 alguns dels estudis de la revisio d’Osborn

amb una mostra (total o parcial) de pacients amb malaltia oncologica metastasica o avangada.
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Taula 1.3. Revisiéo d’estudis sobre I’increment de risc de les dificultats psicosocials en els fills de

pares amb cancer. Adaptat d’Osborn, 2007.

Estudis Pares o0 mares amb Fonts Resultats
cancer i fills menors informants
Birenbaum n* =31, 6-10 anys; Pacient Pacients referien més problemes interioritzats en els adolescents que el grup
icols., 1999 n* =84, 11-18 anys, Progenitor normatiu.
EUA 12% mostra pacients Adolescents*  Els pares sans no van referir més problemes en els adolescents que el grup
(estadi IV) (11-18) normatiu.

El grup de nens i adolescents pels pacients tenien més problemes interioritzats.
Els adolescents mostraven nivells més alts de problemes interioritzats, pero
alhora, millor competencia social que el grup normatiu. No diferéncies en
problemes exterioritzats.

Heiney i n* =33, 5-17 anys, Pacients Pacients no referien diferéncies en els trastorns interioritzats en els nens i
cols., Nens* (5-12)  adolescents en comparaci6 al grup normatiu.

1997 Adolescents*  El grup de 5 a 12 anys no referien ni estats ni trets d’ansietat significativament
EUA (13-17) diferents als de la poblaci6é normativa.

El grup de 13 al7 anys referien nivells significativament alts d’estat d’ansietat,
pero no amb trets ansiosos.

Sigal i cols., n* =45, 6-18 anys Pacients Mares amb malaltia no metastasica referien significativament majors nivells de

2003 mares problemes exterioritzats en els nens i adolescents que les mares amb malaltia

Canada metastasica. No es van trobar diferéncies significatives en problemes
interioritzats.

Welchicols.,, n*=89,6-18 anys Pacients Pacients i progenitors informaven que no hi havia una proporcié

1996 13% mostra pacients Progenitors significativament més gran de nens amb problemes interioritzats en el rang de

EUA (estadi IV) sans clinica (superior a 90¢ percentil) que en el grup normatiu.

Nens *(6-10)  Els nens no referien més problemes interioritzats que la poblacié normativa a
Adolescents*  excepcio de les adolescents de mares malaltes d’11 a 18 anys.

(11-18)
Vissericols., n*=114,4-11 anys Pacients Pacients referien nivells superiors de problemes interioritzats en nens i nenes de
2005 n* =222, 12-18 anys Progenitors 4 a 11 anys i en adolescents de 12 a 18 anys, que la poblacié normativa. No
Paisos 34 pacients recidiva sans diferencies en altres escales. Les proporcions de nens per sobre el punt de tall
Baixos Adolescents*  normatiu es va observar en: trastorns totals i interioritzats en nens de 4 a 11
(12-18) anys; en nenes de 4 all anys problemes exterioritzats i en adolescents de 12 a

18 anys amb problemes interioritzats.

Els progenitors sans referien significativament menys problemes interioritzats,
exterioritzats i totals en els adolescents de 12 al8 anys, i menys problemes
interioritzats i totals en les adolescents de 12 a 18 anys, comparat amb el grup
normatiu. No passa el mateix amb el grup de nens. En els nens de 4 all anys es
trobaven més problemes interioritzats que en el punt de tall del grup normatiu.
Les adolescents de 12 a 18 anys informaven de nivells més alts de problemes
interioritzats que el grup normatiu. La proporci6 per sobre del punt de tall en
problemes interioritzats i totals era superior que en el grup normatiu. Els
adolescents no presentaven diferéncies significatives en referéncia al grup
normatiu en cap escala.

(*) mostra de fills
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Taula 1.4. Revisiéo d’estudis sobre I’increment de risc de les dificultats psicosocials en els fills de

pares amb cancer en relacid a variables sociodemografiques. Adaptat d’Osborn, 2007.

Estudis Variables Fonts Resultats
sociodemografiques  Informants
Compasicols., Edatigénere del Pacient Els pares no referien diferéncies en els problemes interioritzats segons 1’edat,
1994-1996 nen Progenitor el génere, i el génere del pare malalt.
EUA Genere del pacient Nens*(6-10) Els nens de 6 a 10 anys referien menys problemes interioritzats, perd més
Situaci6 marital Adolescents* simptomes d’estres que els adolescents d’11 a 17 anys. Entre el grup d’11a 17

dels pares (11-17anys) anys, les adolescents referien més problemes interioritzats, més simptomes
d’estrés i de conducta agressiva que els nois. Referien més estres les filles si la
mare era la que estava malalta i més els fills si era el pare. Les filles amb la
mare malalta era el grup que referia més estres i problemes interioritzats. Els
problemes interioritzats no es relacionaven amb 1’estat marital dels pares. En el
grup de 6 a 10 anys, els problemes interioritzats no semblaven tenir relacio
amb el genere del nen, el genere del pare malalt ni I’estat marital dels pares.
Heyney icols.,  Edat del nen Pacients Els pares no referien diferéncies en problemes interioritzats entre ambdos
1997 Nens *(5-12) grups.
EUA Adolescents* En ansietat tret no hi havia diferéncies, pero en el grup de 13 a 17 els
(13-17) adolescents referien més ansietat estat que el grup de nens de 5 a 12 anys.
Huizinga i Edat del nen Pacients Els pacients referien més problemes interioritzats, exterioritzats i en general
cols., 2005 Genere del nen Progenitors problemes totals, en els fills de 4 a 11 anys que en els fills de 12 a 18 anys. Les
Paisos Baixos Interaccions del sans parelles referien més problemes exterioritzats en les filles d’11 a 18 anys que
geénere pare-nen Adolescents* en els fills nois de la mateixa edat, i més problemes totals i interioritzats en el

(11-23 anys)

grup de 4 a 11 anys i més problemes interioritzats, exterioritzats i totals en el
grup de 12 a 18 anys quan el pare era el que estava malalt, més que quan era la
mare. El grup amb nivells significativament més alts de problemes
interioritzats, exterioritzats i totals segons els pacients, eren les noies de 12 a
18 anys les quals tenien el pare malalt.

Les adolescents de 11 a 18 anys referien nivells majors de problemes
interioritzats, problemes en general, intrusio, evitacio i distrés que els nois. Els
adolescents d’11 a 18 anys referien significativament nivells més alts de
problemes interioritzats, exterioritzats i totals, quan era el pare el que estava
malalt més que quan era la mare. Les noies d’entre 11 a 23 anys amb mares
malaltes referien major nivell d’intrusio i de distrés total que els nois amb
mares malaltes.

Lewis i cols., Nivell Pacients mares  No hi ha associacid entre el nivell socioeconomic i els resultats dels nens de 6
1993 socioeconomic Progenitors a 12 anys.

EUA sans

Lewis i Genere del fill Adolescents* Els fills referien significativament major autoestima que les filles.

Hammond,

1996, EUA

Watson i cols.,
2006
Regne Unit

Edat i génere del
nen

Pacient mares
Progenitors
sans

Nens *(6-10)
Adolescents*
(11-17)

Tutors escolars

No hi havia diferencies significatives en problemes interioritzats, exterioritzats
i totals ni en nens ni en adolescents segons els informes de les mares/pacients i
dels pares. A I’analisi multivariant basat en la informacié de les pacients, el
genere del nen resultava ser un predictor de problemes interioritzats, amb més
casos de nenes que de nens.

No hi havia diferéncies significatives entre el que referien nois i noies d’11 a
17 anys dels mateixos problemes.

Welch i cols.,
1996
EUA

Estat civil dels
pares

Pacients
Progenitors
sans

Nens* (6-10)
Adolescents*
(11-18 anys)

No es va trobar relacio significativa entre 1’estat civil dels pares i ’autoinforme
de problemes interioritzats en nens i adolescents.

(*) mostra de fills
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Taula 1.5. Revisiéo d’estudis sobre I’increment de risc de les dificultats psicosocials en els fills de

pares amb cancer en relacio a variables meédiques. Adaptat d’Osborn, 2007.

Estudis

Variables mediques

Fonts Informants

Resultats

Compas i cols.,

Estadi de la malaltia

Pacients

Un pronostic pobre estava significativament associat a més

1994, 1996 Estat funcional Progenitors sans estrés en els adolescents d’11 a 18 anys. Un baix estat
EUA Temps des del diagnostic Nens *(6-10) funcional estava significativament associat a problemes
Tipus de cancer Adolescents* interioritzats en els nens de 6 a 10 anys. Les altres variables
(11-18 anys) de la malaltia no es trobaven associades ni als resultats dels
grups de nens ni al dels adolescents.
Hoke, Estadi de la malaltia Pacients mares No hi havia associacié significativa entre les variables
2001 Tipus de cirurgia Nens* mediques i els resultats dels nens i adolescents.
EUA Tipus de terapia Adolescents*
Seriositat complicacions (8-16)
Severitat efectes adversos
Situaci6 del tractament
Huizinga i cols., Recidiva vs. no recidiva Pacients No es van trobar aquests resultats en els informes dels pares

2005
Paisos Baixos

Tractament intensiu vs. no
intensiu

Temps des del diagnostic
Duraci6 del tractament

Progenitors sans
Adolescents*
(11-18)

del grup de nens. Segons les parelles, el fet de no tractament
intensiu estava significativament relacionat amb nivells més
baixos de problemes exterioritzats en les filles d’11 a 18
anys. El temps del diagnostic i la duracio del tractament no
estaven associats als resultats.

Els adolescents nois d’11 a 18 anys amb un dels pares amb
malaltia recurrent referien significativament nivells més alts
de problemes interioritzats i de problemes totals que els fills
nois de pares sense malaltia recurrent. Les noies d’11 a 18
anys amb pares amb malaltia recurrent referien
significativament nivells més alts d’intrusio, evitacio i estrés

total.

Nelson i cols.,
1994
Regne Unit

Pronostic pacient

Adolescents*
(11-21)

No hi havia diferéncies significatives entre nens ansiosos i no
ansiosos i el pronostic del pare o mare.

Watson i cols.,
2006
Regne Unit

Temps des del diagnostic
Estat del tractament

Pacients mares
Progenitors sans
Adolescents*
(11-17)

Tutors escolars

No hi havia associacié significativa entre les variables
mediques i els nens i adolescents classificats com a casos
(pitjor quartil del distrés o al limit clinic del punt de tall en
els resultats).

(*) mostra de fills
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Taula 1.6. Revisiéo d’estudis sobre I’increment de risc de les dificultats psicosocials en els fills de

pares amb cancer en relaci6 a variables familiars. Adaptat d’Osborn, 2007.

Estudis Variables familiars Fonts Informants Resultats

Grant i Compas, Estres familiar Adolescents* Alts nivells d’estrés familiar estaven associats a nivells alts de

1995 EUA (11-18) problemes interioritzats.

Huizinga i cols., Cohesi6 familiar Pacients Els pacients referien que 1’adaptaci6é familiar caotica estava

2003 Adaptabilitat familiar Adolescents* associada significativament amb problemes interioritzats,

Paisos Baixos (11-18) problemes totals i problemes exterioritzats en els adolescents.
L’adaptacié familiar menys estructurada estava associada
amb nivells més alts de problemes totals i problemes
exterioritzats i la baixa cohesi6 familiar estava associada amb
més problemes interioritzats.
Segons referien els adolescents, |’adaptabilitat familiar
caotica estava associada significativament amb més
problemes interioritzats. No es van trobar altres relacions
entre resultats i variables familiars.

Nelson i cols., 2002 Habilitat dels nens per Adolescents* Els adolescents ansiosos referien significativament més

Regne Unit parlar de la malaltia amb (11-21) incapacitat per parlar de la malaltia amb els seus pares que

els pares

els adolescents no ansiosos.

Sigal i cols., 2003

Pobre o bona crianga

Pacients mares
Adolescents*
(12-18)

A Danalisi multivariant, la pobre crianga va ser |’unic
predictor d’entre set possibles més, que referien les mares
pels problemes exterioritzats. No es va trobar associacio entre
la crianga i els problemes interioritzats i I’autoestima.

Watson i cols., 2006
Regne Unit

Resolucio6 de problemes
Comunicacid
Assignaci6 de rol
Capacitat de resposta
afectiva

Participacio afectiva
Control de conducta
Cohesio i funcié general

Pacients mares
Progenitors sans
Adolescents*
(11-17)

Tutors escolars

Segons les dades referides per les pacients mares: les pitjors
assignacions de rol predeien significativament els problemes
interioritzats, exterioritzats i el total de problemes; la baixa
cohesio predeia els problemes interioritzats i exterioritzats,
mentre que un pobre control de la conducta i del
funcionament general, tots dos predeien els casos de
problemes exterioritzats. Cap variable familiar predeia els
casos de distres.

Segons les dades dels pares: Una baixa participacio afectiva
predeia de manera significativa els problemes interioritzats.
Cap altra variable familiar predeia els resultats dels nens.
Segons ’autoinforme dels adolescents: La comunicacié pobre
predeia de manera significativa problemes exterioritzats i
totals, i la pitjor capacitat de resposta afectiva, la participacio
afectiva, el control de conducta, la funcio general i la cohesio,
tots predeien problemes exterioritzats. Les variables familiars
no predeien problemes interioritzats o casos de distres.

A T’analisi multivariant basat en les dades facilitades per les
mares; 1’assignacioé de rol va ser un dels tres predictors de
problemes interioritzats, baixa cohesié i pobre control de
conducta van ser sols predictors dels problemes exterioritzats;
baixa participacio afectiva va ser el predictor més fort de dos
predictors de problemes generals. Les variables familiars no
predeien el distres.

(*) mostra de fills
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Taula 1.7. Revisiéo d’estudis sobre I’increment de risc de les dificultats psicosocials en els fills de

pares amb cancer en relaci6 a altres variables. Adaptat d’Osborn, 2007.

Estudis Altres variables Fonts informants Resultats
Lewis i cols, 1993 Suport social Pacients mares Les pacients mares referien que els nivells de suport
EUA Progenitors social alts estaven significativament associats amb

millors resultats en els nens. No es trobaven aquestes
relacions en les aportacions dels pares.

Nelson i cols., 1994 Canvis en I’estil de vida durant ~ Adolescents Els adolescents ansiosos referien de manera

Regne Unit la malaltia del pare o mare (11-21) significativament més probable que tenien menys temps
per estar amb els companys i per 1’esport i I’oci, i que el
seu rendiment escolar s’havia deteriorat, en comparacio
amb els no ansiosos. No hi havia diferéncia en les altres
variables entre ansiosos i no ansiosos.

Watson i cols., 2006 ~ Funcionament fisic Pacients mares A D’analisi multivariant de les dades referides per les
Regne Unit Tractaments anteriors per Progenitors pacients mares, el pobre funcionament fisic va ser un
problemes emocionals Adolescents dels tres predictors significatius dels problemes totals.

(11-17)
Tutors escolars

(*) mostra de fills

Huizinga i cols., (2011) van revisar les publicacions més rellevants d’entre els anys 2000 i
2010, sobre I’'impacte psicosocial del cancer dels pares en els fills, i els factors que podien
mediar o moderar aquest impacte, a partir del model d’afrontament a 1’estrés de Su i Ryan-
Wenger (2007). Les conclusions en els diversos estudis revisats de nens amb pares amb
cancer van ser inconsistents. Alguns estudis com (Visser i cols., 2004; i Osborn del 2007)
observaven més problemes en aquests nens que en els nens del mateix grup d’edat normatiu;
mentre altres estudis com els de Watson i cols. del 2006, trobaven fins i tot millor
funcionament en comparacié amb el grup de nens de la mateixa edat i sense pares amb
cancer. Semblaria que els nens de pares amb cancer podrien donar més queixes somatiques
que els nens del grup normatiu, perd no tindrien més baixa competéncia social, potser si més
tendéncia a aillar-se (Vannatta i cols.,2008). En canvi els estudis son més consistents en
adolescents 1 observaven que els adolescents mostraven més problemes emocionals i
simptomes de resposta a I’estrés que el grup normatiu de la mateixa edat (Visser i cols.,

2004; Osborn, 2007; Grabiak i cols., 2007; Edwards i cols., 2008; Huizinga i cols, 2005; i
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Visser i cols., 2007), amb més queixes somatiques com cansament, dolor abdominal, marejos,
problemes per dormir i pérdua de gana (Visser i cols. 2004). Pero, no es veien diferéncies
significatives en el funcionament social (Visser i cols. 2004; Osborn, 2007). Un estudi de
Lindqvist i cols. del 2007 va trobar nivells de distrés emocional similar entre adolescents de
pares amb cancer i del grup normatiu, 1 Visser i cols. del 2004 van descriure millor
funcionament en els adolescents amb pares malalts. Dos estudis recents es van focalitzar en
els canvis positius que podia provocar el cancer dels pares pels adolescents, per exemple, el
creixement posttraumatic que experimentaven la meitat dels fills que havien tingut un pare o
mare amb cancer en forma de més apreci per la vida, de relacions personals més intimes,
d’augment de la forga personal i canvis positius en conductes relacionades amb la salut

(Kissil i cols., 2010; Wong i cols., 2009).

Krattenmacher i cols., (2012) van revisar els estudis sobre factors psicosocials associats a risc
o a protecci6 de I’ajustament psicosocial dels nens i adolescents de pares amb cancer
publicats entre els anys 1992 1 2011, amb les segiients conclusions: a) que no hi havia estudis
que valoressin la qualitat de vida dels nens i1 adolescents; b) que dins dels factors relacionats
amb la malaltia, sols el mal estat funcional del pacient estaria relacionat amb un baix
ajustament dels nens i adolescents; ¢) que el millor funcionament familiar portaria a un millor
ajustament, mentre que la depressio dels pares o mares portaria a un pitjor ajustament dels
nens 1 adolescents a la situacio; 1 d) que els estudis mostren en general inconsisténcies en
relacio a les variables dels nens i adolescents estudiades. A la Taula 1.8 es detallen les

mostres, els factors valorats i els resultats d’alguns dels estudis d’aquesta recent revisio.
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Taula 1.8. Revisio d’estudis de pares amb cancer i fills menors. Adaptat de Krattenmahen i cols,

2012.

Estudis Mostra

Factors associats

Resultats en els nens i adolescents

Compas i cols., 1994 127 pacients
76 progenitors sans
50 adolescents

26 preadolescents

(estudi tranversal)

Relacionats amb els pares:
Genere, Valoraci6 cognitiva de la
gravetat i estrés per la malaltia,
Ansietat i depressio

Relacionats amb els fills:

Edat, Génere, Valoracio cognitiva
de la gravetat i estrés per la
malaltia

Relacionats amb la malaltia:
Temps des del diagnostic, Estadi,
Pronostic inicial, Tipus de
tractament, Situaci6 funcional

Ansietat/Depressio més alta en adolescents
Respostes d’estrés més altes en nens.

Les noies amb mare amb cancer eren les que
presentaven més distres.

La percepcid de gravetat i d’estrés estava
relacionada amb ansietat i depressio i simptomes
de resposta a I’estres en adolescents.

La gravetat del cancer estava moderadament
relacionada amb ansietat i depressio.

Un pronostic pobre i pitjor situacié del cancer
estava relacionat amb simptomes de resposta a
Pestres.

El génere femeni, la pobra cohesié familiar, el
funcionament familiar pobre 1 el nivell
socioeconomic baix predeien respostes d’estrés
més altes.

53 mares
56 adolescents

Edwards i cols., 2008

(estudi tranversal)

Relacionats amb la familia:
Situaci6 marital, Solters vs.
Parella, Nivell treball mare, Grup
étnic, Nivell socioecondmic,
Numero de fills, Funci6 familiar,
Cohesio familiar

Relacionats amb les mares:
Edat, Depressio

Relacionats amb els adolescents:
Genere, Ordre jerarquic germans
Relacionats amb la malaltia:
Temps des del diagnostic,
quimioterapia on/off, Situacid
fisica i emocional mare

La baixa cohesié familiar i alt funcionament
familiar preveia baixa intrusio de 1'estres.

Génere femeni, edat jova, baixa cohesi¢ familiar,
i el treball de la mare predeia alta conducta
d’estrés d’evitacio.

El treball de la mare i els adolescents més grans
d’edat predeien la resposta d’estres de cura.

Quan les mares presentaven depressio els
adolescents mostraven més problemes
interioritzats.

Gazendam-Donofrio i
cols. , 2008

166 parelles amb un
d’ells amb cancer
304 nens

(estudi transversal)

Relacionats amb el pacient:
Qualitat de vida relacionada amb
el funcionament fisic i psicosocial
Relacionats amb el nen:

Edat

El funcionament fisic dels pares malalts va estar
relacionat amb problemes emocionals i de
conducta en els adolescents.

El funcionament psicosocial dels pares malalts va
estar relacionat amb problemes emocionals i de
conducta en els nens i adolescents.

El funcionament dels progenitors sans va estar
relacionat amb els problemes interioritzats i totals
en els adolescents.

Gazendam-Donofrio i
cols. , 2007

138 pacients
114 progenitors sans
221 adolescents

(estudi transversal)

Relacionat amb la familia:
Ambient familiar

Relacionat amb la malaltia:
Temps des del diagnostic,
Intensitat del tractament, i Estat de
malaltia

Relacionat amb el nen:

Reaccions emocionals dels
adolescents

El distrés relacionat amb el cancer va ser sols
relacionat en els adolescents, no en la visid dels
pares sobre ’entorn familiar.

Els pares relacionaven les relacions intrafamiliars
amb els problemes emocionals i de conducta dels
adolescents.

Els pacients referien que I’estructura familiar
estava relacionada amb els problemes emocionals
i de conducta dels adolescents i els progenitors
sans ho referien dels problemes exterioritzats dels
adolescents.

Un millor entorn familiar indicava un millor
nivell funcional dels adolescents.

No es va trobar associacid amb variables
relacionades amb la malaltia.

La incertesa va estar relacionada de manera
positiva amb problemes totals i interioritzats.

La soledat va ser positivament associada amb
problemes interioritzats i exterioritzats.

La impoténcia va estar positivament relacionada
amb problemes interioritzats i totals en noies.
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Taula 1.8. Revisio d’estudis de pares amb cancer i fills menors. Adaptat de Krattenmahen i cols,

2012. (continuacio)

Estudis

Mostra

Factors associats

Resultats en els nens i adolescents

Gazendam-
Donofrio i cols.
2010

70 pacients
70 adolescents

(estudi longitudinal, T1<4 mesos
diagnostic,T2 6 mesos després
diagnostic i T3 12 mesos després
diagnostic)

Relacionat amb el nen:
Reaccions emocionals dels
adolescents

La incertesa va estar positivament relacionada
amb els problemes interioritzats de noies en T1,
T21iT3.

La soledat de les noies va estar positivament
relacionat amb problemes interioritzats en T1, i
els externatizats en T2 i T3.

L’increment de la incertesa en noies estava
associat amb augment dels problemes
interioritzats i totals.

La incertesa en nois i noies estava associada
amb problemes exterioritzats en T2.

Grant i Compas
1995

55 adolescents

(estudi transversal)

Relacionat amb el pacient:
Genere pacient
Relacionat amb I’adolescent:

Génere adolescent, Rol i
responsabilitat de
I’adolescent dins de la
familia

Quan la mare era la malalta, les adolescents,
més que els nois, expressaven alts nivells de
conductes internalitzades, o quan era el pare el
malalt.

Relacio entre ’alta responsabilitat en la familia
i els simptomes que presentava 1’adolescent.
Les responsabilitats familiars medien la relacio
entre la interaccié dels adolescents i el génere
dels pares i I’associacié6 amb els simptomes de
l'adolescent.

Harris i
Zakowski.,
2003

22 pacients
27 adolescents

(estudi transversal)

Relacionat amb la familia:
Ambient familiar des de la
perspectiva dels adolescents
Relacionat amb els
adolescents:

Percepcions dels nens de
tenir cancer

Alta cohesié familiar, baix conflicte i alta
expressivitat van estar associats amb nivells
més baixos d’ansietat i depressio en els
adolescents.

L’expressivitat semblava ser un mediador entre
la cohesio i I’ansietat.

Heiney i cols.,
1997

22 pacients
21 nens
12 adolescents

(estudi transversal)

Relacionat amb el pacient:
Estat de la malaltia, Ansietat
tret

Relacionat amb el nen:

Edat

Relacionat amb la malaltia:
Tractament on/off

Els adolescents referien més ansietat tret que els
nens.

Nivells més alts d’ansietat estat en els pares
estaven associats amb baixos nivells d’ansietat
en els nens.

Hoke,
2001

28 mares amb cancer

amb 21 filles i 14 fills adolescents
24 mares amb tumor benigne amb
17 filles i 17 fills adolescents

(estudi transversal)

Relacionat amb el pacient:
Edat, Depressio, Distres,
Ansietat

Relacionat amb el nen:
Edat, Geénere

Relacionat amb la malaltia:
Diagnostic (maligne vs.
benigne tumor

La depressi6 de les mares, independentment de
si estaven malaltes o no, estava positivament
relacionada amb problemes emocionals i
conductuals en els adolescents.

Howes i cols.,
1995

19 mares amb cancer
32 nens

(estudi transversal)

Relacionat amb la familia:
Cohesi6 familiar i Adaptacié
familiar

Relacionat amb el pacient:
Distrés

Relacionat amb el nen:
Edat, Geénere

Relacionat amb la malaltia:
Temps des del diagnostic,
Tractament, Gravetat de la
malaltia

Les mares amb malaltia més greu referien
menys problemes emocionals i de conducta en
els seus fills.

Alt distrés en les mares predeia alts problemes
emocionals i de conducta en els nens.

Baixa adaptabilitat familiar predeia alts nivells
de problemes emocionals i de conducta en els
nens.
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Taula 1.8. Revisio d’estudis de pares amb cancer i fills menors. Adaptat de Krattenmahen i cols.,

2012. (continuacio)

Estudis

Mostra

Factors associats

Resultats dels nens i adolescents

Huizinga i cols.,
2011

128 pacients
96 progenitors sans
271 adolescents

(estudi transversal)

Relacionat amb la familia:
Comunicacié pacient-fill
Relacionat amb el pacient:

Distrés, Ansietat tret, Satisfaccio
marital

Relacionat amb el nen:

Edat, Geénere

Relacionat amb la malaltia:
Recurrent  vs. no recurrent
malaltia, intensiu vs. no intensiu
tractament, Temps des del
diagnostic

Les adolescents mostraven nivells més alts de
problemes interioritzats i respostes d’estrés que
els adolescents.

Els adolescents més
problemes exterioritzats.
Nivells més alts d’ansietat tret en el pacient estava
associat amb més problemes interioritzats i
respostes a I’estrés en els adolescents.

Respostes més altes a D’estrés en els pacients
estaven associades amb més altes respostes a
I’estrés en els adolescents.

La insatisfaccié marital va estar relacionada amb
més problemes emocionals i de conducta.

Una pobre comunicacié pacient-fill va estar
associada amb més problemes emocionals i de
conducta i amb més respostes a 1’estres.
El tractament intensiu predeia
exterioritzats.

La malaltia recurrent predeia respostes d’estres i
problemes emocionals i de conducta.

grans mostraven més

problemes

Huizinga i cols., 2005

169 pacients

107 progenitors sans
284 adolescents i
adults joves

(estudi transversal)

Relacionat amb el pacient:

Génere

Relacionat amb el nen:

Edat, Genere, Percepcio subjectiva
de gravetat de la malaltia
Relacionat amb la malaltia:
Recurrent  vs. no recurrent
malaltia, Tractament intensiu vs.
no intensiu

Quan la mare era la malalta les filles referien
puntuacions més altes d’intrusio i distres total que
els fills.

Filles de pares amb malaltia recurrent tenien més
intrusio, evitaci6 i distreés total que les filles amb
pares sense malaltia recurrent.

Les filles que percibien més gravetat presentaven
nivells més alts d’intrusio, evitaci6 i distrés total.

Huizinga i cols. ,
2010

37 pacients
37 progenitors sans
49 adolescents

(estudi longitudinal:
T1 <4 mesos
diagnostic,

T2 6 mesos després,
T3 12 mesos després)

Relacionat amb el pacient:

Génere

Relacionat amb el nen:

Génere

Relacionat amb la malaltia:
Duracié del tractament, Intensitat
del tractament, Temps des del
diagnostic T1, T2 1 T3

Més intrusio en les noies en T2 que en T1.
No altres associacions significatives.

Huizinga i cols.,
2005a

212 adolescents

(estudi transversal)

Relacionat amb la familia:
Comunicacié pare-fill

Relacionat amb el fill:

Edat, Geénere

Relacionat amb la malaltia:
Recurrent  vs. no recurrent
tractament, Intensitat vs. no
intensitat del tractament, Temps
des del diagnostic

Les filles referien més distres que els fills.

Més comunicacié oberta amb el progenitor sa
estava relacionada amb menys distrés.
Comunicacié més problematica amb pare malalt o
progenitor sa estava relacionada amb més distres.

Lewis i Darby, 2004

174 pacients
87 adolescents

(estudi transversal)

Relacionat amb la familia:
Conducta dels pares
Relacionat amb el pacient:
Depressio, Satisfacci6 marital

Més problemes emocionals i de conducta quan
ambdos pares estaven depressius que quan cap
pare estava depressiu.

L’estat d’anim depressiu en la mare estava
associat amb problemes emocionals i de conducta
Més ansietat quan la conducta d’ambdos pares era
deficient.

Lindquist i cols.,
2007

54 pacients
54 adolescents

(estudi transversal)

Relacionat amb la familia:
Funcionament familiar
Relacionat amb el pacient:
Geénere, Situacio fisica
Relacionat amb el nen:
Génere

Relacionat amb la malaltia:
Diagnostic, Inici, Pronostic

Factors de risc de mal ajustament: més pérdues
fisiques en el pare malalt, disfuncio familiar.
Predictors de problemes interioritzats:
Comunicaci6 en la familia.

Predictors de problemes exterioritzats: Ambient
afectiu dins de la familia.

Predictors de problemes globals: Resolucio de
problemes en la familia.
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Taula 1.8. Revisio d’estudis de pares amb cancer i fills menors. Adaptat de Krattenmahen i cols,

2012. (continuacio)

Estudis Mostra Factors associats Resultats de nens i adolescents
Nelson i 80 pacients Relacionat amb la familia: Principals factors que predeien el mal ajustament:
cols., 64 progenitors  Expressio i cohesié de I’ambient Baixa autoestima i afrontament desesperat i impotent del pare amb la
2002 sans familiar, Comunicaci6 pares-fills, malaltia.
34 nens Familia monoparental, Classe Altres factors associats amb mal ajustament:
46 adolescents  social, Tamany familiar, No Baix suport dels companys, i les noies referien significativament més
germans ansietat que els nois.
(estudi Relacionat amb el pacient /
transversal) progenitor sa:
Depressio pacient, Afrontament
pacient, Distrés progenitors sans
Relacionat amb el nen:
Valoracio negativa de la malaltia
del pare o mare, Autoestima,
Suport social
Siegel i 70 pacients Relacionat amb la malaltia: L’anticipacié de la mort del pare o mare estava associada amb més
cols., 1996 70 progenitors  Estat pal-liatiu (supervivéncia simptomes depressius i ansiosos.
90 nens i esperada de 4-6 mesos aprox.) o Pero no hi havia diferéncies en el periode post-éxitus amb la mostra
adolescents mostra comunitaria comunitaria.
Pre-¢xitus o post-éxitus
(estudi
longitudinal:
T1 1 any pre-
éxitus;
T2 7-12 mesos
post-¢xitus)
Siegel i 42 pacients Relacionat amb la malaltia: Més simptomes depressius, el doble en la mostra clinica.
cols., 1992 42 progenitors  Estat pal-liatiu (supervivéncia Més ansietat estat.
sans esperada de 4-6 mesos aprox.) o Més nivells de problemes emocionals i de conducta.
62 nens mostra comunitaria
(estudi
transversal)
Sigal i 87 pacients Relacionat amb la familia: Quan les mares tenien cancer metastasic:
cols., 2003 27 nens Conducta dels pares Les mares referien pocs problemes exterioritzats pero referien més
60 adolescents ~ Relacionat amb el pacient: problemes interioritzats i exterioritzats amb I’augment de temps des
Preocupacions, anim, Qualitat de de l’ultim tractament a I’hospital. Les preocupacions rellevants
(estudi vida percebuda, suport social predeien els problemes interioritzats i I’evitacié de la preocupacio, i
transversal) valorat per pacient la conducta pobre dels pares predeia els problemes exterioritzats.
Relacionat amb la malaltia: Quan les mares no tenien cancer metastasic:
Malaltia metastasica vs. no Els problemes emocionals i de conducta tendien a ser més baixos
metastasica, Temps des de 1’altim Els efectes negatius predeien els problemes interioritzats.
tractament metastasic Una pobre conducta dels pares predeia problemes exterioritzats.
Trastum i 250 pacients Relacionat amb la familia: La depressié dels pares i la disfuncié familiar eren predictores de
cols., 2009 350 Funcionament familiar problemes emocionals i conductuals en nens i adolescents.
progenitors Relacionat amb el pacient: Els pacients que referien depressié predeien problemes interioritzats,
sans Depressio exterioritzats i totals en els adolescents.
352 nens Relacionat amb el nen: Els pacients que referien disfuncié familiar predeien problemes
Edat exterioritzats en els adolescents.
(estudi
transversal)
Vannattai 40 families Relacionat amb la familia: La mostra de calidesa i I’acceptacio dels pares i mares entorn de la
cols., 2010 Ambient familiar, Interaccié pare-  participacié dels nens va ser associada amb baixos nivells de

(estudi
transversal)

fill,
Relacionat amb el pacient:

problemes emocionals i de conducta en els nens.

a7



Nens i1 adolescents de pares amb cancer

Taula 1.8. Revisio d’estudis de pares amb cancer i fills menors. Adaptat de Krattenmahen i cols.,

2012. (continuacio)

Estudis Mostra Factors associats Resultats dels nens i adolescents
Visser i 180 pacients Relacionat amb la familia: En els pares malalts més joves, hi havia més problemes
cols., 2004 145 Estat marital, Nivell educacional, nimero de totals en els nens i més externalitats en els adolescents.
progenitors fills Més problemes emocionals i de conducta en les families
sans Relacionat amb el pacient: monoparentals i en les families petites.
114 nens Edat, Genere, Qualitat de vida relacionada amb ~ Els nens més grans mostraven més problemes
222 la salut interioritzats que els nens més petits.
adolescents Relacionat amb el nen: Quan els pares rebien un tractament més intensiu, els

Edat, Posici6 del nen dins de la familia, Génere  nens presentaven més problemes interioritzats.

(estudi Relacionat amb la malaltia:Estat de la malaltia,  Quan hi havia malaltia recurrent, hi havia més problemes
transversal) Temps des del diagnostic, Tipus de tractament,  interioritzats en els adolescents.

Complicacions del tractament Complicacions en el tractament estaven associades amb
més problemes emocionals i de conducta en nens i en
adolescents.

Pitjor qualitat de vida en el pare malalt estava
relacionada amb problemes emocionals i de conducta en
nens i adolescents.
Visser i 180 pacients Relacionat amb el pacient: Les adolescents van referir més problemes que els
cols., 2005 145 Génere adolescents nois.
progenitors Relacionat amb el nen: Els fills d’edats preadolescents eren els que tenien més
sans Edat, Genere risc de problemes emocionals.
114 nens Relacionat amb la malaltia: Els adolescents referien més problemes emocionals i de
222 Estat de la malaltia, Temps des del diagnostic, conducta quan era el pare el malalt.
adolescents Tipus de tractament, Duraci6 del tractament Els adolescents nois referien més problemes totals i
interioritzats quan el pare o mare tenia una malaltia
(estudi recurrent.
transversal)
Visser i 212 pacients Relacionat amb la familia: Les filles mostraven més problemes interioritzats que els
cols., 2007 340 Successos familiars negatius del darrer any fills.
adolescents Relacionat amb el pacient: Nens i adolescents mostraven més problemes

Génere interioritzats en cas de malaltia recurrent.

(estudi Relacionat amb el nen: Numero de successos negatius estava positivament
transversal) Edat, Genere, Temperament relacionat amb problemes interioritzats i exterioritzats.

Relacionat amb la malaltia: El temperament predeia els problemes interioritzats i

Temps des del diagnostic, Estat de la malaltia exterioritzats.

(primaria vs. recurrent) Els millors predictors dels problemes interioritzats van
ser la timidesa i la por/preocupacio, i en menor mesura,
la frustaci6 i la sensibilitat de la percepcio.

Els millors predictors dels problemes exterioritzats van
ser I’esforg i la frustacio.
Watson i 107 pacients Relacionat amb la familia: Els problemes exterioritzats es trobaven principalment
cols., 2006 59 Funcionament familiar, cohesi6 familiar quan el funcionament familiar i la cohesié familiar eren
progenitors Relacionat amb el pacient: pobres.
sans Genere, Depressio, Qualitat de vida Els problemes interioritzats i distrés es trobaven
56 relacionada amb la salut principalment amb mares amb depressio.
adolescents Relacionat amb el nen:
48 professors Edat, Genere
Relacionat amb la malaltia:
(estudi Temps des del diagnostic, Quimioterapia
transversal on/off
Welch i 76 pacients Relacionat amb la familia: Els nens van referir menys nivells de depressio i ansietat
cols., 1996 36 Estat marital que els adolescents.

progenitors
sans

34 nens

55
adolescents

Relacionat amb el pacient:

Génere

Relacionat amb el nen:

Edat, Geénere

Relacionat amb la malaltia:
Diagnostic, Temps des del diagnostic

Les adolescents van referir més conductes internalitzades
i externalitzades que els adolescents nois.

Quan la mare era la malalta, les adolescents referien més
nivells de conducta internalitzada que els nois, i també
quan era el pare el malalt.

Segons les adolescents i els nens, la depressio i I’ansietat
disminuia amb el temps.

Quan la mare era la malalta, I’ansietat i la depressio
decreixien més rapid que quan era el pare el malalt.
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Altres revisions com la de Semple i McCance (2010) de 13 estudis, extreia tres principals
objectius que es proposaven els pares amb cancer i fills: a) ser uns bons pares preservant el
benestar del fill durant la malaltia (millorar la cohesi¢ familiar, atendre les necessitats
emocionals dels fills, passar més estones amb els fills, etc) ; b) parlar amb els fills (amb la
intenci6 de fer balanca entre informar i protegir al fill); ¢) mantenir les rutines quotidianes
(els pares presentaven una gran tristesa i preocupacid quan es perdia la capacitat funcional
per fer les activitats de casa i per tenir cura dels fills). En la revisié de Grabiak, Bender i
Puskar (2007) es van valorar 45 estudis fets entre els anys 1966 1 2006, que focalizaven
’atencid en I’impacte del cancer dels pares en els adolescents. En cada una de les tres etapes
de I’adolescéncia hi hauria, segons aquests autors, unes necessitats d’informacié i de suport
emocional especifiques, i caldria elaborar programes per a cada una d’aquestes etapes, en que
cognitivament i emocionalment 1’adolescent seria for¢a diferent. I finalment, la revisio de
Visser, Huizinga, Winette, van der Graaf, Harald, Hoekstra i Hoekstra-Weebers (2004) va
revisar estudis del 1980 al 2004, fent pal-lés que la recerca de tipus qualitatiu, més que la
quantitativa, seria més sensible alhora de detectar els petits canvis que experimenten els nens
davant del cancer dels pares. Una de les variables que es va relacionar amb el benestar dels

fills, en tots els grups d’edat en aquesta revisio va ser la bona comunicacié familiar.
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2. OBJECTIUS DE LA TESI

2.1. Objectius principals

Descriure la relaci6 entre el cancer avancgat o terminal d’un dels pares i I’augment de risc de
dificultats psicosocials en els fills menors
Descriure quins factors estarien associats com a moderadors o mediadors a I’ajustament

psicosocial dels fills al cancer avancat o terminal d’un dels pares

2.1. Objectius especifics

Descriure la situacid emocional i psicologica de pares i mares amb cancer avangat o

terminal i amb fills menors.

Descriure la situacié emocional i psicologica dels progenitors sans amb fills menors

davant el cancer avancat o terminal de 1’altre progenitor.

Descriure la situacié emocional 1 psicologica dels nens i adolescents davant el cancer

avancat o terminal del pare o mare.

Descriure la comunicaci6 de la malaltia oncologica dins de la familia amb fills menors.
Descriure com entenen el cancer avancat o terminal els nens i adolescents.

Valorar la concordanga entre pacients, progenitors sans, fills menors i tutors escolars.

Elaborar un model predictiu del bon ajustament i mal ajustament dels nens i adolescents

davant del cancer dels pares.
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3. METODE

3.1 Disseny

L’estudi es va realitzar a partir d’una mostra prospectiva no aleatoritzada sense grup control.

3.2 Participants

Setanta-quatre nens i adolescents d’edats compreses entre 5 i 18 anys i els seus respectius
progenitors, un dels quals tenia una malaltia oncologica avancada o terminal’, en situacié de
tractament especific i/o de control de simptomes ambulatori o hospitalari, van ser reclutats de
manera consecutiva entre el 15 de novembre del 2010 1 fins el 31 de gener del 2012 a

I’Institut Catala d’Oncologia de I’Hospital Universitari de Girona Doctor Josep Trueta.

Els criteris d’inclusi6 dels pacients eren tenir el diagnostic de malaltia oncologica en estadi
avangat amb probable evoluci6 de progressio o de final de vida, i, amb fills entre 5 i 18 anys,
i haver manifestat la voluntat de participacié a 1’estudi amb la signatura del corresponent
consentiment informat. Els criteris d’inclusié dels progenitors sans eren ser persones que
compartien la paternitat/maternitat dels fills dels pacients de I’estudi, i que participessin
voluntariament signant el corresponent consentiment informat. Es van excloure de I’estudi
aquells progenitors sans dels quals el pacient havia manifestat no mantenir-hi cap tipus de

vincle relacional.

1 Una descripci6é més detallada de la mostra es troba a ’apartat Resultats.
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Els criteris d’inclusio6 dels fills, eren tenir una edat compresa entre 5 i 18 anys, tenir el pare o
la mare amb cancer avangat o terminal, i expressar la voluntat i capacitat de participacio a

I’estudi, prévia autoritzacio6 dels seus pares.

3.3 Procediment

A partir de la derivacio d’altres serveis de I’Institut Catala d’Oncologia de 1’Hospital
Universitari de Girona Doctor Josep Trueta, es recollia de manera consecutiva la mostra de
pacients amb malaltia oncologica avangada o final de vida amb fills menors amb els criteris

d'inclusio a l'estudi, junt a les dades sociodemografiques i cliniques del pacient.

El treball de camp es va dividir en dos moments: 1’estudi amb els pares i els tutors escolars, i

I’estudi amb els nens i adolescents.

A la part d’estudi dels pares, es facilitava la informacié de l'estudi al pacient i a l'altre
progenitor sa del menor, i es sol-licitava 1’autoritzacié d’ambdds per a la participacio dels
seus fills. Dels pacients i dels progenitors sans es recollien les dades del seu estat emocional 1
habilitats d’afrontament, a partir d’una bateria de proves estandarditzades especifiques per
I’estudi. Seguidament, a partir d’una breu entrevista semi estructurada individual i per separat
a ambdos progenitors (Annex I), es valorava el nivell d’informacié dels seus fills sobre la
malaltia 1 ’ajustament general del fill a la situacid, i es complementava amb una breu
anamnesi la historia medica i psicologica del nen o adolescent. Finalment s’administrava el
BASC P als progenitors sans. Es sol-licitava també la participacié voluntaria i
complementaria dels tutors escolars a partir del test BASC T per a tutors escolars, que era

entregat als pares per ser retornat després de complimentar-lo el professor.
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A la part d’estudi dels nens i adolescents, 1 després de 1’entrevista amb els pares i amb una
demora de temps suficient que permetés al fill concixer l'estudi explicat pels seus propis
pares, es sol-licitava la participacio voluntaria del fill a I’estudi, prévia autoritzaci6 dels seus
pares. Si aquest accedia a participar, es realitzava una entrevista semi estructurada dissenyada
especificament per a 1’estudi, amb la qual podia explicar lliurement la seva valoracié o
percepcio de la malaltia del pare o mare (Annex 2). Complementariament, s’administrava als
nens més petits de 8 anys el Test de la Familia i als majors de 8 anys els autoinformes BASC
S2 1 BASC S3 i PAPGAR familiar. En el cas de no poder entrevistar directament el fill, es
facilitava als pares un sobre amb els tests i es donaven les instruccions per ser completats

correctament i retornats posteriorment.

Totes les dades es van anotar de manera escrita, durant i just després de finalitzar I’entrevista.
Es va renunciar a ’opci6 de ’enregistrament amb audiovisual/audio de les entrevistes per no
crear certa resisténcia o coacci6 alhora de respondre, ja que aixd podria ocasionar una perdua
de riquesa en els objectius principals de 1’estudi. Les dades complementaries mediques o

cliniques es van contrastar a partir de la historia clinica de cada pacient.

El Comité Etic i d’Investigacié Clinica de I’'Hospital Universitari de Girona Doctor Josep

Trueta va aprovar aquest estudi el 10 d’agost del 2010 (Annex 4).
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3.4 Mesures i instruments

Les variables analitzades 1 els instruments de mesura utilitzats van ser:

3.4.1. Variables independents

Sociodemografiques

. Pacients: genere, edat, estat civil, nivell estudis, nacionalitat, convivencia nucli familiar,
cuidador principal, parella actual progenitor dels fills, nombre de fills’, nombre de fills
Menors.

. Progenitor sa: genere, edat, nacionalitat.

. Nen/Adolescent: génere, edat, nombre de germans’, ordre jerarquic dins dels germans,

. 7. Y . . . N e . N . . 4
nucli familiar de convivencia habitual, diagnostics psicopatologics previs”.

Relacionades amb la malaltia

Diagnostic principal, temps des del diagnostic, grau de malaltia actual, tractament ultim
mes, tractaments durant tota la malaltia, situacié funcional’, preséncia de probables
alteracions cognitives o de conducta associades a la malaltia o al tractament’, ajust al

diagnostic i ajust al pronostic’.

? Comptabilitzen tots els fills del pacient, inclosos els fills d’anteriors parelles.

* No es consideren germans a aquells germans de part de mare o pare sense cap vincle relacional amb el nen o adolescent.
* Considerats trastorns psicopatologics aquells amb tractament especific i amb seguiment professional especialitzat.

* A partir del test Karnofsky Performance Status.

% A partir de la Historia Clinica i de la informaci6 del familiar.

7 Congixer el pronostic de la malaltia i els objectius del tractament pal-liatiu.
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Situacid funcional

Karnofsky Performance Status (KPS) (o Escala de Funcionament de Karnofsky). El KPS
classifica els malalts en 11 categories, segons el seu grau d’autonomia i capacitat funcional,
on 100 és el grau d’autonomia/funcionalitat dptima i 0 s’associa a la mort. Es el clinic qui
determina la categoria en la que es troba el malalt després de fer-li la valoraci6. No hi ha
punts de tall clarament definits, perd ha demostrat validesa, una fiabilitat test/retest de 0,69,
una gran simplicitat per a comparar el canvi després de diferents intervencions terapeutiques i
per a predir el pronodstic vital en malalts amb cancer i altres malalties avancades, sobretot
quan la puntuacié és inferior a 50%, en que es podria esperar una supervivencia inferior a 6
mesos. Mor 1 cols (1984; citat a Glare i cols., 2010) estimaven una supervivéncia de 12
setmanes per sota d’un KPS del 50%, de 7 setmanes en el 30-40% de KPS i de 2 setmanes en
el KPS de 10-20%. El KPS presenta una correlaciéo més alta amb variables relacionades amb
aspectes fisics que psicologics (Yates, Chalmer i McKegney, 1980). Una classificacio actual
de la malaltia oncologica terminal segons la supervivencia esperada i la puntuacié obtinguda

la trobem a Rifa, Pons i Manzano (2004). (Taula 3.1)

Taula 3.1. Relaci6 entre el Karnosfky Performance Status i les expectatives de vida (Kaasa i Loge

,2004; citat a Rifa, Pons i Manzano, 2004, p. 523).

KPS Expectatives de vida
Pal-liaci6 primaria 60 - 70% Més de 6 mesos
Pal-liaci6 precog 50% 2 a 3 mesos
Pal-liaci6 avangada 30 - 40% Menys d’1 mes
Mort immediata <30% Menys de 2 setmanes
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Situaciod psicologica i emocional

Hospitality Anxiety Depression Scale (HADS) (o Escala d’Ansietat 1 Depressi6 Hospitalaria).
Esta formada per un total de 14 items, valorats amb una escala likert de quatre possibles
respostes, que van de 0 a 3, en que 0 és la minima expressio del simptoma i 3 la maxima. Esta
formada per dues subescales de 7 items, una detecta ansietat i I’altra depressi6. La puntuacid
total de cada subescala té un valor minim de 0 i un maxim de 21. I es valora cada item en
relacio a la situacid de 1’tltima setmana (Zigmond i Snaith, 1983). La versi6 espanyola té una
bona consisténcia interna i validesa (alfa de Cronbach de 0,90 per tota I’escala, 0,84 per la
subescala de depressio 1 0,85 per la subescala d’ansietat, valors que indiquen una bona
validesa de constructe) (Herrero i cols., 2003). Les propietats psicométriques de la HADS i la
seva senzillesa d’administracid i correccio, fan que sigui un instrument util pel triatge dels
trastorns psiquiatrics en pacients. Segons els autors, aquesta escala no esta afectada pels
efectes directes de la malaltia, ja que exclou aspectes molt relacionats directament amb 1’estar
malalt, i els punts de tall dels “no casos” estarien amb puntuacions en cada subescala de 0-7;
“dubtés” de 8 a 10 1 a partir d’11 es podria considerar “cas clinic”,de totes formes, es
recomanava que en recerca, per extreure falsos positius, es fes servir de punt de tall 10/11,
pero per incloure tots els casos, fins i tot, els falsos negatius, seria un punt de tall més

recomanable 8/9 (Zigmond i Snaith, 1983).

Deteccion de malestar emocional (DME). Es un instrument breu i senzill, que permet fer el
triatge del malestar emocional al final de la vida. Consta de dues parts, la primera formada per
a tres preguntes que ha de respondre el malalt, dues d’elles amb format d’escala visual
numerica de 0 a 10, amb les que s’avalua I’estat d’anim 1 la percepcié d’afrontament a la
situacio, i la tercera registra la preséncia o abséncia de preocupacions. La puntuacié del DME

va de 0 a 20, a partir de sumar les respostes a les preguntes de I’estat d’anim i de com es porta
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la situacio. La segona part del DME consisteix en ’observacidé per part del professional
sanitari, de signes externs de malestar emocional. Un punt de tall superior o igual a 9 indicaria
un probable malestar emocional de moderat a sever, amb una sensibilitat entre el 75 1 el
90,9%, 1 una especificitat entre el 72,7% 1 el 78,8% segons I’instrument que s’agafi de

referéncia (Limonero i cols., 2011).

Caracteristiques de 1’afrontament a 1’estrés

Escala de la Competencia Percibida (ECP) (o Escala de Competéncia Percebuda). La
Competéncia Percebuda (CP) és un constructe que consisteix en la creenga de que un mateix
sera capa¢ de sortir de manera adequada de situacions importants a les que s’ha d’anar
afrontant al llarg de la seva vida. Combina dues expectatives generalitzades: I’auto eficacia o
competencia, que és la sensacid de sentir-se capa¢ d’actuar adequadament, i la de resultats o
contingeéncia, que ¢és creure que la conducta pot ser eficag. L’ECP ¢€s una prova breu, formada
per 8 items, quatre positius i quatre negatius, que es valoren a partir d’una escala likert de sis
punts, on 1 és “totalmente en desacuerdo” 1 6 “totalmente de acuerdo”, la puntuacié total
pot anar de 8 a 48, essent el punt de tall el corresponent a la mitjana (M = 35,10; DE = 5.5),
¢és a dir, puntuacions de 35 o més, ens indicarien una CP alta, mentre que puntuacions

inferiors a 35 ens indicarien una CP baixa. La consisténcia interna ha estat estimada a través

d’una alfa de Cronbach de 0,83 (Blasco i cols., 1999).

The Brief Resilient Coping Scale (BRCS) (versi6 espanyola Breve Escala de Estrategias
Resilientes). La resiliencia és una manera d’afrontar ’adversitat que promou I’us de
determinades estrateégies cognitives i de conducta (Sinclair i Wallston, 2004). La BRCS ¢és un
qiiestionari autoadministrat, que valora la freqiiencia de 1’estratégia d’afrontament utilitzada,

consta de quatre items, amb cinc categories de resposta tipus likert que van de la puntuacio 1

59



Meétode

“no me decribe en absoluto” a la puntuacié de 5 “me describe muy bien”. La puntuaci6 final
pot ser de 4 a 20, essent una puntuacid igual o inferior a 13 un indicador de baixa resiliéncia,
1 una puntuacié de 17 o més, un indicador d’alta resiliéncia. La fiabilitat test-retest és de 0,71
i t¢ una adequada consisténcia interna 1 fiabilitat test-retest (Sinclar 1 Wallston, 2004;

Limonero i cols., 2010).

Spanish version of the Trait Meta Mood Scale-24 (TMMS-24) o (Subescala de Reparacid
Emocional de I’escala d’Intel-ligéncia Emocional Percebuda). La intel-ligéncia emocional
(IE) es basa en la capacitat de recon¢ixer, comprendre i regular les emocions propies 1 les
dels demés, discriminar entre elles, 1 usar aquesta informacié com a guia del pensament i de
I’acci6. La TTMS-24 avalua la regulaci6 emocional, a partir de 24 items estructurats en tres
dimensions (atencié emocional, comprensié emocional i reparaci6 emocional) de 8 items
cada una d’elles, valorats amb una escala likert de 5 punts on 1 és “totalment en desacord” 1 5
“totalment d’acord”, essent la puntuacié de cada dimensi6 entre els 8 i 48 punts. L’atencid
emocional, serien les creences o percepcions de I’individu sobre la seva capacitat d’atenci6 i
avaluacio dels seus sentiments; la comprensid6 emocional, la comprensié i analisi de les
emocions, permeten definir les emocions i comprendre les relacions entre elles; 1 la reparacio
emocional, I’habilitat per regular o controlar les propies emocions (positives i negatives) i les
dels demés. Els estudis mostren que baixos nivells d’atencié emocional amb alts nivells de
comprensid emocional i1 reparacid emocional, facilitarien un millor ajust emocional en els
individus (Extremera i Ferndndez-Berrocal, 2006). La versié adaptada espanyola té una bona
consisténcia interna en les tres dimensions 1 una fiabilitat test-retest de 0,6 en ’atencid, 0,70

en la comprensi6 1 0,83 en la reparacio (Ferndndez-Berrocal, Extremera i Ramos, 2004).
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Funcionament familiar

APGAR familiar. L’APGAR familiar és un instrument util per explorar si la familia pot
considerar-se un recurs pels individus del grup, o si pel contrari, pot empitjorar la seva
situacio. L'acronim APGAR, fa referéncia als seus cinc components en angles: [A]
Adaptability (adaptabilitat): mesura la utilitzacio dels recursos nitra familiars i1 extra familiars
per la resolucié de problemes quan l'equilibri familiar ha estat modificat; [P] Partnership
(participacid): mesura la cooperacid dels membres de la familia, en procés de presa de
decisions 1 la divisi6 del treball; com es comparteixen els problemes i com es comuniquen per
explorar la manera de resoldre'ls; [G] Growth (gradient de creixement): valora la capacitat
per afrontar les diferents etapes del cicle vital familiar de manera madura, permeten la
individualitzaci6 1 la separacié dels diferents membres de la familia; [A] Affection (afecte):
mesura les relacions de cura i estima que interaccionen entre els membres d'una familia i la
demostracié de les diferents emocions com l'afecte, la pena o la rabia entre ells; [R] Resolve
(resolucid): mesura la tasca de compartir el temps, de dedicar recursos materials i1 especials
per donar suport a tots els membres de la familia. Es un instrument que sols indica la
possibilitat de disfuncié familiar, no serveix per a fer un diagnostic de problema familiar.
Esta format per 5 items mesurats a partir d'una escala likert de 3, que van del 0 a 2, i pot ser
autoadministrat o complimentat a partir d’una entrevista. Les propietats psicométriques del
test mostren una alta consisténcia interna i 1’analisi factorial identifica un unic factor de
I’escala, que explica el 61,9% de la variancia, per tant, la validesa interna ens indica la
unidimensionalitat del constructe. Es puntua el resultat final com una variable dicotomica que
va de 0 a 10, essent les puntuacions superiors de 6 com indicadores de familia funcional, i

iguals o inferiors de 6 indicadores de familia disfuncional (Bellon i cols., 1996).

61



Meétode

Informacid sobre la malaltia que tenen els nens 1 adolescents

Entrevista semiestructurada als pares. A partir d’una breu entrevista als pares (Annex 1), es
recollia el grau d’informaci6 que tenia el nen sobre la malaltia del pare o mare a partir d’'una
Escala Numerica (EN) de I’l al 10, en el que 1 era “gens d’informacié” i 10 “informacio
completa”. També es demanava I’adequacié general de la informacio a les necessitats del nen
a partir d’una pregunta amb resposta tancada “si crec que té la informacié adequada” i “no
crec que té¢ la informacié adequada”. S’acompanyava amb una pregunta oberta “per qué?” i
es recollia la informacié qualitativa de totes les argumentacions donades per pacients i

progenitors sans.

3.4.2. Variables dependents

Les variables dependents es van recollir a partir dels segiients instruments:

Situacio psicologica i emocional del fill/a

Entrevista semi estructurada als pares. A partir d’una breu entrevista als pares (Annex 1), es
valorava 1’ajustament general a la situaci6 del nen o adolescent segons la percepcio de
cadascu dels pares, a partir d’una escala numeérica (EN) de I’'l al 10, en que 1 significava que
el fill “ho portava molt malament” i 10 que “ho portava molt bé”. Per I’estudi, es va
considerar que una puntuacid igual o inferior a 5 (corresponent al percentil 25 de les
puntuacions més baixes valorades pels pacients) indicava 1’ajust més pobre, i una puntuacioé
superior a 5 corresponia a un millor ajust a la situacié. També s’acompanyava amb una
pregunta oberta “per queé?” i es recollia la informacid qualitativa de totes les argumentacions

donades per pacients i progenitors sans.
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Behavior Assessment System for Children (BASC) o (Sistema de evaluacion de la conducta
de nifios y adolescentes), en la versié espanyola de Gonzalez, Fernandez i Pérez del 2004. El
BASC ¢és un test psicometric multimetode (valoracié des de diferents perspectives, pares,
tutors, nens 1 adolescents) que pot utilitzar-se de manera Unica o combinada, i
multidimensional (mesura molts aspectes del comportament i de la personalitat, i inclou
dimensions positives/adaptatives i negatives/cliniques) d’avaluacid6 del comportament i
I’autopercepcio de nens i adolescents entre els 3 i els 18 anys. El rang mig de les puntuacions
T on es troben aproximadament dos tercos de la poblaci6 general en totes les escales és de 41
a 59. Les escales considerades “en risc”, indiquen la possibilitat d’algun problema potencial o
en desenvolupament, perd no poden fer encara un diagnostic formal, i es troben a una o dos
desviacions tipiques de la mitjana; que en les escales cliniques correspondria a puntuacions de
60 a 69 1 en les escales adaptatives de 31 a 40. Les puntuacions que indicarien un “alt nivell
de conducta inadaptada”, es trobarien en dues o més desviacions tipiques de la mitjana, 1
serien rangs de puntuacid T de 70 o més en les escales cliniques i de menys de 30 en les
escales adaptatives, excepte en 1’escala d’Ansietat del qiiestionari BASC S, que s’iniciaria a
partir de 65 (Reynolds i Kamphaus, 2004). A la Taula 3.2 es detalla el sistema de correccio de
les escales en el BASC, i com exemple, es presenten a la Taula 3.3 les definicions de les

escales BASC P per pares i del BASC T per tutors escolars.
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Taula 3.2. Classificacié de les escales i les puntuacions compostes T. Extret de Reynolds i

Kamphaus, 2004, p. 25.

Classificaci6 Rang puntuacié T
Escales adaptatives Escales cliniques

Molt alt Clinicament significatiu 70 0 més

Alt En risc 60 - 69

Mig Mig 41-59

En risc Baix 31-40
Clinicament significatiu Molt baix 30 o menys

Els qiiestionaris del BASC P i BASC T inclouen escales cliniques que mesuren conductes
inadaptatives, negatives o no desitjables i escales adaptatives que mesuren conductes
adaptatives, positives o desitjables. Consten d’enunciats que han de ser contestats com a
verdader o fals, amb tres nivells d’edat: nens de 3 a 6 (P1, T1), nens de 7 a 11 anys (P2, T2) i
adolescents de 12 a 18 anys (P3, T3). Les versions de pares (P) i de tutors escolars (T) tenen
les mateixes dimensions globals: Exterioritzar problemes; Interioritzar problemes; Problemes
escolars; Habilitats adaptatives; i Index de Simptomes Comportamentals (ISC). La dimensi6
global d’Exterioritzar problemes esta formada per les escales d’Agressivitat, Hiperactivitat i
Problemes de conducta. Es caracteritza per problemes de conducta disruptiva i amb control
insuficient. Solen ser més estables que els problemes interioritzats i tenir pitjor evoluci6. La
dimensio6 global d’Interioritzar problemes es composa de les escales d’Ansietat, Depressio i
Somatitzaci6. Detecta problemes que no sén facilment observables a través de la conducta 1
solen ser produir-se per excessiu control. La dimensi6 global Problemes escolars (en el
BASC de tutors T2 i T3) consta de les escales: Problemes d’atencid i Problemes
d’aprenentatge, i basicament indica problemes de rendiment académic. Les Habilitats

adaptatives és la dimensid que consta de les escales Adaptabilitat, Habilitats socials i
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Lideratge. Aquesta dimensi6 indica capacitats pro socials, organitzatives i d’adaptacio. Les
puntuacions baixes en aquesta dimensio solen anar acompanyades de problemes de conducta
contraposats. L’/ndex de Simptomes Comportamentals és una combinacié de les escales
cliniques principals: Agressivitat, Hiperactivitat, Problemes d’atenci6, Atipicitat, Ansietat i

Depressio (Reynolds i Kamphaus, 2004).

Taula 3.3. Definicions de les diferents escales que composen el BASC P per pares i el BASC T per

tutors escolars. Adaptat de Reynolds i Kamphaus, 2004, p. 54.

Escala Definicio
Agressivitat Tendencia a actuar de manera hostil verbal o fisicament) amb amenaga pels altres.

. . Tendencia a ser excessivament actiu, a executar precipitadament els treballs i activitats, i a
Hiperactivitat

Problemes de

actuar sense pensar.

Tendéncia a mostrar un comportament antisocial i trencador amb les normes, incloent destruir

conducta propietats
g,r;)tzgé?gs Tendéncia a distreure’s facilment i amb incapacitat per concentrar-se en un periode perllongat
Problemes Preséncia de dificultats académiques, concretament de comprendre o completar tasques

d’aprenentatge

escolars.

Tendeéncia a comportar-se de manera immadura, de manera “estranya” o comunament

Atipicitat . . . .
associades a la psicosis (com ex. experimentar al-lucinacions).
Depressié Sentiments d’infelicitat, tristesa i estrés, que poden donar com a resultat una incapacitat per dur
p a terme activitats de la vida quotidiana (simptomes neurovegetatius) o pensaments de suicidi.
Ansietat Tendencia a estar nervids, espantat, o preocupat per problemes reals o imaginaris.
Retraiment Tendencia a eludir a altres i a evitar el contacte social.
S Tendencia a ser extremadament sensible i de queixar-se d’incomoditats i problemes fisics
Somatitzacio
menors.
Adaptabilitat Capacitat d’adaptar-se facilment a canvis en I’ambient.

Habilitats socials

Lideratge

Habilitats per I’estudi

Habilitats necessaries per interactuar satisfactoriament amb iguals i adults en els ambits de
casa, de ’escola i de la comunitat.

Destreses associades amb aconseguir objectius académics, socials o comunitaris, incloent en
particular, la capacitat per treballar bé amb altres.

Habilitats que porten a un solid rendiment académic, incloent habilitats organitzatives i bons habits

d’estudi.
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L’autoinforme BASC S és un inventari Omnibus de personalitat que consta d’enunciats que
han de ser contestats com a verdader o fals pel mateix nen o adolescent. T¢ dos nivells d’edat:
nens de 8 a 11 anys (S2) i adolescents de 12 a 18 anys (S3). El nivell S2 (nens) té dotze
escales i el nivell S3 (adolescents) catorze, agrupades en les dimensions globals: Desajust
clinic; Desajust escolar; Altres problemes; Ajust personal; i Index de Simptomes Emocionals
(ISE). Aquestes dimensions globals son utils per obtenir conclusions generals sobre diferents
tipus de personalitat adaptativa o inadaptativa. El Desajust clinic es composa de les escales
d’Ansietat, Atipicitat, Locus de control i en els adolescents de la Somatitzacio. Serveix per
detectar problemes d’angoixa interioritzats que en altres escales no serien significatius. La
dimensié global Desajust escolar consta de les escales: Actitud negativa cap a 1’escola,
Actitud negativa cap als professors i en els adolescents la Busca de sensacions. Representa
una mesura general d’adaptaci6 a I’escola. Poques vegades, les dificultats d’adaptacio escolar
es donen aillades d’altres dificultats personals i emocionals. L’ Ajust personal és la dimensio
que consta de les escales Relacions interpersonals; Relacions amb els pares, Confianca en si
mateix i Autoestima. Nivells alts en aquesta dimensi6 indiquen bon ajust. Les puntuacions
baixes en ajust personal solen indicar retraiment i introversid, repressido dels sentiments i
pensaments desagradables i poca habilitat per sortir positivament dels problemes. Segons els
Manual de Diagnostic 1 Estadistic de trastorn Mentals (DSM) les puntuacions baixes en ajust
personal es correlacionarien amb trastorn del desenvolupament i de la personalitat. L’ /ndex de
Simptomes Emocionals és I'indicador més global de les alteracions emocionals importants.
Consta d’una escala del Desajust Clinic (Ansietat), dues escales de 1’Ajust personal
(Relacions interpersonals i Autoestima) i tres que no apareixen a cap dimensio global (Estres
social, Depressio 1 Sentit d’incapacitat), totes elles registren el malestar emocional més intern.
Les puntuacions altes a I’ISE acostumen a senyalar la preséncia d’un trastorn emocional greu,

que afecta de manera general els pensaments i sentiments de 1’individu, amb risc pel benestar
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de I’individu 1 amb necessitats de seguiment 1 tractament psicoterapeutic. Aquest qiiestionari

es pot interpretar comparant amb els valors de la mostra de barem obtinguda en la validacié

espanyola, per sexe i1 edat (Reynolds i Kamphaus, 2004). Com exemples, es presenten a la

Taula 3.4 les definicions de les escales dels autoinformes BASC S.

Taula 3.4. Definicions de les escales dels autoinformes BASC S per nens i adolescents. Adaptat de

Reynolds i Kamphaus, 2004, p. 66.

Escala

Definicio

Actitud negativa cap a
I’escola

Actitud negativa cap
als professors

Cerca de sensacions

Atipicitat

Locus de control

Somatitzacio

Estres social

Ansietat

Depressio

Sentiment d’incapacitat

Relacions interpersonals
Relacions amb els pares

Autoestima

Confianga en si mateix

Sentiments d’alienacid, hostilitat i insatisfaccio respecte a 1’escola.

Sentiment de ressentiment i antipatia cap als professors, creences de que els professors
son injustos, no et demostren atencid o t’exigeixen en excés.

Tendeéncia a assumir riscos, gust pel soroll i cerca d’emocio.

Tendéncia a tenir canvis bruscos d’anim, idees estranyes, experiéncies inusuals o
pensaments obsessius compulsius i conductes que es consideren “rares”.

Creenca de que els premis o castigs estant controlats per fets externs o altres persones.

Tendéncia a ser excessivament sensible i a experimentar o queixar-se de problemes fisics
o incomoditats relativament petites.

Sentiment d’estrés i tensioé en les relacions personals, sentiment d’ésser exclos de les
activitats socials.

Sentiments de nerviosisme, preocupacio i por, tendéncia a sentir-se desbordat pels
problemes.

Sentiment d’infelicitat, tristesa i desanim, creenga de que res va bé.

Percepcions de no tenir exit a I’escola, dificultat d’aconseguir els propis objectius, i en
general, d’incapacitat.

Percepcio de no tenir bones relacions socials i amistats amb els companys.
Consideracio6 positiva cap als pares i sentiment de que ells 1’estimen.
Sentiments d’autoestima, autorespecte, autoacceptacio.

Confianca en la propia capacitat per resoldre problemes, creenga en la propia independeéncia i
capacitat de decidir per un mateix.
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Entrevista als nens i adolescents. A partir d’una breu entrevista als nens i adolescents (4nnex
2), es valorava la comprensio, la percepcio subjectiva i la informacié del nen o adolescent
sobre la malaltia del pare o mare a partir de proposar-li que ens expliqués alguna cosa sobre
el que li passava al pare o la mare, i qué en pensava ell de la malaltia. Els continguts es van
analitzar mitjancant la metodologia qualitativa basada en extreure les categories de resposta
més freqiients. Per aquest estudi, es van considerar aquelles explicacions amb evitacio del
tema o amb arguments falsos sobre la malaltia, com les més desajustades i es van classificar

com a no adaptatives.

Test de la familia (TF), versidé espanyola del 1978 de Lluis, amb I’analisi de variables
socioculturals i d’estructura familiar. El dibuix de la familia és una de les técniques
d'exploraci6 de l'afectivitat infantil més populars, es considera que aporta valuosa informacid
sobre la viveéncia de les relacions familiars en el nen i s’usa com a instrument per a
psicodiagnostic. No existeix una Unica manera d'administrar-se, ni unes normes rigides
d'interpretaci6. En aquest estudi es valoren les segiients caracteristiques del dibuix: a) la
mida; b) D’emplagament; c) 1’ombrejat; d) els esborraments; e) la distancia entre els
personatges, amb o sense estrats o incomunicacié; f) la valoritzacid6 o devaluacié dels
personatges, segons 1’ordre en el dibuix o les supressions de membres familiars; g) altres
signes de valoritzacié com son les mans i els trets facials; h) el bloc dels pares; 1) la jerarquia
entre germans (Lluis, 1978). Per aquest estudi, i per tal de poder classificar el Test de la
Familia com indicador del tipus d’ajustament del nen a la situacio, es van considerar els
segiients aspectes: la mida, I’emplacament, I’ombrejat, els esborraments, la distancia entre els
personatges, la valoritzacidé de personatges (dibuixar un germa en primer lloc) o devaluacio
dels personatges (supressions). No es va considerar indicador de malestar 1’alteraci6 del bloc

dels pares o I’alteracié de la jerarquia familiar per si mateixa, ja que dins del context del
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cancer els canvis de rols familiars podrien fomentar aquests trets en els dibuixos de la familia

dels nens.

APGAR familiar. Els adolescents van valorar a partir de I’APGAR familiar la seva percepciod
de funcionalitat familiar. Es va utilitzar igualment que en els pares, la variable com a
dicotdomica, essent les puntuacions superiors a 6 com indicadores de familia funcional, i
iguals o inferiors a 6 indicadores de familia disfuncional (Bellon i cols., 1996), per tant,
aquells adolescents amb puntuacions iguals o inferiors a 6 es van considerar com a subjectes

amb probable mal ajustament a la situacio.
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4. RESULTATS

Van ser inclosos a ’estudi, entre el 15 de novembre del 2010 i el 31 de gener del 2012,
setanta-quatre nens i adolescents entre 5 1 18 anys i els seus progenitors (48 pacients amb

malaltia oncologica avancada o terminal i 41 progenitors sans), a més de 48 tutors escolars.

El present estudi es va dividir en dues fases: la primera, completada per un total de 48
pacients, 39 progenitors sans, i 48 tutors escolars (Fase I), i la segona (Fase II) completada

per 59 fills, 31 nens (52,5%) 1 28 adolescents (47,5%). (Figura 4.1)

e Fm—~=—=—=======-- 1
: Pacients amb : : Progenitors sans amb : \
! criteris d’inclusi6 | criteris d’inclusié 1
i n =48 o n=41 '
R, I [ . Fm———— a
Pacients dins estudi Progenitors sans Tutors escolars I
n =48 dins estudi dins estudi
n =39 n =48

— @ = @~

Fills dins estudi

n="74 J
— B —

) ) 3

Nens dins estudi Adolescents

n =239 dins estudi

n =35
U U 11
Nens Adolescents
participants directes participants directes

n =31 n =28 J

Figura 4.1. Flux de participacid6 de pacients, progenitors sans, tutors escolars, nens i

adolescents, segons les fases de 1’estudi.
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4.1. AVALUACIO DE PACIENTS

4.1.1. Descripcio de la mostra de pacients

Un total de 48 pacients van participar a la Fase I de I’estudi, 19 pares (39,6%) 1 29 mares
(60,4%), amb una edat mitjana de 45,4 anys (DE = 6,8), amb un rang d’edat entre els 32 i els
63 anys. La majoria casats, nadius, amb un tipus de convivéncia formada per families

nuclears, amb la parella com a cuidador/a principal del pacient, i amb una mitjana de dos

fills. (Taula 4.1)

Taula 4.1. Dades sociodemografiques de la mostra de pacients.

Parametres sociodemografics Valor Freqiiéncia %
Génere Home 19 39,6
Dona 29 60,4
Casat/da o amb parella 41 85,4
Estat civil Separat/da/Divorciat/da 6 L5
Vidu/a 1 2,1
Primaris 27 56,3
Nivell estudis Mitjos 14 29,2
Superiors 7 14,6
Espanya 42 87,5
Argentina 1 2,1
Colombia 1 2,1
Pais d’origen Equador 1 2,1
Romania 1 2,1
Nigeria 1 2,1
Xile 1 2,1
Familia nuclear 36 75
Nucli convivencia Familia monoparental 6 12,5
Familia reconstituida 6 12,5
Parella 39 81,3
. . Fill/a 1 2,1
Loty jprias gl Altres familiars/ amics 4 8,3
No hi ha cuidador 4 8,3
Si 41 85,4
Parella actual és el progenitor del fill/a de ’estudi No 2 4,2
No té parella 5 10,4
Mitjana DE Mediana P.25 P.75
Edat 45,4 6,8 44 41 49
Nombre de fills (total = 104) 2,2 1,1 2 1,3 2.8
Nombre de fills menors (total = 83) 1,7 0,6 2 1 2

Nombre fills menors 5 a 18 anys (total = 74)  89,2%  DE. desviaci6 estandard; P. percentil
Nombre fills menors < 5 anys (total = 9) 10,8%
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Els tipus de cancer més freqiients van ser els de mama (29,2%), pulmé (18,8%), cervell
(14,6%) i colon-recte-sigma (12,5%). La majoria de pacients tenien la malaltia en progressio
avancada, havien fet diversos tractaments i estaven amb tractament de quimioterapia. En
referéncia al temps de malaltia, el 50% dels pacients havien estat diagnosticats feia menys
d’un any i un 25% a I’entorn de dos anys. El 12,5% havien estat diagnosticats en el mateix
moment d’iniciar 1’estudi, i entorn del 30% en els ultims tres mesos. Sols 1 pacient (1,4%)

presentava una malaltia de llarga evolucid, en concret de 138 mesos. (Taula 4.2)

Taula 4.2. Dades cliniques relacionades amb la malaltia de la mostra de pacients.

Parametres clinics Valor Freqiiéncia %
Estomac 3 6,3
Colon 4 8,3
Recte-sigma 2 4,2
Bronquis i pulmé 9 18,8
Mesotelioma 1 2,1
Mama 13 27,1
Diagnostic oncologic principal Uter 2 4,2
Ovari 3 6,3
Prostata 1 2,1
Ronyo 1 2,1
Cervell 7 14,6
Limfoma No Hodking 1 2,1
Leucémia mieloide 1 2,1
Malaltia localment avancada 12 25
Grau de 1 lalti Malaltia disseminada 14 29,2
rau de fa malattia Malaltia terminal 21 43,8
Situacié d’Gltims dies 1 2,1
Quimioterapia 13 27,1
Tractament oncoespecific durant la malaltia Varis tractaments 33 68,8
Control de simptomes 2 4,2
Quimioterapia 31 64,6
L Cirurgia 4 8,3
el il Varis tractaments 8 16,7
Control simptomes 5 10,4
Funcions cognitives i de conducta No alteracié cognitiva/de conducta 40 83,3
& Probable alteracio cognitiva/conducta 8 16,7
. L Ajust al diagnostic 45 93,8
AEstiEll clegiesie No ajust al diagnostic 3 6,3
g < Ajust al pronostic 24 50
Lo U I No ajust al pronostic 24 50
. ., . En procés de malaltia 21 43,8
* S P
Situaci6 final estudi Exitus 27 563
Mitjana DE Mediana P.25 P.75
Situaci6 funcional 72,5 20,9 75 50 90
Temps de la malaltia oncologica (mesos) 17,7 23,9 12 2,5 20,8

DE. desviacio estandard; P. percentil
(*) Seguiment de pacients fins el 31 de setembre del 2012
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4.1.2. Avaluacio emocional i psicologica dels pacients

A la mostra de pacients (n = 48) es van administrar la HADS per valorar la simptomatologia
depressiva i ansiosa, i el DME, per valorar el malestar emocional. Els pacients presentaven
valors mitjos d’ansietat i depressid similars, aproximadament el 25% d’ells estaven sense
simptomatologia de I’estat d’anim i el 25% amb trastorns depressius ansiosos establerts. A la
Taula 4.3 es descriuen les puntuacions de la HADS i del DME administrats als pacients i a les
Taules 4.4 1 4.5 la relacid entre les variables independents dels pacients (edat, genere, nombre
de fills menors, temps de malaltia, situacié funcional, deteriorament cognitiu, funcionament

familiar, i ajust al prondstic) i les puntuacions de la HADS dels pacients.

Taula 4.3. Descripci6 de la simptomatologia ansiosa depressiva i del malestar emocional dels

pacients a partir de la HADS i del DME.

1S 1IBRIHIDIATS (st Mitjana DE Mediana P.25 P.75

n=48
Ansietat 8,2 49 7 4 11,8
Depressio 7,4 3,9 7 5 10
HADS total (Ansietat + Depressio) 15,2 7,6 14,5 9 18,8
Malestar emocional 9,3 3,6 9,5 7 12

DE. desviacio estandard; P. percentil

Taula 4.4. Correlacions de Pearson entre les variables independents quantitatives del pacient i les

puntuacions de la HADS dels pacients.

HADS pacients HADS total

Ansietat  Depressio

n=48 (Ansietat + Depressio)
Edat -0,3* 0,1 -0,1
Nombre de fills menors 0,1 0,1 0,02
Temps de malaltia 0,3* 0,3* 0,4%*
Situaci6 funcional 0,1 -0,2 -0,1
Funcionament familiar ' -0,1 -0,1 0,1

* < 0,05; ** p< 0,01

' Una informaci6 més detallada a I’apartat Funcionament familiar segons els pacients.
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Taula 4.5. Comparaci6 entre les variables independents categoriques del pacient i les puntuacions de

la HADS dels pacients.

HADS pacient Ansictat Depressio HADS total
n=48 P (Ansietat + Depressio)
Variables mdepende.nts categoriques Valors n Rapg U Rapg U Rapg U
del pacient mig mig mig
Home 19 18,6 232 20,7
Genere D 164* 250,5 204
ona 29 283 25,4 27
No alteracio 40 25,8 25,3 25,5
Funcions cognitives i de conducta 109,5 129,5 121,5
Probable 8 182 20,7 19,7
alteracio
. 24
Ajustat 31,3 30,3 31,3
Ajust pronostic 124%* 148,5%* 125%*
No ajustat 24 17,7 18,7 17,7

* p<0,05; ** p<0,01; U= Prova U de Mann-Whitney

En relaci6 a les variables del pacient, s’observa una correlacié negativa i significativa entre
I’edat i els valors a la HADS d’ansietat, €s a dir, els pacients més joves presentaven més
ansietat. No es va trobar relacio significativa entre I’edat i la HADS de depressio i els valors
totals de la HADS. Les puntuacions mitjanes a la HADS d’ansietat van estar diferents segons
el génere, essent les pacients dones significativament més ansioses que els pacients homes. La
depressio i la puntuacié total de la HADS, no va mostrar aquestes diferéncies de genere. El
temps de malaltia va estar relacionat de manera positiva i significativa amb la puntuacio a la
HADS d’ansietat, de depressio i la puntuaci6 total, és a dir, més temps de malaltia significava
més simptomes ansiosos i depressius en els pacients. L’ajust al pronostic del pacient es va
relacionar de manera positiva i significativa amb les puntuacions de la HADS del pacient, de
manera que, els pacients ajustats al pronostic presentaven més ansietat i més depressio que els
no ajustats. No es va trobar relacionada la HADS del pacient amb el nombre de fills menors,
I’estat funcional valorada amb el KPS, la probable alteracio cognitiva o del comportament i la

funci6 familiar valorada pel pacient amb I’APGAR familiar. (Taula 4.5)
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Les subescales d’ansietat, depressié i la puntuacié total de la HADS en els pacients van
correlacionar significativa i positivament amb el DME dels pacients, és a dir, els pacients amb
simptomes d’ansietat i depressio, presentaven més malestar emocional. A la Taula 4.3 es
detallen les caracteristiques descriptives del malestar emocional dels pacients recollides a
partir del test DME i a la Taula 4.6 les correlacions amb els simptomes ansiosos depressius

dels pacients recollits amb I’escala HADS.

Taula 4.6. Correlacions de Pearson entre el malestar emocional dels pacients en el DME i les

puntuacions d’ansietat, depressio i total dels pacients en la HADS.

HADS total

HADS i DME pacient ~ Ansietat Depressio T

n=48
Ansietat 0,6 **
Depressio 0,8 ** 0,9 **
Malestar emocional 0,5 ** 0,6 ** 0,6 **
** p< 0,01

El malestar emocional del pacient valorat a partir del DME es va trobar relacionat de manera
significativa i positiva amb [’ajust al pronostic, amb major malestar emocional en aquells
pacients que presentaven ajust al pronostic en comparacio a aquells pacients menys ajustats.
El DME dels pacients no es va trobar relacionat amb les variables del pacient (edat, génere,
nombre de fills menors, temps de malaltia, nivell funcional a partir del KPS, probable
alteraci6 cognitiva o del comportament, i funcionament familiar valorat pel pacient amb

I’APGAR familiar). (Taules 4.7 1 4.8)

76



Resultats

Taula 4.7. Correlacions de Pearson entre les variables independents quantitatives del pacient i el

malestar emocional del pacient en el DME.

DME pacients Malestar
n=48 emocional
Edat pacient -0,2
Nombre de fills menors -0,03
Temps de malaltia 0,3
Situaci6 funcional -0,1
Funcionament familiar > 0,2

Taula 4.8. Comparacid entre les variables independents categoriques del pacient i el malestar

emocional del pacient en el DME.

LAALEI ot Malestar emocional
n=48
Variables independents categoriques del pacient Valors n  Rang mig U

Home 19 241

Geénere 267,5
Dona 29 24,8
No alteracid 40 24,8

Funcions cognitives i de conducta 148,5
Probable alteracio 8 23,1
Ajustat * 252

Ajust pronostic l 183*
No ajustat 24 20,1

* p< 0,05; U= Prova U de Mann-Whitney

4.1.3. Funcionament familiar segons els pacients

La majoria de pacients van valorar de manera positiva el funcionament familiar, essent menys
del 25% dels pacients els que referien una possible disfuncié familiar. A la Taula 4.9, es

detallen els valors descriptius de les puntuacions dels pacients a ’APGAR familiar.

? Informacié més detallada a I’apartat Funcionament familiar segons els pacients.
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Taula 4.9. Descripcio del funcionament familiar segons els pacients a partir de I’APGAR familiar.

APGAR familiar pacients

(n = 48) Mitjana DE Mediana P.25 P.75

Funcionament familiar 9,3 3,6 9,5 7 12
DE. desviaci6 estandard; P. percentil

Respecte a les variables del pacient, el funcionament familiar valorat pels pacients a partir de
I’APGAR familiar es va relacionar de manera significativa i negativa amb la situacid
funcional valorada amb el KPS, és a dir, els pacients amb més deteriorament funcional
referien menys disfuncié familiar. En canvi, ’APGAR familiar dels pacients no es va veure
relacionat amb les variables del pacient (edat, génere, nombre de fills menors, temps de
malaltia, ansietat, depressio, malestar emocional, probable alteracié cognitiva o de conducta i

ajust al pronostic del pacient). (Taules 4.1014.11)

Taula 4.10. Correlacions de Pearson entre les variables independents quantitatives del pacient i la

funcid familiar segons els pacients amb I’APGAR familiar.

ARSI i Funcionament familiar

n=48

Edat -0,01

Nombre de fills menors -0,1
Temps de malaltia 0,2

Situacio funcional -0,3*
Ansietat -0,1
Depressio -0,1
Ansietat + Depressio 0,1
Malestar emocional 0,2

*p< 0,05
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Taula 4.11. Comparaci6 entre les variables independents categoriques del pacient i el funcionament

familiar del pacient amb I’APGAR familiar.

e Funcionament familiar

n=48
Variables independents categoriques del pacient Valors n  Rang mig U

Home 19 28,4

Geénere 201,5

Dona 29 22

No alteracio 40 23,9

Funcions cognitives i de conducta 134,5
Probable alteracio 8 27,7
Ajustat 24 23,7

Ajust pronostic 267,5
No ajustat 24 25,4

U =Prova U de Mann-Whitney

Relatiu a les variables del progenitor sa, I’APGAR familiar dels pacients es va relacionar de
manera positiva i significativa amb I’APGAR familiar dels progenitors sans, de manera que
pacients i progenitors sans valoraven el funcionament familiar de manera positiva i similar.
Dr’altra banda, no es va trobar relacid entre I’APGAR familiar dels pacients i les puntuacions
a la HADS, al DME, a I’ECP, a la BRCS, i la TMMS-24 dels progenitors sans. Es a dir, la
valoracio del funcionament familiar per part dels pacients no estava relacionada amb els
simptomes depressius i1 ansiosos, el malestar emocional, la competéncia percebuda, la

resiliéncia, o la intel-ligéncia emocional dels progenitors sans. (Taula 4.12)
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Taula 4.12. Correlacié de Pearson i U de Mann-Whitney entre les variables independents del

progenitor sa i el funcionament familiar dels pacients amb I’APGAR familiar.

APGAR familiar pacients Funcionament familiar
Variables quantitatives del progenitor sa n r
Edat 41 0,02
Funcionament familiar 39 0,3*
Competencia percebuda 39 -0,3
Resiliéncia 39 0,1
Atencié emocional 37 -0,2
Comprensio emocional 37 0,05
Reparacié emocional) 37 0,3
Variables categoriques del progenitor sa ~ Valors n  Rang mig U

Home 34 29,1

e Dona 28 34.4

3955
* p< 0,05

Dels 48 pacients de la mostra, el 25% no presentaven simptomes d’estat d’anim i el 25% mostraven indicadors
de trastorn depressiu i/o d’ansietat. Els pacients més ansiosos eren els més joves i les dones. Amb el temps de
malaltia, augmentaven els simptomes d’anim en els pacients. L ajust al pronostic del pacient podia provocar
simptomes depressius ansiosos i malestar emocional. Menys del 25% dels pacients referien disfuncio familiar i
la majoria consideraven que millorava la situacio familiar amb la davallada funcional associada a la malaltia.
Pacients i progenitors sans valoraven de manera similar i amb tendencia positiva la funcio familiar durant

[’etapa avangada o terminal del cancer.
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4.2. AVALUACIO DE PROGENITORS SANS

4.2.1. Descripcio de la mostra de progenitors sans

Quaranta-u progenitors sans, 23 pares (56,1%) i 18 mares (43,9%), amb una edat mitjana de
44,7 anys (DE = 5,5), la majoria nadius, van participar a I’estudi aportant la seva valoracio
del fill/a. A la Taula 4.13, es descriuen les dades sociodemografiques i cliniques de la mostra

de progenitors sans, i es detallen els motius de la pérdua de les dades en 7 casos (14,6%).

Taula 4.13. Dades sociodemografiques de la mostra de progenitors sans.

Parametres sociodemografics Valor Freqiiéncia %
o Home 23 56,1
enere Dona 18 439
Espanya 36 87,8
Argentina 1 2,4
Pais d’origen Colombia 1 2.4
& Equador 1 2,4
Italia 1 2.4
Sud-africa 1 2.4
Mitjana DE Mediana P.25 P.75
Edat 44,7 5,5 43 41 48
Parametres d’estudi Valor Freqiiéncia %
Progenitors que no col-laboren 1 2,1
Pérdues de dades de Progenitors que es perden per exitus recent del pacient 3 6,3
progenitors sans Progenitors sense relacio amb el pacient 2 4,2
Progenitors difunts 1 2,1
TOTAL 7 14,6

DE. desviaci6 estandard; P. percentil
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4.2.2. Avaluacio emocional i psicologica dels progenitors sans

Per tal de valorar la simptomatologia ansiosa depressiva i el malestar emocional dels
progenitors sans es van administrar, com en els pacients, la HADS i el DME respectivament.
A la Taula 4.14, es mostren els resultats descriptius d’aquestes dues variables en els

progenitors sans.

Taula 4.14. Simptomatologia ansiosa depressiva i malestar emocional dels progenitors sans a partir

de la HADS i el DME.

HADS i DME
progenitors sans Mitjana DE Mediana P.25 P.75
(n=39)
Ansietat 10,4 4,4 11 7 14
Depressi6 7,1 3,6 7 5 10
HADS total (Ansietat + Depressio) 17,5 7,3 18 11 24
Malestar emocional 11,4 3,6 12 8 15

DE. desviacid estandard; P. Percentil

La meitat dels progenitors sans presentaven puntuacions d’ansietat a la HADS que indicaven
simptoma clinic, i el 25% depressio. El1 75 % dels progenitors sans presentaven un malestar

emocional significatiu mesurat a partir del DME. (Taula 4.14).

En relacio a les variables del pacient, la situaci6 funcional valorada a partir del KPS es va
relacionar de manera significativa i positiva amb la depressiéo de la HADS dels progenitors
sans, ¢s a dir, la simptomatologia depressiva disminuia en els progenitors sans quan disminuia
la funcionalitat del pacient. No es va trobar aquesta relacié6 amb la HADS d’ansietat dels
progenitors. També, es van observar en el progenitor sa puntuacions significativament més
altes de depressid, ansietat i simptomes mixtes (ansietat i depressid) quan el pacient

presentava un probable canvi cognitiu i/o del comportament. No es van relacionar la resta de
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variables del pacient (nombre de fills, temps de malaltia, ajust al pronostic) amb la HADS del

progenitor sa. (Taules 4.1514.16)

Relatiu a les variables del progenitor sa, no es va observar relacido entre ’edat i els
simptomes ansiosos i depressius del progenitor sa valorats amb la HADS, en canvi, si que es
van evidenciar diferéncies significatives en el génere i les puntuacions obtingudes a la HADS,
amb puntuacions significativament més altes de simptomes ansiosos i depressius en les mares
sanes que en els pares sans. No hi havia relacié entre les puntuacions de la HADS dels

progenitors sans i el funcionament familiar amb I’APGAR familiar. (Taula 4.15 1 4.16)

Taula 4.15. Correlacions de Pearson entre les variables independents quantitatives del pacient i1 del

progenitor sa i la HADS dels progenitors sans.

HADS progenitors sans Ansietat  Depressio HADS total
n=39 (Ansietat + Depressio)
Variables independents quantitatives del pacient r r r
Nombre fills menors -0,2 -0,2 -0,2
Temps de malaltia -0,01 0,02 0,1
Situaci6 funcional -0,2 0,3* -0,3
Variables independents quantitatives del progenitor sa r r r
Edat 0,1 0,2 0,2
Funcionament familiar -0,03 -0,01 -0,02

*p< 0,05
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Taula 4.16. Comparaci6 entre les variables independents categoriques del pacient i del progenitor sa,

i les puntuacions a la HADS dels progenitors sans.

HADS progenitors sans

Variables independents

.. . 1
categoriques del pacient Vel

No alteracio
Funcions cognitives i de conducta

Probable alteracio

Ajustat
Ajust pronostic
No ajustat
Variables independents
.. . Valors
categoriques del progenitor sa
Home
Genere
Dona

* p< 0,05; U =Prova U de Mann-Whitney

31

20

19

21

18

Ansietat
Rang mig U
18,2
69+
26,9
17,4
137,5
22,8
Rang mig U
16,2
109*
244

HADS total

Depressio . .
P Ansietat + Depressio

Rang mig U Rang mig U
17,9 17,9
59* 58,5*
28,1 28,2
17,8 17,2
146,5 134
22,3 23
Rang mig U Rang mig U
17 16,3
125,5 112*
23,5 243

Relatiu a les variables del pacient, es va observar una relacié negativa i significativa entre

I’estat funcional del pacient valorat a través del KPS 1 el DME dels progenitors sans, ¢és a dir,

que a mesura que disminuia la funcionalitat del pacient augmentava el malestar emocional

del progenitor sa, i a I’inrevés. No es va trobar relacié amb les altres variables del pacient

(nombre de fills menors, temps de malaltia, probable alteracid cognitiva i/o del

comportament, i ajust al pronostic). El malestar emocional en el DME dels progenitors sans

no es va trobar relacionat amb les variables del progenitor sa (edat, génere, i funcionament

familiar). (Taules 4.17 1 4.18).
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Taula 4.17. Correlacions de Pearson entre les variables independents quantitatives del progenitor sa i

del pacient i el malestar emocional dels progenitors sans mesurat amb el DME.

DME it .
Progenttors sans Malestar emocional

n=39
Variables independents quantitatives del progenitor sa r
Edat -0,2
Funcionament familiar 0,2
Variables independents quantitatives del pacient r
Nombre de fills menors - 0,06
Temps de malaltia 0,2
Situaci6 funcional - 0,4*

*p< 0,05

Taula 4.18. Comparaci6 entre les variables independents categdriques del progenitor sa i del pacient

i el malestar emocional del progenitor sa en el DME.

DME prI(l)g:eI;;tors sans Malestar emocional

Variables independents categoriques del pacient Valors n Rang mig U

No alteracio

. . . 31 18
Funcions cognitives i de conducta 7 24
Probable alteracio 3 25
Ajustat 20 18
Ajust al pronostic ) 150
No ajustat 19 2.1
Variables independents categoriques del progenitor sa Valors n Rang mig U
Home 21 18
Genere 146
Dona 18 224

U =Prova U de Mann-Whitney

Igual que en els pacients, el malestar emocional en el DME dels progenitors sans va mostrar
relacio positiva i significativa amb les subescales de la HADS dels progenitors sans, ¢és a dir,
els progenitors sans amb simptomatologia depressiva i ansiosa presentaven també major
malestar emocional. (Taula 4.19) En canvi, no es va trobar relacidé entre els simptomes
depressius, el simptomes ansiosos i el malestar emocional dels pacients i el dels progenitors

sans. (Taula 4.20)
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Taula 4.19. Correlacions de Pearson entre les puntuacions del DME de progenitors sans i les

puntuacions de la HADS de progenitors sans.

HADS i DME progenitors sans HADS total

Ansietat  Depressio

n=39 Ansietat + Depressio
Depressio 0,7%*
Ansietat + Depressio 0,9%* 0,9%*
Malestar emocional 0,7%* 0,6%* 0,6%*

#% < 0.01

Taula 4.20. Correlacions de Pearson entre les puntuacions de la HADS i del DME de pacients i

progenitors sans.

HADS i DME pacient

. 8 .HADS el ., Malestar
LTSS i BIVIE st Ansietat Depressid ~ Ansietat + Depressio emosional
n=39
Ansietat -0,2 0,03 -0,1 -0,1
Depressio -0,2 0,1 -0,1 -0,03
Ansietat + Depressio -0,2 0,1 -0,1 -0,1
Malestar emocional (n = 60) - 0,04 0,1 0,01 -0,2

4.2.3. Avaluacio de ’afrontament a ’estrés dels progenitors sans

Els factors relacionats amb 1’afrontament de les situacions d’estrés es van valorar a partir de
I’Escala de Competencia Percibida (ECP), Brief Resilience Coping Scale (BRCS) 1 les
subescales de la Trait Method Mood Scale (TTMS-24) Atencié emocional, Comprensio
emocional i Reparacié emocional. A la Taula 4.21 es detallen els resultats descriptius

d’aquestes escales administrades als progenitors sans.
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Taula 4.21. Descripci6 de les puntuacions a I’ECP, la BRCS, i les subescales de la TMMS-24 dels

progenitors sans.

ECP, BRCS, TTMS-24 progenitors sans n  Mitjana DE Mediana P.25 P.75

Competencia percebuda 39 32 4,9 31 29 36
Resiliéncia 39 15 3,4 15 14 17
Atencié emocional 37 26,7 5,8 26 22 30
Comprensio emocional 37 31,3 4,8 31 28 35
Recuperacié emocional 37 29,9 5,5 30 26 34,5

ECP. Escala de Competencia Percibida; BRCS.Brief Resilience Coping Scale (BRCS); TTMS-24 Trait Method
Mood Scale, subescales Atencié emocional, Comprensié emocional i Reparacié emocional.
DE. desviacio estandard; P. percentil

La mitjana de la competéncia percebuda es va trobar per sota del punt de tall normatiu, i sols
el 25% dels progenitors sans es consideraven alts en competencia. El 25 % dels progenitors
sans tenien una resiliéncia considerada alta i un 25% baixa. Els valors de la intel-ligéncia
emocional (atencié emocional, comprensié emocional i recuperacié6 emocional) tenien valors

mitjos similars entorn de 30 punts. (Taula 4.21)

En relacio a les variables del pacient, ’edat va estar positivament relacionada amb la
competeéncia percebuda a 'ECP, essent els pacients de més edat els que tenien progenitors
sans amb més competéncia percebuda. La possible alteracid cognitiva i de conducta del
pacient va resultar relacionada significativa amb la competéncia percebuda dels progenitors
sans, de manera que els pacient amb probable deteriorament cognitiu tenien el progenitor sa
amb més competéncia personal percebuda que aquells que no presentaven alteracions
cognitives o de conducta. En relacio a les variables del progenitor sa, I’edat no es va veure
relacionada amb la competéncia percebuda pel progenitor sa, pero si el geénere, essent els
pares sans significativament els que referien menys competéncia percebuda. Les puntuacions
de ’ECP, es van relacionar significativa i positivament amb les puntuacions de la HADS

d’ansietat i total, de tal manera que, aquells progenitors sans amb més alta competéncia
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personal també referien major simptomatologia ansiosa i mixta. Aquesta relacid no es va
trobar significativa a la HADS de depressio ni en el DME. La funci6 familiar segons els

progenitors sans no es va relacionar amb la competéncia percebuda. (Taula 4.22)

Les variables del pacient (nombre de fills menors, temps de malaltia, probable alteracid
cognitiva o del comportament, estat funcional, i ajust al prondstic), no es van relacionar
significativament amb les puntuacions de resiliéncia dels progenitors sans a la BRCS. De les
variables del progenitor sa, I’edat, i no el génere, es va trobar relacionada positiva i
significativament amb la BRCS, aixi, els progenitors sans de més edat mostraven més
resiliencia. Es va observar una relacio significativa i negativa entre les puntuacions de la
BRCS i les puntuacions de depressio i total de la HADS i el DME dels progenitors sans, aixi
doncs, els progenitors sans amb més resiliencia mostraven menys simptomatologia
depressiva i mixta (ansietat i depressid) i menys malestar emocional. No es va relacionar la
BRCS i I’ECP, per tant, semblaria que no hi hauria relaci6 entre la resiliencia i la

competencia percebuda en els progenitors sans. (Taula 4.22).

En referéncia a les variables del pacient (nombre de fills menors, temps de malaltia, estat
funcional, probable alteracid cognitiva o del comportament i ajust al pronostic), no es van
relacionar significativament amb les subescales de la TMMS-24 del progenitor sa. De les
variables del progenitor sa, I’edat no es va relacionar amb les subescales de la TMMS-24,
perd en canvi el geénere si que es va trobar relacionat amb la subescala de reparacid
emocional, sent els pares sans els que significativament presentaven millor reparacid
emocional. La reparaci6 emocional, també es va trobar relacionada significativa i negativa
amb els valors de depressio i totals de la HADS i amb el DME del progenitor sa, aixi, els

progenitors sans que mostraven més capacitat de reparacié emocional presentaven menys

88



Resultats

simptomatologia depressiva ansiosa i menys malestar emocional. L’atencié emocional i la
comprensiéo emocional no es van veure relacionades amb les puntuacions de la HADS i el
DME dels progenitors sans. En canvi, la reparacié emocional es va relacionar negativa i
significativament amb I’ECP, i de manera positiva i significativa amb la BRCS, ¢és a dir, els
progenitors sans que presentaven meés reparacié emocional es definien com a menys
competents, i els més basilians mostraven més capacitat de reparacié emocional. No es van
evidenciar relacions significatives entre les altres subescales de la TMMS-24, I’ECP, la

BRCS, i tampoc entre les diferents subescales de la TMMS-24. (Taules 4.22, 4.23 1 4.24)

Taula 4.22. Correlacions de Pearson entre les variables independents quantitatives del pacient i del
progenitor sa, i les variables independents del progenitor sa (competéncia percebuda (ECP),

resiliencia (BRCS) i intel-ligéncia emocional (TMMS-24).

ECP, BRCS, TMMS-24 Competencia s Atencio Comprensio Reparacid
: Resiliéncia . . .
Progenitor sa percebuda emocional emocional emocional

Variables independents

quantitatives del pacient n " n " o g o " o "
Edat 39 0,4%* 39 -0,03 37 0,2 37 0,1 37 -0,2
Nombre de fills menors 39 -0,2 39 -0,2 37 -0,1 37 -03 37 -0,2
Temps de malaltia 39 -0,1 39 0,2 37 -0,2 37 -0,1 37 0,2
Situaci6 funcional 39 0,1 39 0,2 37 -0,1 37 0,2 37 0,1
Ansietat 39 -0,04 39 0,1 37 -0,1 37 -0,1 37 0,2
Depressi6 39 -0,04 39 -0,2 37 -0,1 37 -0,2 37 -0,02
Ansietat + Depressio 39 -0,2 39 -0,04 37 -0,1 37 -0,1 37 0,2
Malestar emocional 39 -0,1 39 0,1 37 -0,2 37 -0,1 37 0,1
Variables independents
quantitatives del progenitor sa " " " " " r " " " "
Edat 39 0,1 39 0,3* 37 0,1 37 0,2 37 0,1
Ansietat 39 0,4%* 39 -0,3 37 0,1 37 -0,3 37 -0,2
Depressio 39 0,2 39 -0,5%* 37 -0,1 37 -0,3 37 - 0,5%*
Ansietat Depressio 39 0,4* 39 - 0,4* 37 0,02 37 -0,3 37 -0,4*
Malestar emocional 38 0,2 38 -0,4* 36 0,2 36 -03 36 -0,4%*
Competencia percebuda 39 -0,2 37 0,1 37 0,1 37 -0,3*
Resiliencia 37 - 0,003 37 0,3 37 0,6%*
Atencié emocional 37 0,1 37 -0,1
Comprensio emocional 37 0,3

Reparaci6é emocional

ECP. Escala de Competencia Percibida; BRCS.Brief Resilience Coping Scale (BRCS); TTMS-24 Trait Method Mood Scale, subescales
* p<0,05; ** p< 0,01

89



Resultats

Taula 4.23. Comparacid entre les variables independents categoriques del pacient i del progenitor sa i
la competencia percebuda del progenitor sa mesurada amb I’ECP i la resiliéncia del progenitor sa

mesurada amb la BRCS.

ECP i BRCS Progenitors sans Competencia percebuda Resiliéncia
Variables independents categoriques del pacient Valors n Rang mig U Rang mig U
Funcions cognitives i de conducta W allssmls 2l — 67+ 2bg> 115
Probable alteracio 8 27,1 18,4
Ajustat 20 19,2 21,5
Ajust al pronostic 173,5 160,5
No ajustat 19 20,9 18,5
Variables independents categoriques del progenitor sa Valors n Rang mig U Rang mig U
Home 21 14,8 23,1
Génere 80** 124,5
Dona 18 26,1 16,4

ECP. Escala de Competencia Percibida; BRCS.Brief Resilience Coping Scale
*p<0,05; ** p<0,01; U= Prova U de Mann-Whitney

Taula 4.24. Comparacid entre les variables independents categoriques del pacient i del progenitor sa i
I’atenci6é emocional, la comprensidé emocional i la reparacié emocional dels progenitors a partir de la

TMMS-24.

TS prastiiors cams Atech Compr_ensw Repar_acw
emocional emocional emocional
Variables 1ndepende}1ts categoriques del Valors n Rapg U Tl U Ra_ng U
pacient mig mig
No alteracio 29 18,3 19,1 13,7
Funcions cognitives i de conducta Probable 97 114 73,5
., 8 21,4 18,8 20,5
alteracio
. _ . Ajustat 19 18,9 19,8 21,5
Ajust al diagnostic ) 169,5 155 124,5
No ajustat 18 19,1 18,1 16,4
Variables 1ndependel}ts categoriques del Valors n Ra_ng U Tl U Ra_ng U
progenitor sa mig mig
Home 19 17,6 17,1 22,7
Genere 144 135 101,5%
Dona 18 20,5 21 15,1

TTMS-24 Trait Method Mood Scale, subescales Atencié emocional, Comprensié emocional i Reparacio emocional.
* p<0,05; ** p< 0,01; U= Prova U de Mann-Whitney
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4.2.4. Funcionament familiar segons els progenitors sans

En general, els progenitors sans valoraven de manera positiva el funcionament de la familia
durant la malaltia avancada del pacient, essent excepcionals els casos que referien disfuncio6

familiar. (Taula 4.25)

Taula 4.25. Descripci6 del funcionament familiar segons els progenitors sans a partir de ’APGAR

familiar.

APGAR familiar progenitors sans
(n=39)

Funcionament familiar 8,5 1,3 9 8 9
DE. desviacio estandard; P. percentil

Mitjana DE Mediana P.25 P.75

El funcionament familiar valorat pels progenitors sans a partir de I’APGAR familiar no es va
veure relacionat amb les variables del pacient (edat, génere, nombre de fills menors, temps
de malaltia, situacio funcional, probable alteracidé cognitiva o del comportament, i ajust al
pronostic). No es va observar relacio entre ’APGAR familiar dels progenitors i les variables
del progenitor sa (edat, genere, ansietat, depressid, malestar emocional, competéncia
percebuda, resiliéncia, atencid emocional, comprensié emocional i reparacié emocional), per
tant, els progenitors sans consideraven la funci6 familiar de manera independent a les
variables estudiades. Ambdos progenitors valoraven el funcionament familiar amb I’APGAR
familiar de manera similar, amb una correlacié positiva i significativa. A les Taules 4.26 1
4.27 es descriuen les correlacions entre les variables independents dels pacients i dels

progenitors sans i ’APGAR familiar dels progenitors sans.

91



Resultats

Taula 4.26. Correlacions de Pearson entre les variables independents quantitatives del progenitor sa i

del pacient i la funci6 familiar valorada amb ’APGAR familiar segons els progenitors sans.

APGAR familiar progenitors sans Funcionament familiar
Variables independents quantitatives del progenitor sa n r
Edat 39 -0,2
Competencia percebuda 39 -0,2
Resiliéncia 39 -0,01
Atencié emocional 37 -0,1
Comprensio emocional 37 0,2
Reparacié emocional 37 0,1
Variables independents quantitatives del pacient
n=39 !
Nombre de fills menors 0,02
Temps de malaltia 0,04
Situaci6 funcional -0,2
Ansietat 0,1
Depressio -0,01
Ansietat + Depressio 0,2
Malestar emocional 0,1
Funcionament familiar 0,3*

*p< 0,05

Taula 4.27. Comparacid entre les variables independents categoriques del progenitor sa i del pacient i

la funci6 familiar valorada amb ’APGAR familiar segons els progenitors sans.

APGAR famlEa:r g;ogemtors sans Funcionament familiar

Variables independents categoriques del pacient Valors n Rang mig U

No alteracid 31 21,2

Funcions cognitives i de conducta 86,5
Probable alteracio 8 15,3
4 . Ajustat 20 19,4

Ajust pronostic 177,5
No ajustat 19 20,7

Variables independents categoriques del progenitor sa Valors n Rang mig U

Home 21 21,9

Génere 148,5
Dona 18 17,8

U= Prova U de Mann-Whitney
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La meitat dels progenitors sans presentaven ansietat i una quarta part depressio, la majoria d’ells referien pero
malestar emocional. Les mares sanes es mostraven més depressives i ansioses que els pares sans. El
deteriorament funcional i cognitiu del pacient augmentava els simptomes depressius dels progenitors sans. No
hi havia relacio significativa entre els simptomes d’anim de pacients i de progenitors sans. Les mares sanes es
consideraven més competents que els pares sans, fet que també augmentava la simptomatologia depressiva i
ansiosa, i aquesta percepcio de competéncia augmentava quan el pacient presentava deteriorament cognitiu. La
resiliencia del progenitor sa augmentava amb [l’edat, i li determinava menys simptomes ansiosos i depressius.
La capacitat de reparacio emocional era més alta en els pares i amb alta resiliencia, i era inversa a la
competencia percebuda. Els progenitors sans, valoraven de manera positiva i afi als pacients el funcionament

familiar durant la malaltia avan¢ada del pacient.
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4.3. AVALUACIO DE NENS I ADOLESCENTS

4.3.1. Descripcio de la mostra de fills

Un total de 74 fills van formar part de la mostra d’estudi, distribuits segons el génere en 36
nens (48,6%) i1 38 nenes (51,4%), d’edats compreses entre els 5 i els 18 anys, amb una
mitjana d’11,2 anys (DE = 4,2), que distribuits per edats serien 39 nens (53%) 1 35
adolescents (47%), 13 (17,6%) d’edat preescolar amb 5 i 6 anys, 26 (35,1%) d’edat escolar
de 7a 11 anys, i 35 (47,3%) d’edat adolescent de 12 a 18 anys. De manera complementaria a
les valoracions dels seus pares i dels tutors escolars, 59 fills (el 79,7% de la mostra total
d’estudi), 31 nens (52,5%) 1 28 adolescents (47,5%), van ser avaluats directament per
autoinformes o entrevistes. De 15 fills, 8 nens i 7 adolescents, (el 20,3% de la mostra total
d’estudi) no es va obtenir 1’avaluacié directa del propi nen o adolescent. A la Taula 4.28 es
mostren les dades sociodemografiques de la mostra de fills i a la Taula 4.29 les dades

cliniques dels pacients en la mostra de fills.
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Taula 4.28. Dades sociodemografiques de la mostra de fills/es.

Parametres sociodemografics

Genere

Progenitor malalt

Cuidador principal pacient

Origen dels pares

Nucli convivéncia

Nombre de germans

Ordre jerarquic relatiu germans

Edat

Valor

Nen/ Adolescent
Nena/Adolescent
Pare
Mare
Pare
Mare
Fill/a
Altres familiars/amics
No hi ha cuidador principal
Fill biologic
Fill adoptiu
Fill adoptiu de pare
Familia nuclear
Familia monoparental
Familia reconstituida
Fills unics
1 germa
2 germans
3 germans
Fill tnic
Primer fill
Segon fill
Tercer fill
Quart fill

Mitjana DE
11,2 42

DE. desviaci6 estandard; P. percentil

La majoria dels nens i adolescents tenien un dels pares en estadis avancats o finals de la
malaltia oncologica, el 51,4% d’ells van perdre el pare o mare durant el temps de recollida de
dades de I’estudi. Sols la meitat dels fills tenien el pare o mare malalt amb expectatives de
pronostic ajustades, el 70,3% havien conegut diferents etapes del procés de tractament
oncologic, el 23% havien conegut Uinicament el tractament de quimioterapia i el 6,8% sols el

control simptomatic i de confort. El cuidador principal del pacient era en el 81% dels casos el

progenitor sa.
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Freqiiéncia

36
38
31
43
32
28
1
6
7
69
3
2
55
7
12
12
45
13
4
12
28
27
5
2

Mediana

11

P.25
8

%

48,6
51,4
41,9
58,1
43,2
37,8
1,4
8,1
9,5
93,2
4,1
2,7
74,3
9,5
16,2
16,2
60,8
17,6
5,4
16,2
37,8
36,5
6,8
2,7

P.75
15
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Taula 4.29. Dades cliniques dels pacients en relacio al total de la mostra de fills de I’estudi.

Parametres clinics Valor Freqiiéncia %
. L Si 74 100
Ajust del pare malalt al diagnostic No 0 0
. L Si 36 48,6
Ajust del pare malalt al pronostic No 33 514
Quimioterapia 48 64,9
Tractament oncoespecific durant I’ultim mes Varisctlf;l(fgrilen ts 163 187”16
Control de simptomes 7 9,5
Quimioterapia 17 23
Tractament oncoespecific durant la malaltia Varis tractaments 52 70,3
Control de simptomes 5 6,8
Malaltia localment avangada 18 243
Grau de la malaltia Malaltia Adissem.inada 23 31,1
Malaltia terminal 32 432
Situaci6 d’ultims dies 1 1,4
Funcions cognitives i de conducta Wig alf mralo ., 63 85,1
Probable alteracio 11 14,9
Exitus del pacient durant I’estudi NE;’;?ZST) ;; zrz (r)nr;z::re ;g ‘5‘51;:461
Mitjana DE Mediana P.25 P.75
Temps de malaltia (mesos) 17,5 21,9 12 3 21
Situaci6 funcional 72,9 20,4 80 50 90

DE. desviaci6 estandard; P. percentil

4.3.2. Comunicacio i informacio de la malaltia als fills

Principal informador dels fills menors

El principal informador de la malaltia en el total de la mostra dels fills va ser en 33 casos
(44,6%) la mare, en 28 (37,8%) el pare i la mare junts, en 3 (4,1%) el pare, en 1 (1,4%) un
altre familiar, en 4 (5,4%) el mateix fill i en 5 (6,8%) no es va poder saber qui era el principal

informador. (Figura 4.2)
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44,6
n=33 37,8
n=28
4,1 1,4 5,4 6,8
n=3 n=1 n=4 n=5
Pare Mare Mare i pare  Altres familiars Ell mateix No es coneix

Figura 4.2. Distribucio6 en percentatges i freqiiéncies de la figura del principal informador dels nens i

adolescents en la mostra de 1’estudi.

Adequacio de la informacio al fill menor

Segons 63 pacients (85,1%) 1 54 progenitors sans (91,5%), la informacié que tenien el seus

fills sobre la malaltia era I’adequada.

Valoracio de les capacitats del fill per comprendre la informacio

Els pacients van minimitzar les capacitats de comprensi6 dels seus fills respecte la situacio de
la malaltia en el 70,3% dels casos, i els progenitors sans en el 74,6%. Per contra, els pacients
maximitzaven les capacitats de comprensio en 22 fills (29,7%) i els progenitors sans en 14
(23,7%). En un sol cas (1,4%), els progenitors sans no van considerar ni explicita ni
implicitament les capacitats del fill per comprendre la informacié de la malaltia. En general,
tan pacients com progenitors sans, tendien a minimitzar les capacitats dels seus fills per
comprendre la informaci6 de la malaltia, 1 ho feien de la mateixa manera sense diferéncies

significatives entre ells (x*= 0,51, g.1l. = 1, p> 0,05).
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Valoracio de la quantitat d’informacio transmesa als fills

Es va obtenir una relaci6 positiva i significativa entre la quantitat d’informaci6é que valoraven
els pacients i els progenitors sans, per tant, ambdds progenitors tendien a valorar d’igual

manera la quantitat d’informacid que tenia el fill sobre la malaltia (n = 59, » = 0,5, p< 0,01).

El grau d’informaci6 que referien els pacients que tenia el fill (n = 74, M = 6,5, DE = 2,5) no
estava relacionat amb les variables del pacient (edat, génere, nombre de fills menors, temps
de malaltia, situacié funcional, alteracid cognitiva, ajust al prondstic, simptomes ansiosos
depressius, malestar emocional i funcionalitat familiar). Tampoc els pacients valoraven la
quantitat d’informacio del fill segons les variables del progenitor sa (edat, simptomes
ansiosos depressius, malestar emocional, funcionament familiar, competéncia percebuda,
atencid emocional i comprensié emocional). En canvi, si que es va observar una relacio
positiva i significativa entre el grau d’informacié que creien els pacients que tenia el fill i la
capacitat de reparacido emocional del progenitor sa, essent els fills més informats segons els
pacients aquells que tenien el progenitor sa amb una capacitat més alta en reparacid
emocional. En relacio a les variables del fill, els pacients creien significativament més
informats als fills de més edat, i no es van veure diferéncies segons el geénere del fill, el

nombre de germans i 1’ordre jerarquic dins dels germans. (Taula 4.3014.31)

Els progenitors sans valoraven el grau d’informacio del fill (n = 59, M = 6,8, DE = 2,2)
independentment de les variables del pacient (temps de malaltia, situacid funcional,
deteriorament cognitiu, ajust al prondstic, simptomes ansiosos i1 depressius, malestar
emocional i la valoracié del funcionament familiar). En relaci6 al génere, quan el malalt era
el pare, el progenitor sa valorava de manera significativa la quantitat d’informaci6 del fill
més elevada que quan la pacient era la mare. També, el nombre de fills menors es va
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relacionar de manera significativa i negativa amb el grau d’informacidé que referien els
progenitors sans, essent els fills de pacients amb més fills menors els que menys informacié
tenien sobre la malaltia. En relacid a les variables dels progenitors sans, el grau d’informacid
es va trobar que estava relacionat significativa 1 positivament amb [’edat, essent els
progenitors sans més joves els que tenien una percepcid de fills amb menys informacio.
També el génere es va relacionar amb la informaci6 referida pels progenitors sans, amb més
informacio6 sobre la malaltia quan el progenitor sa era la mare. La funci6 familiar es va trobar
relacionada de manera significativa i negativa amb la quantitat d’informacid, essent els
progenitors sans amb millor funci6 familiar els que creien menys informats als seus fills, i a
I’inrevés. La quantitat d’informacioé que referien els progenitors sans, no estava relacionada
amb la resta de variables del progenitor sa (simptomes ansiosos i depressius, malestar
emocional, competéncia percebuda, resiliéncia, atencidé emocional, comprensié emocional i
capacitat de reparaci6 emocional). Referent a les variables del fill, els progenitors sans, igual
que els pacients, donaven de manera significativa i positiva més informacio als fills d’edat
més grans i no es trobaven diferéncies alhora d’informar segons el genere del fill, nombre de

germans i I’ordre jerarquic dins dels germans. (Taules 4.3014.31)
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Taula 4.30. Correlacié de Pearson entre les variables independents quantitatives dels pacients, dels
progenitors sans i dels fills, i la quantitat d’informacié sobre la malaltia del fill segons pacients i

progenitors sans.

Quantitat d’informaci6 segons el

Variables independents quantitatives dels pacients  Quantitat d’informacié segons el pacient .
progenitor sa

n=74 =59
Edat 0,2 0,2
Numero de fills menors -0,1 -0,3%
Temps de malaltia 0,1 0,1
Situaci6 funcional 0,05 -0,06
Ansietat - 0,05 -0,2
Depressio 0,02 -0,03
Ansietat + Depressio - 0,02 -0,2
Malestar emocional - 0,05 0,1
Funcionament familiar - 0,04 0,08

Variables independents quantitatives dels
progenitors sans

Quantitat d’informaci6 segons el

Quantitat d’informaci6 segons el pacient .
progenitor sa

n r n r
Edat 59 0,2 59 0,4%*
Ansietat 61 0,1 58 0,1
Depressio 61 0,1 58 0,2
Ansietat + Depressio 61 0,1 58 0,2
Malestar emocional 60 -0,1 57 -0,1
Funcionament familiar 61 -0,1 58 -0,3*
Competencia percebuda 61 0,01 58 0,2
Resiliencia 61 0,1 58 0,1
Atencié emocional 59 -0,2 56 -0,1
Comprensio emocional 59 0,01 56 0,1
Reparacié emocional 59 0,3* 56 -0,03
Variables independents quantitatives dels Quantitat d’informaci6 segons el pacient Sl 1nf0@ac10 geeent
fills n=74 progenitor sa
n=59
Edat 0,5%* 0,5%*
Nombre de germans 0,2 -0,1
Ordre jerarquic dins dels germans - 0,04 -0,1

* p< 0,05; ** p< 0,01
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Taula 4.31. Comparaci6 de les variables independents categoriques de pacients, progenitors sans i

fills i la quantitat d’informacio6 sobre la malaltia del fill segons pacients i progenitors sans.

Quantitat d’informaci6 segons Quantitat d’informaci6 segons
pacients progenitors sans
Variables 1ndepend§nts categoriques Valors n Mt | il o n Ra_ng U
dels pacients mig
Home 31 6,5 . 29 35,3
Genere 72 01 280*
Dona 43 6,6 D 30 24,8
. L. Ajustats 36 6,6 28 30,4
Ajust al pronostic 0 L 18 6.4 72 04 3 207 423
Valors n Rapg U n Rapg U
mig mig
No alterades 63 37,9 48 28,6
Funcions cognitives i de conducta Probablement 342,5 196,5
11 37,4 11 36,1
alterades
Variables 1ndepend§nts categoriques Valors n Ra_ng U n Ra_ng U
dels progenitors sans mig mig
Genere Home 3 31 459 ° 245 ggp5ue
Dona 28 32,1 28 36,1
Variables independents categoriques Valors n Mt | il o n Rapg U
dels fills mig
R Home 36 6,6 30 30,6
Geénere Dona 38 6.5 203 5 29.4 47

*p<0,05; ** p<0,01; #=t de Student; U= Prova U de Mann-Whitney

Factors que determinen la informacio que té el fill de la malaltia segons els pacients

Recollint les argumentacions més freqlients de les respostes dels pacients a la pregunta
“Quina informaci6 té el teu fill sobre la malaltia, i per qué?”, es van classificar cinc
categories de resposta que donaven els pacients als seus fills sobre la malaltia: a) informacid
segons ’edat del fill; b) informacié segons I’interés que mostrava el fill per la malaltia; c)
informacio6 segons la capacitat que mostrava el fill per comprendre la malaltia; d) informacid
lligada al concepte de proteccié del sofriment al fill; 1 e) informacid de la paraula cancer. A la
Figura 4.3 es mostra la distribuci6 en percentatges i freqliencies de les categories obtingudes
de I’analisi de les respostes dels pacients, considerant que un mateix pacient podia donar

diverses categories de resposta dins de la mateixa argumentacio.
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® Si informacid per X
No informacid per X
® No sap si té informacio 324 50
! n=37
27 n=24
24,3 8
n=20
n=18 28
1
n =3 ’150 257 nzf ;‘1 8
n=19 - n=8
12,2 14,9
n=9 n=11
I'edat del fill/a I'interés del fill/a capacitat del fill/a proteccid del fill/a dir que és cancer

Figura 4.3. Distribucio en percentatges i freqiiéncies de les categories de resposta (X) obtingudes de
les explicacions dels pacients (n = 74) sobre els factors que determinaven el tipus i la quantitat

d’informaci6 donada al seu fill sobre la malaltia.

El 74,3% de valoracions de pacients no mencionaven el factor edat alhora de determinar la
informacio6 que rebia el fill de la malaltia. E1 25,7% dels pacients van argumentar que els seus
fills havien rebut la “informacié segons I’edat del fill”, 10 (13,5%) havien estat informats

segons 1’edat del fill, 19 (12,2%) no havien estat informats per I’edat. (Figura 4.4)

“Ell crec que no ho entendra per I’edat” (pare malalt, nen 5 anys)
“La informacio que té és suficient per la seva edat” (pare malalt, nena 9 anys)
“Considero que ja té una edat, és prou gran, ha de saber lo bo i lo dolent” (pare malalt, nen 18 anys)

“Ells necessiten saber el que hi ha, té una edat que ho necessita, s ’ha de ser natural”
(pare malalt, nen 16 anys)

Figura 4.4. Exemples de respostes dels pacients categoritzades com a “informacio6 segons 1’edat”.

En el 49,1% dels casos, els pacients van referir que havien donat la “informacié segons
Pinterés del fill”, de manera que, 20 (27%) havien estat informats pel seu interés i 11
(14,9%) no havien estat informats pel seu poc interes en saber de la malaltia. No es va tenir

en compte el factor interés del fill alhora d’informar en el 58,1% dels casos. (Figura 4.5)

102



Resultats

“Ella passa del tema, hem considerat que té la informacio necessaria” (pare malalt, nena 6 anys)

“Pots dir que estas malalt i que has de fer tractament, pero si no pregunta, no has de fer res més. Senyal que no
vol saber” (pare malalt, nen 11 anys)

“L’he informada des de molt petita. Ella ho va viure molt i pregunta, vol llegir resultats, etc. Potser massa”
(mare malalta, nena 18 anys)

“No entrem en detalls. No li afecta” (mare malalta, nen 8 anys)

“No li agrada parlar de la malaltia. Sap fins on ella ha volgut saber. Si sabés més, seria més conscient” (mare
malalta, nena 16 anys)

Figura 4.5. Exemples de respostes dels pacients categoritzades com a “informacio segons ’interés”.

Els pacients van considerar la “informacié segons la capacitat del fill” en el 50% dels
casos, a 18 fills (24,3%) es va informar segons la seva capacitat i a 19 fills (25,7%) no se’ls
va informar per considerar-los poc capacitats per entendre la malaltia. A 37 fills (50%) els
pacients no van tenir en compte la capacitat del nen o adolescent alhora de valorar la
informacio6 que se li donava sobre la malaltia. (Figura 4.6)

“La informacio la té pero no la capta com la germana gran. Es conscient de la malaltia pero no de la gravetat”
(mare malalta, nena 5 anys)

“Crec que ho ha de saber-ho, .. i ho veuen, i no tenen un dit de tontos. Li toca saber.”
(mare malalta, nena 5 anys)

“Considero que ho han de saber des del primer moment, tan lo bo com lo dolent. Lo que li he explicat jo
considero que és for¢a madur per assimilar-ho” (pare malalt, nen 11 anys)

“Als nens se’ls hi pot explicar tot, menys el risc de mort, que no ho han de saber”
(mare malalta, nen 8 anys)

“De manera infantil li he explicat que tenia un bitxo. Ara vol veure la cicatriu pero li dic que no” (mare
malalta, nen 5 anys)

“Li agrada sentir-se integrat i saber. Se li ha explicat tot. Ha de saber-ho, el veig molt despert, no podem
enganyar-lo” (mare malalta, nen 7 anys)

Figura 4.6. Exemples de respostes dels pacients categoritzades com a “informaci6 segons la capacitat

del fill”.
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En el 60,8% dels fills, els pacients van considerar la “informacié per protegir el seu fill”
com a factor determinant alhora d’informar sobre la malaltia, 24 fills (32,4%) informats per
protegir-los del sofriment, 1 21 fills (28,4%) no informats per protegir-los del sofriment. A 29
fills (39,2%), els pacients no van mencionar la proteccié com a factor determinant alhora

d’informar als fills menors de la seva malaltia. (Figura 4.7)

“Crec que li ha dit la seva mare, perque no l’agafi desprevingut” (pare malalt, nen 13 anys)

“Prefereixo dir-li part de la veritat que hi ha, per si mai surt alguna cosa, aixi no s’ho troba per sorpresa”
(mare malalta, nena 12 anys)

“No val la pena ocultar-li, perqué siné ho pot sentir d’altres” (mare malalta, nena 15 anys)

“Se li va explicar una mica per sobre. Es molt sentida i cal que tingui aquesta justa informacié. Patiria molt”
(pare malalt, nena 8 anys)

Figura 4.7. Exemples de respostes dels pacients categoritzades com a “informacié segons proteccid

del fill”.

En el 98,6% dels casos, els pacients van fer esment a dir o no al fill que la malaltia era un
cancer, 28 fills (37,8%) havien rebut la informaci6 del cancer, 37 fills (50%) només havien
rebut la informacié de malaltia sense dir la paraula cancer, i a 8 fills (10,8%) el pacient no
podia assegurar quin tipus d’informaci6 sobre el cancer o la malaltia tenia el fill/a. Sols en 1

cas (1,4%) no es va mencionar el dilema d’informar sobre el cancer. (Figura 4.8)

“No hem parlat mai de cancer, parlem de malaltia o tumor” (pare malalt, nen 16 anys)

“Sap coses de la malaltia, pero no li hem explicat ben bé lo queé és, la paraula cancer, tumor, no ho sap, no li
hem explicat” (mare malalta, nena 14 anys)

“A casa la paraula cancer no ha entrat mai, només la de tumor” (pare malalt, nen 11 anys)
“Sap que tinc cancer perque abans el veia” (mare malalta, nena 8 anys)

“Li dic que tinc mal de panxa i vaig al metge” (mare malalta, nen 5 anys)
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“La paraula cancer no els hi hem dit mai, sempre els hi hem dit el que havia de fer de tractament. Pero quan
per la tele senten la paraula cancer aixequen les orelles. Per explicar més i la gravetat, necessitaré ajuda”
(mare malalta, nen 9 anys)

Figura 4.8. Exemples de respostes dels pacients categoritzades com a “informaci6 del diagnostic de

cancer”.

Factors que determinen la informacio que té el fill de la malaltia segons els progenitors sans

A partir de les argumentacions més freqiients dels progenitors sans a la pregunta “Quina
informacio té el teu fill sobre la malaltia, i per qué?”, es van extreure les mateixes
categories de resposta que en els pacients: a) informacié segons ’edat del fill; b) informacio6
segons ’interés que mostrava el fill per la malaltia; ¢) informacié segons la capacitat que es
creia tenia el fill per comprendre la situacid; d) informacioé en relacié al concepte de proteccid
del fill del sofriment; i e) informaci6 concreta de la paraula cancer. A la Figura 4.9 es mostra
la distribucid en percentatges i freqiiencies de cada una de les categories esmentades
obtingudes de totes les respostes dels progenitors sans, considerant també que un mateix

subjecte podia referir varies categories de resposta dins de la mateixa argumentacio.

B Siinformacid per X
No informacié per X 55,9
B No saber que sap el fill n=33
33,9
28,8 n=20
23,7 n=17
n=14 23
1
4
)5 16
G -5 15 5,1
11 n=3
I'edat del menor l'interes del menor  capacitat del proteccié del dir el nom de
menor menor cancer

Figura 4.9. Distribucid en percentatges i freqiiéncies de les categories de resposta (X) dels

progenitors sans (n = 59) dels factors determinants de la informacié donada als fills sobre la malaltia.
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En el 42,4% dels fills, els progenitors sans els hi van donar la “informacié segons I’edat del
fill”, 11 fills (18,6%) informats per 1’edat i 14 (23,7%) no informats per 1’edat. Els
progenitors sans no van esmentar I’edat com a factor rellevant per donar o no informacié

sobre la malaltia en 34 fills (57,6%). (Figura 4.10)

“Crec que té la justa per la seva edat. Per I’edat, no és massa conscient” (pare, nen 6 anys)

“Té la informacio que pot comprendre per la seva edat, que és una malaltia com qualsevol altra”
(pare, nena 8 anys)

“L’edat crec que no li permet ser conscient de la totalitat de la informacio” (pare, 5 anys)

“No li he amagat res, té una edat que considero que ho pot saber” (mare, nen 17 anys)

Figura 4.10. Exemples de respostes dels progenitors sans categoritzades com a “informaci6 segons

I’edat del fill”.

Segons els progenitors sans, el 39% dels fills tenien “informacié segons I’interés que
mostrava el fill”, amb 18 fills (30,5%) informats per mostrar interés i 5 fills (8,5%) no
informats per no mostrar interes sobre la malaltia. A 36 fills (61%), els progenitors sans no
van referir el factor de I’interés per determinar la informacié que havien rebut els fills sobre

la malaltia. (Figura 4.11)

“Ella es conforma en poder jugar i és lo que necessita” (pare, nena 10 anys)
“Es un nen que no vol assabentar-se gaire d’aquest tema, esta en el seu mén” (mare, nen 11 anys)
“A ell se li va explicar amb péls i senyals, ja que estava a Internet” (mare, nen 18 anys)

“Si ha preguntat, li hem explicat. Perque ell ho ha volgut saber, per quedar-se més tranquil”
(mare, nen 15 anys)

“Sap el que ha anat preguntant. La informacio es basa en les seves preguntes” (pare, nen 9 anys)

Figura 4.11. Exemples de respostes dels progenitors sans categoritzades com a “informaci6 segons

I’interés del fill”.
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Els progenitors sans van considerar en el 54.2% dels fills donar la “informacié segons la
capacitat del fill”, amb 15 fills (25,4%) informats per considerar-los capacos d’entendre la
situacio de malaltia, i amb 17 fills (28,8%) no informats per considerar-los poc capagos. Els
progenitors sans, no van considerar la capacitat del nen o adolescent alhora d’informar en 27

fills (45,8%). (Figura 4.12)

“Té molt bones notes. Es millor saber-ho que no. Ell sap més que jo” (mare, nen 11 anys)

“Se li ha explicat que la mare té un bitxito, ella ho ha de saber i és la manera adequada de dir-1i”
(pare, nena 5 anys)

“No tinc informacio del que sap, ella diu que és la seva mare i la seva amiga. Massa aviat ha tingut informacio
que no era capag d’assimilar” (pare, nen 11 anys)

“Penso que enganyar-los és com si fossin més petits. Ella escolta totes les converses de casa”
(mare, nena 17 anys)

“A casa ho parlem tot tots, més que amb el meu home. Perqué crec que ha madurat molt i crec que s’ha de dir
sempre la veritat, més pentinada o no, pero sempre” (mare, nena 18 anys)

Figura 4.12. Exemples de respostes dels progenitors sans categoritzades com a “informacio6 segons la
capacitat del fill”.

Els progenitors sans van referir en el 61% dels fills donar la “informacié per la proteccié
del fill”, amb 16 fills (27,1%) informats de la malaltia per protegir-los i 20 fills (33,9%) no
informats per protegir-los del sofriment. A 23 fills (39%) els progenitors no van fer cap

referéncia al factor de proteccié com a determinant de la informaci6. (Figura 4.13)

“Em faig moltes preguntes per si alguna cosa va malament i ho hem de dir de cop”” (mare, nen 13 anys)

“Em falta una empenta per parlar-li de la malaltia, jo vaig patir molt al veure els meus pares malalts i no vull
que als meus fills els hi passi igual” (pare, nena 15 anys)

“Penso que massa coses les pot angoixar. Ja ho sé jo i puc portar-ho” (mare, nena 15 anys)

“Sap que la mare esta malalta, pero no el fem conscient del que comporta la malaltia. Sap que ha de fer
tractament i que llavors ell va a casa dels avis, pero sense la carrega emocional de que li pugui passar res a la
mare” (pare, nen 8 anys)

Figura 4.13. Exemples de respostes dels progenitors sans categoritzades com a “informaci6 per a

protegir el fill”.
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I per ultim, els progenitors sans en referéncia a dir o no al fill que la malaltia és un cancer,
van referir que 23 fills (39%) havien rebut la informacié de que la malaltia era el cancer i que
33 fills (55,9%) sols havien rebut la informacié de malaltia, sense mencionar la paraula
cancer. Curiosament, 3 progenitors sans (5,1%), tots ells homes, no van saber quina

informacio realment tenia el seu fill sobre la malaltia. (Figura 4.14)

“Son gairebé quatre anys de malaltia. Sap que la mare esta malalta, pero explicar-li la malaltia que hi ha, fins
a quin punt?” (pare, nen 12 anys)

“Li hem dit que esta malalta, no sap la gravetat, sols que té mal a I’esquena i ja esta” (pare, nena 7 anys)

“Li hem dit que el pare esta en tractament i ve a [’hospital. Crec que no sap la paraula cancer”(mare, nen 16
anys)

“Crec que no cal amagar-li res, és una malaltia cada cop més comu, i no s’ha de veure com alguna cosa sense
solucié” (mare, nen 11 anys)

Figura 4.14. Exemples de respostes dels progenitors sans categoritzades com a “informacio del

diagnostic de cancer als fills”.

No hi havia diferéncies significatives entre pacients 1 progenitors sans alhora d’informar als

fills usant la paraula cancer (3* =0, g.Il. = 1, p> 0,05).

108



Resultats

La meitat dels fills tenien el pare o mare malalt amb expectatives de pronostic ajustades, amb la conviccio de
malaltia incurable i progressiva. El progenitor sa tenia el doble rol de cuidador principal del pacient i dels fills.
Les mares eren les que majoritariament informaven als fills sobre la malaltia, estiguessin o no malaltes. Tan
pacients com progenitors sans minimitzaven les capacitats del fill per comprendre la informacio sobre la
malaltia, i valoraven d’igual manera la quantitat d’informacio que tenia el fill sobre la malaltia. Generalment,
tots dos pares informaven més als fills de més edat i donaven poca o nul-la informacio als nens petits. Tot i aixi,
sovint la informacio que es donava als fills solia ser parcial, fent servir més la paraula malaltia que la paraula
cancer. Pels pacients, els fills més informats tenien progenitors sans amb més reparacio emocional. I pels
progenitors sans, els fills estaven més informats quan el pacient era el pare i es tenien menys fills menors. Les
mares sanes i amb més edat, consideraven els seus fills més informats. Segons els progenitors sans, els fills amb

menys informacio sobre la malaltia acostumaven a tenir families amb millor cohesio i funcionament familiar.
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4.3.3. Ajustament dels fills a 1a malaltia oncologica avancada o terminal

dels pares

4.3.3.1. Capacitat dels fills per portar la situacio segons pacients i progenitors sans

A la pregunta “Com ho porta el teu fill, i per qué?” es valoraven les percepcions
subjectives dels pacients i progenitors sans sobre 1’ajustament general del fill a la situacié de
la malaltia a partir d’una escala numeérica (EN) de 1’1 al 10. Tot i que la manera de valorar
tenia mitjos similars (M = 6,5; DE = 2; i M = 6,4; DE = 2,2; per pacients i progenitors sans
respectivament), no hi havia concordanca entre les valoracions de com ho portava en general

el fill entre pacients i progenitors sans (n =59, » = 0,3, p> 0,05).

A partir de les argumentacions més freqlients que donaven els pacients i els progenitors sans
del perqué el fill ho portava bé o malament, es van extreure les segiients categories de
resposta: a) cap canvi, fa vida normal; b) canvi en I’estat d’anim; c) canvi en la conducta; d)
no ¢és conscient de la situacid; e) passa de tot; f) bé, t& un bon rendiment escolar; i g)

malament, ha baixat les notes escolars. (Figura 4.15)

37'232 B Pacients (n=74) © Progenitors sans (n = 59)
n=
27,1
=16
) 13,6 13,6
4 9 n=8 n=8 1,7
4 3,4 3,4 n=1
F 4,1 54,5 14,5 14
2 n= = n=1 n=1
. _ [ - - . i
Cap canvi, vida Canvi d'anim Canvi conducta No és conscient Passa de tot Bé, bon Malament, ha
normal rendiment baixat notes
escolar

Figura 4.15. Distribucid en percentatges i freqiiéncies de les categories de resposta de pacients i

progenitors sans del perqué el fill porta bé o malament la situacié del cancer d’un dels pares.
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En relacio a les variables independents del pacient, es va trobar una relaci6 significativa i
negativa entre les valoracions dels pacients sobre com portava el fill la situacio i el malestar
emocional del pacient, essent els pacients que presentaven més malestar emocional els que
creien que el fill portava pitjor la situacio. En canvi, no es va relacionar el com ho portava el
fill segons els pacients amb la resta de variables del pacient (edat, génere, nombre de fills
menors, temps de malaltia, situacié funcional, deteriorament cognitiu, ajust al pronostic,
simptomes ansiosos 1 depressius i1 funci6 familiar). Amb la mateixa tendéncia, els progenitors
sans van avaluar que ho portaven pitjor els fills de pacients amb més simptomatologia
depressiva ansiosa, perd no van relacionar el fet de com ho portava el fill amb les variables
del pacient (edat, génere, nombre de fills menors, temps de malaltia, situacié funcional,

deteriorament cognitiu, malestar emocional, funcid familiar i ajust a la situaci6). (Taula 4.32)

Taula 4.32. Relacions entre les variables independents quantitatives i categdriques dels pacients amb

la valoraci6 de com porten els fills la situaci6 segons els pacients i els progenitors sans.

Com ho porta el fill Com ho porta el fill
segons el pacient segons el progenitor sa
n=74 n=>59
Variables independents quantitatives del pacient r r
Edat 0,003 -0,2
Numero de fills menors 0,07 -0,1
Temps de malaltia 0,02 0,04
Situaci6 funcional 0,1 0,1
Ansietat -0,2 -0,2
Depressio -0,2 -0,3*
Ansietat + Depressio -0,2 -03*
Malestar emocional -03* -0,1
Funcionalitat familiar 0,2 0,2
Variables independents categoriques del pacient Valors n Mitjana gl t n  Rang mig U
. Home 31 6,5 29 32,1
Génere Dona a3 6.5 72 -0,1 30 27.9 373
. . Si 36 6,4 28 29,8
Ajust al pronostic No 13 6.6 72 -0,6 3 302 428
Valors n  Rang mig U n  Rang mig U
. . No alteracio 63 38,2 48 29,2
Deteriorament cognitiu Probable alteracis 11 338 305,5 1 33.6 224,5

*p<0,05; ** p<0,01; #=t de Student; U= Prova U de Mann-Whitney
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En relacid a les variables del progenitor sa, no es va trobar relacié amb cap d’elles i les
valoracions dels pacients i dels progenitors sans en relacié a com portava el fill la situacié. Es
a dir, ni el geénere, ni I’estat animic, ni la manera d’afrontar 1’estrés del progenitor sa, tenien a

veure en la percepcid de pacients i progenitors sans de com portava el la situaci6. (Taula

4.33)

Taula 4.33. Relacions entre les variables independents quantitatives i categoriques dels progenitors

sans amb la valoracié de com porta el fill la situacio segons els pacients i els progenitors sans.

Com ho porta el fill Com ho porta el fill
segons el pacient segons el progenitor sa
Variables independents quantitatives del progenitor sa n r n r
Edat 62 -0,1 59 -0,02
Ansietat 61 -0,02 58 -0,2
Depressio 61 -0,1 58 -0,2
Ansietat + Depressio 61 -0,1 58 -0,2
Malestar emocional 60 -0,1 57 -0,2
Funcionament familiar 61 0,2 58 -0,2
Competencia percebuda 61 - 0,003 58 -0,02
Resiliéncia 61 -0,1 58 0,1
Atencié emocional 59 -0,1 56 0,1
Comprensio emocional 59 0,04 56 0,1
Reparacié emocional 59 0,2 56 0,1
Variables independents categoriques del progenitor sa  Valors n  Rang mig U n  Rang mig U
Génere Home 34 31,8 31 28,9
Dona 28 31,1 466 28 31,3 398,5

U= Prova U de Mann-Whitney

En relaci6 a les variables del fill, pacients 1 progenitors sans referien que els fills més petits
ho portaven millor i els més grans pitjor, és a dir, ’edat segons pacients i progenitors sans
semblaria tenir influéncia en com porta el fill la situacid. Segons els pacients, les filles ho
portaven significativament millor que els fills, diferéncia que no es va observar segons la
percepciod dels progenitors sans. El nombre de germans i I’ordre jerarquic dins dels germans
no estava relacionat amb la percepci6 de pacients i progenitors sans de com portava el fill la
situacio. El grau d’informacio que tenia el fill semblava no tenir relaci6 amb la manera de

portar la situacio del fill segons els pacients i els progenitors sans. (Taula 4.34)
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Taula 4.34. Relacions de les variables independents quantitatives i categoriques dels fills amb les

valoracions de com porta el fill la situacid segons els pacients i els progenitors sans.

Com ho porta el fill Com ho porta el fill
segons el pacient segons el progenitor sa
n="74 n=59
Variables independents quantitatives del fill r r
Edat -0,3 ** -0,3*
Nombre de germans 0,08 0,01
Ordre jerarquic germans 0,08 -0,01
Informaci6 segons el pacient -0,1 -0,1
Informaci6 segons el progenitor sa (n = 59) -0,2 -0,03
Variables independents categoriques del fill ~ Valors n  Mitjana gl t n  Rang mig U
S H 36 5,9 30 28,6
Geénere ome : 72 -28% : 392,5
Dona 38 7,1 29 31,5

* p<0,05; ** p<0,01; #=t de Student; U= Prova U de Mann-Whitney

4.3.3.2. Aspectes clinics i adaptatius dels fills segons progenitors sans i tutors escolars

Un total de 53 fills (71,6% de la mostra total), 28 nens 1 20 adolescents, van ser valorats pels
progenitors sans a partir del BASC per pares (P), 1 un total de 48 fills (64,9% de la mostra
total), 26 nens i1 22 adolescents, van ser valorats pels seus tutors escolars amb el BASC per
tutors (T). Per grups d’edats, els progenitors sans amb el BASC P1 van valorar 8 nens d’edat
infantil de 5 1 6 anys (15%), amb el BASC P2, 20 nens escolars de 7 a 11 anys (38%) i amb el
BASC P3, 25 adolescents de 12 a 18 anys (47%); 1 els tutors escolars amb el BASC T1 van
valorar 8 nens de 5 a 6 anys (17%), amb el BASC T2, 18 nens d’edat escolar de 7 a 11 anys
(38%), 1 amb el BASC T3, 22 adolescents de 12 a 18 anys (46%). A les Taules 4.35 14.36 es
detallen els valors mitjos de cada una de les escales i dimensions del BASC P i T segons

grups d’edats.
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Taula 4.35. Mitjanes i desviacions estandards de les escales i dimensions cliniques i adaptatives del
BASC (P) segons progenitors sans. Amb un asterisc (*) es destaquen les freqiiéncies i percentatges de
la mostra dels nens i adolescents amb risc de problematica clinica o adaptativa, o amb problematica

clinica o adaptativa, segons les puntuacions T estandarditzades del BASC P.

Infantil (P1) Nens (P2) Adolescents (P3)
BASC (P) progenitors sans
n=8 (15%) n=20 (38%) n=25 (47%)
Exterioritzar problemes (EXT) 51,5 (16,8) 49,9 (10,5) 52,5 (17)
T> 60 * 2 (25%) * 3 (15%) * 6 (24%) *
Agressivitat (Agr) 50,6 (15,2) 49,3 (9,7) 53,4 (16,8)
Hiperactivitat (Hip) 51,9 (16,7) 50 (10,4) 48,6 (13,6)
Problemes de conducta (Pco) 49,9 (12,1) 55,2 (19,1)
Interioritzar problemes (INT) 49,1 (13,5) 51,6 (11,4) 57 (14,9)
T> 60 * 2 (25%)* 3 (15%)* 7 (28%)*
Ansietat (Ans) 50,6 (11,2) 53,3 (13,4) 54,9 (12,4)
Depressié (Dep) 50,3 (15,9) 53,3 (12,1) 56,7 (13,6)
Somatitzaci6 (Som) 44,6 (10,7) 46,4 (8,3) 54 (14,6)
Problemes d’atencio (Pat) 55,8 (14.,9) 52,3 (12,5) 49,9 (10,5)
Altres problemes
Atipicitat (Ati) 59,6 (23,5) 50,5 (10,9) 53,8 (14,6)
Retraiment (Ret) 459 (8,5) 51,6 (11,3) 53,6 (9,2)
Habilitats adaptatives (HAD) 58,6 (8,4) 51,9 (11,3) 50,8 (10,4)
T<40* 0 (0%)* 4 (20%)* 6 (24%)*
Adaptabilitat (Ada) 54.4(8,7) 46,9 (11,9)
Lideratge (Lid) 54,79,3) 50,2 (10,9)
Habilitats socials (Hso) 59,1 (7,6) 52,9 (9.4) 50,5 (9,4)
Index de Simptomes De comportament (ISC) 54,8 (20,1) 52,1 (12,3) 54,3 (15,8)
T> 60 * 3 (37,5%)* 5 (25%)* 6 (24%)*

(*) Freqiiencia i percentatge de casos amb mal ajustament segons les puntuacions T estandarditzades del BASC
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Taula 4.36. Mitjanes i desviacions estandards de les escales i dimensions cliniques i adaptatives del
BASC (T) segons tutors escolars. Amb un asterisc (*) es destaquen les freqiiéncies i percentatges de la
mostra dels nens i adolescents amb risc de problematica clinica o adaptativa, o amb problematica

clinica o adaptativa, segons les puntuacions T estandarditzades del BASC T.

Infantil (T1) N ens (T2) Adolescents (T3)
BASC (T) tutors escolars
n=8 (17%) n=18 (38%) n=22 (46%)
Exterioritzar problemes (EXT) 48,6 (9.,4) 47,6 (10,2) 49,6 (12,3)
T= 60* 1(12,5%)* 2 (11,2%)* 5(22,5%)*
Agressivitat (Agr) 48,9 (9,1) 47,5 (10,4) 49,3 (11)
Hiperactivitat (Hip) 48 (9,2) 48,6 (12,1) 49,1 (11,1)
Problemes de conducta (Pco) 45,9 (6,6) 49,8 (12,2)
Interioritzar problemes (INT) 45,4 (7,2) 48,9 (9,2) 49,1 (11,5)
T= 60* 0 (0%)* 3 (15%)* 2 (9%)*
Ansietat (Ans) 45,5 (5,4) 49,4 (11,8) 47,7 (11,7)
Depressio (Dep) 48,9 (10,8) 50,1 (9,5) 49,9 (10,1)
Somatitzacié (Som) 43,5 (4,7) 47,6 (8,8) 49,8 (9,6)
Problemes escolars (ESC) 50,9 (7,7) 46,5 (9,4)
T= 60* 2 (11,2%)* 2 (9%)*
Problemes d’atencio (Pat) 50,1 (8,2) 52,1 (8,7) 46,1 (9,1)
Problemes d’aprenentatge (Pap) 49,1 (7,2) 46,9 (10)
Altres problemes
Atipicitat (Ati) 49,6 (10,8) 47,8 (7,2) 47 (8)
Retraiment (Ret) 47 (10,7) 48,9 ( 10,4) 49,4 (7,5)
Habilitats adaptatives (HAD) 49,2 (4,7) 51,7 (12,4) 58 (13,4)
T<40%* 0 (0%)* 4 (20%)* 6 (24%)*
Adaptabilitat (Ada) 51,4 (5,6) 51,3 (12,4)
Lideratge (Lid) 51,3 (12,6) 57,1 (16,1)
Habilitats socials (Hso) 46,9 (6,6) 50,8 (11,9) 57,4 (11,1)
Altres Habilitats adaptatives
Habilitats per I’estudi (Hes) 50,7 (9,9) 55,8 (9,7)
Index de Simptomes De comportament (ISC) 48,3 (9,8) 49,1 (9,9) 48 (11,4)
T= 60* 1(12,5%)* 3 (16,8%)* 3 (13,5%)*

(*) Freqiiencia i percentatge de casos amb mal ajustament segons les puntuacions T estandarditzades del BASC
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Totes les escales i dimensions cliniques i1 adaptatives dels BASC P i T tenien les mitjanes
estadistiques dins de la normalitat. Segons els progenitors sans, en el grup de nens d’edat
infantil valorats amb el BASC P1, el 25% presentaven problemes de tipus exterioritzats, el
25% problemes interioritzats, el 37,5% simptomes de comportament i cap d’ells presentava
dificultats adaptatives. En el grup de nens escolars valorats amb el BASC P2, el 15%
presentaven problemes de tipus exterioritzats, el 15% problemes interioritzats, el 25%
simptomes de comportament i el 20% tenien dificultats adaptatives. I finalment, en el grup
dels adolescents valorats amb el BASC P3, el 24% presentaven problemes de tipus
exterioritzats, el 28% problemes interioritzats, el 24% simptomes de comportament i el 24%

presentaven dificultats adaptatives. (Taula 4.35)

Segons els tutors escolars, del grup de nens d’edat infantil valorats amb el BASC T1, el
12,5% presentaven problemes de tipus exterioritzats, cap tenia problemes interioritzats, un
12,5% tenien simptomes de comportament i cap nen tenia dificultats adaptatives. Els nens
escolars valorats amb el BASC T2, 1’11,2% presentaven problemes exterioritzats, el 15%
problemes interioritzats, 1’11,2% problemes escolars, el 16,8 % mostraven simptomes de
comportament i el 20% tenien dificultats adaptatives. I per ultim, en els adolescents valorats
amb el BASC T3, el 22,5% presentaven problemes exterioritzats, el 9% problemes
interioritzats, el 9% problemes escolars, el 13,5% simptomes de comportament i el 24%

dificultats adaptatives. (Taula 4.36)
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4.3.3.2.1. Nens de 5i 6 anys

Els progenitors sans no van relacionar cap dimensio clinica ni adaptativa del BASC P1 dels
fills d’edat infantil amb les variables del pacient (edat, génere, nombre de fills menors, temps
de malaltia, situacié funcional, deteriorament cognitiu, ansietat, depressid, malestar

emocional, funcionalitat familiar i ajust al pronostic del pacient). (Taula 4.37)

Els tutors escolars van observar en els nens d’edat infantil una relaci6 significativa i negativa
entre els simptomes de comportament valorats amb el BASC T1 i la situaci6é funcional del
pacient, augmentant els problemes de conducta quan disminuia la capacitat funcional del
pacient, i també quan era el pare el malalt. En canvi es va observar un augment significatiu de
les habilitats adaptatives en els nens que tenien la mare malalta. També descrivien una relacid
significativa i negativa entre 1’ansietat i la simptomatologia total de la HADS i els problemes
exterioritzats, essent els nens d’edat infantil amb menys simptomes exterioritzats els que
tenien pares o mares malaltes amb més ansietat i depressio. I aquells pacients no ajustats al
pronostic tenien significativament nens amb més problemes exterioritzats. La resta de
variables del pacient (edat, nombre de fills menors, temps de malaltia, malestar emocional,
funcionalitat familiar i deteriorament cognitiu) no es van veure relacionades amb les

dimensions cliniques i adaptatives del BASC T1. (Taula 4.38)
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Taula 4.37. Correlacions de Spearman entre les variables independents del pacient i les dimensions

cliniques i adaptatives dels nens d’edat infantil amb el BASC P1 dels progenitors sans.

B?IS:C8P1 EXT INT HAD ISC
Varla_ble.s 1ndepend§nts o vho ho ho
quantitatives del pacient

Edat 0,4 0,1 0,2 0,4
Numero de fills menors -0,2 0,1 -0,2 -0,2
Temps de malaltia -0,1 -0,4 0,4 -0,1
Situaci6 funcional -0,2 -0,1 0,1 -0,3
Ansietat 0,1 0,1 -0,6 0,04
Depressio 0,1 0,1 -0,3 0,2
Ansietat + Depressio 0,1 0,2 -0,5 0,1
Malestar emocional 0,04 0,1 -04 0
Funcionalitat familiar -0,2 -0,2 0,1 -0,2
Variables independents . . . .
categoriques del pacient Valors n Rangmig U Rang mig U  Rang mig U  Rang mig U
Home 3 6 5,7 4,7 6
Genere 3 4 7 3
Dona 5 3,6 3.8 4,4 3,6
. . No alteracio 6 4 3,8 4,8 4
Deteriorament cognitiu 3 2 4 3
Probable alteracio 2 6 6,5 3,5 6
. . Si 4 5 5,3 3,8 5
Ajust al pronostic No 4 4 6 3.8 5 53 5 4 6

EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats; HAD: habilitats adaptatives; ISC: index de simptomes de comportament.
* p<0,05;** p<0,01; U =Prova U de Mann-Whitney

Taula 4.38. Correlacions de Spearman entre les variables independents del pacient i les dimensions

cliniques i adaptatives dels nens d’edat infantil amb el BASC T1 dels tutors escolars.

BiS:Cng EXT INT HAD ISC
Varla_ble.s 1ndepend§nts ho ho ho ho
quantitatives del pacient

Edat 0,6 0,7 -0,6 0,6
Numero de fills menors -0,6 -0,2 0,7 -0,6
Temps de malaltia 0,4 0,2 -0,2 0,3
Situaci6 funcional -0,6 -0,5 0,5 -0,8%
Ansietat -0,8% -0,1 0,5 -0,6
Depressio -0,3 -0,02 0,2 -0,2
Ansietat + Depressio -0,7* -0,3 0,4 -0,6
Malestar emocional -0,1 -0,2 -0,1 0,03
Funcionalitat familiar 0,6 0,1 -04 0,6
Variables independents . . . .
categoriques del pacient Valors n Rangmig U Rangmig U Rangmig U Rangmig U
Home 3 6,3 5,5 2 6,7
Geénere 2 4,5 0** 1=
Dona 5 34 3,9 6 3.2
No alteracid 6 42 43 52 3,8
Deteriorament cognitiu . 4 4,5 2 2
Probable alteracio 2 5,5 53 2,5 6,5
. . Si 4 2,8 " 34 5,1 3,1
Ajust al pronostic No 4 6.3 1 5.6 3,5 3.9 5,5 59 2,5

EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats; HAD: habilitats adaptatives; ISC: index de simptomes de comportament.
* p<0,05;** p<0,01; U= Prova U de Mann-Whitney
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En relacid a les variables del progenitor sa (edat, ansietat, depressio, malestar emocional,
funcionament familiar, resiliéncia, intel-ligéncia emocional) no es van observar correlacions
significatives amb les dimensions cliniques i adaptatives del nen mesurades amb el BASC
P1. Es van relacionar de manera significativa i positiva els simptomes exterioritzats del
BASC P1 amb la competéncia percebuda, essent més evidents els problemes exterioritzats
quan el progenitor sa tenia una alta competéncia percebuda. El genere del progenitor sa
també es va relacionar amb les habilitats adaptatives del BASC P1, essent els nens que tenien

la mare sana els que mostraven més habilitats adaptatives. (Taula 4.39)

Segons els tutors escolars, les dimensions cliniques i1 adaptatives del nen mesurades amb el
BASC T1 no depenien de I’edat i el geénere del progenitor sa. La relacid va ser positiva i
significativa entre els problemes exterioritzats del nen i la depressié del progenitor sa, i els
simptomes interioritzats i el malestar emocional, sent els nens amb més problemes
exterioritzats els que tenien progenitors sans més depressius, i els nens amb més problemes
interioritzats els que tenien progenitors sans amb més malestar emocional. Els simptomes de
comportament van relacionar-se positiva i significativament amb la depressio, 1’ansietat i el
malestar emocional del progenitor sa. El bon funcionament familiar es relacionava negativa i
significativament amb els problemes de conducta del nen d’edat infantil, aixi, quan el
funcionament familiar era millor pel progenitor sa, el nen presentava menys problemes de
comportament. De manera negativa i significativa, les habilitats adaptatives del nen en el
BASC T1 es relacionaven amb I’ansietat, la depressio, el malestar emocional i la
competeéncia percebuda del progenitor sa, és a dir, els nens amb progenitor sa ansids,
depressiu, amb malestar emocional i alta competéncia percebuda, tenien menys habilitats
adaptatives segons els tutors escolars. La resta de variables del progenitor sa (resiliéncia i

intel-ligéncia emocional) no es van relacionar amb les dimensions del BASC T1. (Taula 4.40)
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Taula 4.39. Correlacions de Spearman entre les variables independents del progenitor sa i les

dimensions cliniques i adaptatives dels nens d’edat infantil amb el BASC P1 dels progenitors sans.

BiS:CgP ! EXT INT HAD ISC
Quantitaives del mogonior s rho rho rho
Edat -0,1 0,02 -0,03 0,1
Ansietat 0,1 0,3 0,2 0,2
Depressio -0,05 0,2 0,003 0,1
Ansietat + Depressio 0,01 0,3 0,1 0,2
Malestar emocional -0,02 0,4 0,1 0,2
Funcionament familiar -0,1 -0,1 -0,1 0,1
Competéncia percebuda 0,5% 0,3 0,2 0,3
Resiliéncia -0,2 -0,3 -0,1 -0,2
Atencié emocional -0,1 0,1 0,4 -0,02
Comprensié emocional -0,01 -0,4 0,2 -0,2
Reparacio emocional -04 -03 0,1 -03

Variables independents . . . .
categbriques del progenitor sa Valors n  Rang mig U Rang mig U Rang mig U Rangmig U

. Home 13 10 9,8 8 o 10,5
ST Dona 7 s 83 g 63 152 1% 10,6
EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats; HAD: habilitats adaptatives; ISC: index de simptomes de comportament.

* p<0,05;** p<0,01; U =Prova U de Mann-Whitney

45

Taula 4.40. Correlacions de Spearman entre les variables independents del progenitor sa i les

dimensions cliniques i adaptatives dels nens infantils amb el BASC T1 dels tutors escolars.

BASCT1

n=8 EXT INT HAD I1SC
uantiaives del ogontior s rho rho rho rho
Edat 0,4 0 -0,5 04
Ansietat 0,4 0,3 - 1%* 0,6
Depressid 0,8*% 0,5 -0,8* 0,8*
Ansietat + Depressio 0,6 0,4 - 0,9%* 0,8*
Malestar emocional 0,6 0,7* -0,7* 0,7*
Funcionament familiar -0,6 -0,5 0,4 -0,7*%
Competencia percebuda 0,1 0,6 -0,8* 0,6
Resiliéncia 0,3 -03 0,2 -0,1
Atencié emocional 0,1 0 -0,4 0,2
Comprensi6é emocional -0,6 -0,5 0,2 -0,6
Reparacié emocional -0,02 -0,5 0,2 -03
cat:g?)l;liztzllg: (lirel(lizg(e)g(elzitsr sa Valors n Rangmig U  Rangmig U Rang mig U %::ir;g U
. Home 6 42 43 52 3,8
Geénere Dona 2 55 4 53 45 2,5 2 6,5 2

EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats; HAD: habilitats adaptatives; ISC: index de simptomes de comportament.
* p<0,05;** p<0,01; U= Prova U de Mann-Whitney
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En relacid a les variables del fill, el BASC P1 dels progenitors sans, mostrava que els
problemes interioritzats dels nens de 5 i 6 anys estaven significativa i negativament vinculats
amb la informacié donada al fill segons el pacient, de manera que, aquells nens menys
informats presentaven més simptomes interioritzats i a ’inrevés. No hi havia altres relacions
significatives entre el BASC P1 i la resta de variables del fill (edat, génere, nombre de
germans, ordre jerarquic dins dels germans, i informacié segons el progenitor sa).

(Taula 4.41)

Els tutors escolars relacionaven positiva 1 significativament les habilitats adaptatives del
BASC T1 amb I’edat del nen, essent els nens de 6 anys més adaptatius que els de 5 anys.
També el geénere es relacionava amb els problemes exterioritzats, observant-se
significativament més problemes en els nens que en les nenes. Les altres variables del fill
(nombre de germans, ordre jerarquic dins dels germans, i informacié que tenia el nen de la
malaltia) no es van relacionar significativament amb les dimensions cliniques i1 adaptatives

del BASC T1. (Taula 4.42)

Taula 4.41. Correlacions de Spearman entre les variables independents del fill i les dimensions

cliniques i adaptatives dels nens d’edat infantil amb el BASC P1 dels progenitors sans.

B[;S:CSP ! EXT INT HAD ISC

Variables independents
quantitatives del fill rho g = e
Edat -0,6 -0,3 0,4 -0,5
Nombre de germans 0,1 0,1 0,2 0,2
Ordre jerarquic germans 0,5 0,3 - 0,04 0,5
Informacio segons el pacient -0,5 -0,8*% 0,4 -0,6
Informacio segons el progenitor 03 0.1 02 03

sa(n=7)

Variables independents . . . .
categbriques del fill Valors n Rangmig U Rangmig U Rangmig U  Rangmig U

Home 5 42 6 4 5 5.4 3 42
Dona 3 5 53 3 5

EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats; HAD: habilitats adaptatives; ISC: index de simptomes de comportament.
* p<0,05;** p<0,01; U =Prova U de Mann-Whitney

Génere 6
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Taula 4.42. Correlacions de Spearman entre les variables independents dels fills i les dimensions

cliniques i adaptatives dels nens d’edat infantil valorades amb el BASC T1 pels tutors escolars.

B?IS:Cng EXT INT HAD ISC
Variables independents
quantitatives del fill P 0 o e
Edat -0,3 -0,3 0,8* -0,5
Nombre de germans -0,2 0,1 0,2 -0,3
Ordre jerarquic germans 0 0,4 -04 0,2
Informac19 segons el 0.04 02 02 02
pacient
Informacio segons el 0.4 02 05 0.5

progenitor sa (n = 7)
Variables independents

categdriques del fill Valors n Rangmig U Rang mig U Rang mig U Rang mig U

Home 5 6 5 3,7 5,7
X . , ,
S0 Dona 3 2 0 37 3 58 35 25 15

EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats; HAD: habilitats adaptatives; ISC: index de simptomes de comportament.
* p<0,05;** p<0,01; U =Prova U de Mann-Whitney

La concordanga entre progenitors sans en el BASC P1 i els tutors escolars en el BASC T1 es
va observar en les dimensions de problemes exterioritzats 1 habilitats adaptatives, essent els
nens valorats amb més habilitats adaptatives pels tutors escolars els que presentaven més
simptomes exterioritzats segons els progenitors sans. No hi havia altres correlacions

significatives entre progenitors sans i tutors escolars en els nens de 5 i 6 anys. (Taula 4.43)

Taula 4.43. Correlacions de Spearman entre les puntuacions del BASC P1 dels progenitors sans i el

BASC T1 dels tutors escolars.

BASCT1

n=8 EXT INT HAD ISC

EXT 0,2 06 -0,7*% 0,5
INT -0,1 0,5 -0,4 0,4
HAD 0,4 -0,3 0,1 - 0,06
ISC 0,05 0,6 -0,7 0,5
EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats;

HAD: habilitats adaptatives; ISC: index de simptomes de comportament.
* p<0.05, **p<0.01

BASC P1

122



Resultats

4.3.3.2.2. Nens de 7 a 11 anys

En relacié a les variables del pacient, els progenitors sans en el BASC P2 no van trobar
relacionades les dimensions cliniques i adaptatives amb les variables del pacient (edat,
nombre de fills menors, temps de malaltia, situaci6 funcional, funcionament familiar 1 ajust al
pronostic). Si que es va relacionar significativament el génere femeni, 1’ansietat, la depressio,
el malestar emocional i el deteriorament cognitiu del pacient, amb una disminuci6 de les
habilitats adaptatives del nen d’edat escolar. El deteriorament cognitiu va mostrar una relacio
positiva i significativa amb els problemes interioritzats del nen, essent aquells pacients amb

deteriorament cognitiu els que tenien nens amb més problemes interioritzats. (Taula 4.44)

Segons els tutors escolars en el BASC T2, les habilitats adaptatives dels nens escolars
augmentaven quan el pacient tenia més edat i quan disminuia la capacitat funcional. La resta
de variables del pacient no es van veure relacionades amb les dimensions del BASC T2.

(Taula 4.45)

123



Resultats

Taula 4.44. Correlacions de Spearman entre les variables independents des pacient i les dimensions

cliniques i adaptatives dels nens escolars valorades pels progenitors sans amb el BASC P2.

BA§C e EXT INT HAD ISC
n=20
Varla_ble.s mdepende_nts ho ik e T
quantitatives del pacient
Edat -0,3 0,02 0,3 -0,2
Numero de fills menors -0,4 -0,1 -0,2 -0,3
Temps de malaltia -03 0,3 -0,1 0,2
Situaci6 funcional -0,01 -0,3 -0,1 -0,3
Ansietat -0,02 -0,05 -0,5% 0,04
Depressio -0,3 -0,2 -0,4 -0,2
Ansietat + Depressio -0,1 -0,1 -0,5% -0,1
Malestar emocional 0,04 0,1 -0,6%* 0,2
Funcionament familiar 0,2 0,2 -0,05 0,2
Varla‘bl.es 1ndepend§nts Valors n Rapg U Rapg U Rapg U Rapg U
categoriques del pacient mig mig mig mig
Home 7 11,5 11,8 15,2 10,6
Genere 38,5 36,5 12,5%* 45
Dona 13 10 9,8 8 10,5
No alteracio 16 10,1 9,2 16.6 12
Deteriorament cognitiu 25 11,5* 7,5%
£ HTELIE 12,3 15,6 ’ 9 ’ 10,1
alteracio
. . Si 10 10,1 8,2 9,6 10,1
Ajust al pronostic No 10 10.9 46 12.8 27 1.4 41 1 45,5

EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats; HAD: habilitats adaptatives; ISC: index de simptomes de comportament.
* p<0,05;** p<0,01; U: Prova U de Mann-Whitney

Taula 4.45. Correlacions de Spearman entre les variables independents del pacient i les dimensions

cliniques i adaptatives dels nens escolars valorades pels tutors escolars amb el BASC T2.

B[r?icl g 2 EXT INT ESC HAD ISC
Varlqble_s 1ndepende.nts ho o vho vho vho
quantitatives del pacient

Edat -0,04 -03 -04 0,5% -0,3
Numero de fills menors 0,1 0,02 -0,2 0,2 0,03
Temps de malaltia 0,04 -0,2 -0,1 0,3 -0,1
Situaci6 funcional 0,1 0,4 0,4 -0,5% 0,3
Ansietat 0,1 0,5 0,2 0,01 0,3
Depressio 0,1 0,1 -0,1 0,2 0,01
Ansietat + Depressio 0,1 0,3 0,1 0,1 0,2
Malestar emocional 0,02 0,1 0,4 0,1 0,1
Funcionament familiar 0,1 -0,1 0,2 0,2 0,05
Varla‘bl.es lndepende.nts Valors n Rapg U Rapg U Rapg U Rapg U Rapg U
categoriques del pacient mig mig mig mig mig
Home 6 9,3 9,8 8,8 11,2 9,4
Génere 34,5 34 32 26 35,5
Dona 12 9,6 9,3 9,8 8,7 9,5
No alteracio 15 9,1 9,5 9,6 9,1 9,1
Deteriorament cognitiu 16 22 20,5 16,5 17
£ el o 11,7 9,7 8,8 11,5 11,3
alteracio
. L Si 8 10,8 9,8 9,8 9,5 9,3
Ajust al pronostic No 10 8.5 30 9.3 38 9.3 37,5 9.5 40 9.7 38,5

EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats; ESC: Problemes escolars; HAD: habilitats adaptatives;
ISC: index de simptomes de comportament.
* p< 0,05;** p< 0,01
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En relaci6 a les variables del progenitor sa, el BASC P2 dels progenitors sans va
correlacionar positiva i significativa els problemes exterioritzats dels nens d’edat escolar amb
la competéncia percebuda del progenitor sa, essent més evidents els problemes exterioritzats
en els fills de progenitors sans amb una alta competéncia percebuda. Les habilitats
adaptatives dels nens van ser més altes quan el progenitor sa era la mare que quan era el pare.
Les altres variables del progenitor sa estudiades (ansietat, depressid, malestar emocional,
funcionament familiar, resiliéncia, atencié emocional, comprensié6 emocional i capacitat de
reparacio emocional no es van veure relacionades amb cap dimensi6 clinica ni adaptativa dels

BASC P2. (Taula 4.46)

Els tutors escolars en el BASC T2, van relacionar de manera significativa i negativa
I’ansietat, la depressid i el malestar emocional dels progenitors sans amb els problemes
exterioritzats, interioritzats, escolars i de comportament del nen, és a dir, com més simptomes
animics presentava el progenitor sa menys problemes clinics presentava el nen, i a I’inrevés,
els progenitors sans amb menys alteracions d’anim tenien nens amb més problemes
exterioritzats, interioritzats, escolars i de comportament. L’atencié emocional del progenitor
sa es va veure relacionada significativa i negativament amb els problemes interioritzats,
escolars i de comportament en els nens, i de forma significativa i positiva amb [’augment de
les habilitats adaptatives del nen. També 1’ansietat del progenitor sa semblava relacionar-se
positivament i de manera significativa amb les habilitats adaptatives del nen. La comprensio
emocional del progenitor sa va relacionar-se de manera significativa i positiva amb els
problemes escolars. La resta de variables del progenitor sa (edat, génere, funcionament
familiar, competéncia percebuda, resiliencia i capacitat de reparacidé emocional) no es van
veure relacionades de manera significativa amb cap dimensié del BASC T2 segons els tutors

escolars. (Taula 4.47)
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Taula 4.46. Correlacions de Spearman entre les variables independents del progenitor sa i les

dimensions cliniques i adaptatives dels nens escolars valorades amb el BASC P2 pels progenitors

sans.

B:i(;g 2 EXT INT HAD ISC
Variables 1nd;1;(e)r;eizriltt§rq;antltatlves del o vho ho o
Edat -0,1 0,02 -0,03 0,1
Ansietat 0,1 0,3 0,2 0,2
Depressid -0,05 0,2 0,003 0,1
Ansietat + Depressio 0,01 0,3 0,1 0,2
Malestar emocional -0.02 0,4 0,1 0,2
Funcionament familiar -0,1 -0,1 -0,1 0,1
Competéncia percebuda 0,5% 0,3 0,2 0,3
Resiliéncia -0,2 -0,3 -0,1 -0,2
Atenci6 emocional -0,1 0,1 0,4 -0,02
Comprensi6é emocional -0,01 -04 0,2 -0,2
Reparacio emocional -0,4 -03 0,1 -0,3
V'c}ri.ables independer}ts Valors  n Rapg Rapg U Rapg U Rapg U
categoriques del progenitor sa mig mig mig mig
Genere II{)‘(’)T: 173 111(’)5 38,5 191’?8 36,5 1;3,2 12,5%+ 1812 45

EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats; HAD: habilitats adaptatives; ISC: index de simptomes de comportament.

* p<0,05;** p<0,01; U=Prova U de Mann-Whitney

Taula 4.47. Correlacions de Spearman entre les variables independents del progenitor sa i les

dimensions cliniques i adaptatives dels nens escolars valorades amb el BASC T2 pels tutors escolars.

BASC T2

n=17 EXT INT ESC HAD I1SC
tiativen 0ol mgpenttorso rho rho rho rho rho
Edat 0,1 -0,3 0,1 0,03 -0,1
Ansietat -0,5% -0,6* -0,7* 0,6* -0,6*
Depressi6 - 0,6%* -03 -0,5% 0,3 -0,5
Ansietat + Depressi() -0,6% -0,5* -0,7%* 0,5 -0,6%
Malestar emocional -0,5 -0,5% -0,7%* 0,5 -0,5%
Funcionament familiar -0,1 0,1 0,01 0,4 -0,1
Competéncia percebuda -0,3 -03 -03 0,1 -0,3
Resiliéncia 0,5 0,2 0,3 -0,03 0,3
Atencid emocional -0,4 -0,6* -0,6%* 0,6* - 0,7%%*
Comprensi6é emocional 0,5 0,4 0,6* -0,3 0,5
Reparacié emocional 0,4 0,1 0,3 0,04 0,2
i i o Ry e oy Ry Ry Moy
Génere II{)‘:;‘; 161 z:i 29,5 gg 31 zz 30 180’2 26 z:; 32,5

EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats;ESC: problemes escolars; HAD: habilitats adaptatives; ISC: index de

simptomes de comportament.

* p<0,05;** p<0,01; U =Prova U de Mann-Whitney
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En relaci6 a les variables del fill, es va relacionar de manera negativa i significativa I’ordre
jerarquic dins dels germans amb les habilitats adaptatives en el BASC P2 dels progenitors
sans, essent els germans més petits els que tenien menys habilitats adaptatives 1 els germans
grans els més adaptatius. La informacidé que tenia el fill referida pel pacient va correlacionar
de manera positiva i significativa amb les habilitats adaptatives, és a dir, més informacid
significava tenir més habilitats d’adaptaci6. Les altres variables del fill estudiades (edat,
genere, nombre de germans, grau d’informacid segons el progenitor sa) no es van veure amb

relacié amb cap dimensié del BASC P2. (Taula 4.48)

Segons els tutors escolars en el BASC T2, els nens escolars presentaven significativament
més habilitats adaptatives amb 1’edat, alhora que també presentaven menys simptomes de
comportament. No van relacionar-se les altres variables del fill (genere, nombre de germans,
ordre jerarquic, i informacié sobre la malaltia donada al nen) amb cap dimensié clinica ni

adaptativa del BASC T2. (Taula 4.49)

Taula 4.48. Correlacions de Spearman entre les variables independents del fill i les dimensions

cliniques i adaptatives dels nens escolars valorades amb el BASC P2 pels progenitors sans.

BA§C P2 EXT INT HAD ISC
n=20

Variables 1ndepend§ﬁts quantitatives del o ho ho vho

Edat 0,1 0,1 0,1 0,1

Nombre de germans -0,2 -0,2 -0,03 -0,4

Ordre jerarquic germans 0,04 0,2 -0,5% 0,3

Informacio segons el pacient -0,1 0 0,77%% -0,1

Informacié segons el progenitor sa 0,3 0,2 0,3 0,3
Vanabl‘es. independents Valors  n Rapg U Rapg U Rapg U Rapg U

categoriques del fill mig mig mig mig

\ Home 9 12,2 9,8 12,8 10,9
Geénere Dona 11 9.1 34,5 1.1 43 8.6 28,5 102 46

EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats; HAD: habilitats adaptatives; ISC: index de simptomes de comportament.
* p<0,05;** p<0,01; U =Prova U de Mann-Whitney
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Taula 4.49. Correlacions de Spearman entre les variables independents del fill i les dimensions

cliniques i adaptatives dels nens escolars valorades amb el BASC T2 pels tutors escolars.

BASC T2
n=18
Variables independents
quantitatives del fill
Edat
Nombre de germans
Ordre jerarquic germans
Informacio segons el
pacient
Informacio segons el
progenitor sa (n= 17)
Variables independents

categoriques del fill Valors  n
Géner Home 9
e Dona 9

EXT

rho

-0,2
0,3
-03

0,03

0,1

Rang
mig
10,7
83

INT

rho

-03
0,3

0,1

-0,3

- 0,02

Rang
mig
9,7
9,3

U

29,5

38,5

ESC

rho

-04
0,2

0,02

-0,2

0,3

Rang
mig
9,3
9,7

HAD

rho

0,6
-0,1
-0,1

0,2

-0,2

Rang
mig
8,8

39 10.2 34,5

U U

EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats; ESC: problemes escolars; HAD: habilitats adaptatives;

ISC: index de simptomes de comportament.

* p<0,05;** p<0,01; U =Prova U de Mann-Whitney

ISC

rho
-0,5%

0,4

-0,1

-0,1

0,1

Rang
mig
10,1
8,9

U

35,5

No es va trobar cap concordanga entre les puntuacions dels progenitors sans en el BASC P2 i

els tutors escolars en el BASC T2. (Taula 4.50)

Taula 4.50. Correlacions de Spearman entre les puntuacions del BASC P2 dels progenitors sans i el

BASC T2 dels tutors escolars.

BASC P2

n=17

EXT
INT
HAD

BASC T2
EXT INT ESC HAD
0,2 0,003 0,3 -0,4
-04 -04 -02 0,2
0,2 -0,1 -0,3 0,4
-0,2 -0,3 0,1 -0,2

EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats;
HAD: habilitats adaptatives; ISC: index de simptomes de comportament.
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4.3.3.2.3. Adolescents de 12 a 18 anys

En relacié a les variables del pacient, no es va trobar significativa la relaci6 amb cap
dimensio clinica ni adaptativa del BASC P3 administrat als progenitors sans, a excepcio de
I’ajust al pronostic, essent els fills adolescents de pares ajustats al pronostic els que

presentaven més simptomes de comportament. (Taula 4.51)

I en els tutors escolars en el BASC T3, es va descriure una relaci6 significativa i positiva
entre els problemes interioritzats, els problemes escolars i els simptomes de comportament
amb la simptomatologia depressiva i ansiosa dels pacients, essent els adolescents amb més
simptomes clinics aquells que tenien pares o mares malalts amb més ansietat 1 depressio.
També segons els tutors escolars, els fills adolescents amb menys habilitats adaptatives tenien
els pacients amb més simptomes ansiosos, depressius i malestar emocional. La situacid
funcional del pacient estava relacionada positiva 1 significativament amb els simptomes
interioritzats, amb més problemes interioritzats quan el pacient presentava millor estat
funcional que quan davallava la situacio fisica del pacient. L ajust al prondstic del pacient era
una variable que tenia relacid positiva 1 significativa amb les dimensions cliniques
(problemes exterioritzats, problemes interioritzats i problemes de comportament), essent més
evidents els problemes clinics de I’adolescent quan el pacient estava ajustat al pronostic. La
resta de variables del pacient (edat, génere, nombre de fills, temps de malaltia, deteriorament
cognitiu, 1 funci6é familiar) no es van relacionar de manera significativa amb les dimensions

del BASC T3. (Taula 4.52)
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Taula 4.51. Correlacions de Spearman entre les variables independents del pacient i les dimensions

cliniques i adaptatives dels adolescents amb el BASC P3 pels progenitors sans.

BASC P3
n=25
Variables independents
quantitatives del pacient
Edat
Numero de fills menors
Temps de malaltia
Situacio funcional
Ansietat
Depressio
Ansietat + Depressio
Malestar emocional

Funcionament familiar
Variables independents
categoriques del pacient

Geénere

Deteriorament cognitiu

Ajust al pronostic

EXT
rho
0,3
-0,3
-0,1
0,2
-0,1
0,1
0,02
-0,1
0,1
Valors n Rang mig
Home 17 14,5
Dona 8 9,9
No alteracio 20 12
Probable alteraci6 5 17
Si 11 15,2
No 14 11,3

U

43

52,5

INT

rho

0,1
-0,2
- 0,04
0,3
0,1
0,2
0,2
-0,1
0,3

Rang mig

13,9
11,1
12,4
15,6

15,8
10,8

HAD

rho

0,3
0,1
0,1

-0,04

-0,2
-0,3
-0,2
-0,2
0,2

U Rang mig U

52,5

37

46

13
13,1
13,4
11,3

14,5
11,9

41,5

61

ISC

rho
0,2
-0,3
-0,1
0,2
0,1
0,2
0,1
-0,1
0,2
Rang mig U
14
10,9
12,6
14,8

16,4
10,4

41

40*

EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats; HAD: habilitats adaptatives; ISC: index de simptomes de comportament.
* p<0,05;** p<0,01; U =Prova U de Mann-Whitney

Taula 4.52. Correlacions de Spearman entre les variables independents del pacient i les dimensions

cliniques i adaptatives dels adolescents en el BASC T3 dels tutors escolars.

BASC T3
n=22
Variables independents
quantitatives del pacient
Edat
Numero de fills menors
Temps de malaltia
Situacio6 funcional
Ansietat
Depressié
Ansietat + Depressio
Malestar emocional
Funcionament familiar

Variables independents
categoriques del pacient

Genere

Deteriorament cognitiu

Ajust al pronostic

Valors

Home

Dona
No
alteracio
Probable
alteracio
Si
No

14

19

10
12

EXT

rho

0,2
-0,2
0,04

0,4

0,2

0,4

0,3

0,3

0,1

Rang
mig
13

8,9

35

12,1
17
7,7

15,9

%%
o 163

6,2

15,6
8,1

rho

-0,2
0,03
0,1
0,5%
0,5%
0,4
0,5%
0,3
-0.2

43,5

12,5

19,5%*

ESC

rho

-0,2
-0,05
0,04
0,1
0,5*%
0,6%*
0,5%*
0,4
-0,05
Rang
mig
11,3

11,9
12

8,3

14
9,4

HAD

rho

9,7

19 23
11,8
11,2

35 1.8 56,5

EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats; ESC: problemes escolars; HAD: habilitats adaptatives;
ISC: index de simptomes de comportament.
* p<0,05;** p<0,01; U: Prova U de Mann-Whitney
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ISC

rho

- 0,002
-0,1
0,04

0,4
0,4
0,4*
0,4*
0,3
0,06

Rang

mig

11,9

10,9
12,2

T2
15,7



Resultats

Referent a les variables del progenitor sa, la depressid i comprensid emocional es
relacionaven positiva i significativament amb més problemes exterioritzats en els adolescents
a partir del BASC P3 dels progenitors sans. Els problemes interioritzats i simptomes de
comportament correlacionaven positiva i significativament amb els progenitors sans amb més
comprensié emocional i reparacié emocional. Les habilitats adaptatives dels adolescents
estaven relacionades positiva i significativament amb la resiliéncia i la reparacié emocional
del progenitor sa. En canvi, les altres variables del progenitor sa (edat, génere, ansietat,
malestar emocional, funcionament familiar, competéncia percebuda i atencidé emocional) no
semblaven tenir relaci6 amb les dimensions cliniques i1 adaptatives del BASC P3.

(Taula 4.53)

Segons els tutors escolars amb el BASC T3, els adolescents presentaven més problemes
exterioritzats quan el progenitor sa era la mare. Aspectes com la comprensié emocional del
progenitor sa es relacionaven de manera positiva i1 significativa amb els problemes
exterioritzats i els problemes de comportament de I’adolescent. De la mateixa manera, la
capacitat de reparacid emocional del progenitor sa es relacionava positiva i significativament
amb els problemes interioritzats, escolars i de comportament. No es va trobar relacio6 entre les
dimensions cliniques i adaptatives del BASC T3 i la resta de variables del progenitor sa
estudiades (edat, ansietat, depressio, malestar emocional, funcionament familiar, competéncia

percebuda, resiliéncia i atencié emocional). (Taules 4.54
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Taula 4.53. Correlacions de Spearman entre les variables independents del progenitor sa i les

dimensions cliniques i adaptatives dels adolescents amb el BASC P3 dels progenitors sans.

Bﬁi(;;):; EXT INT HAD ISC
Variables independepts quantitatives ho vho vho ho
del progenitor sa
Edat 0,3 0,2 0,3 0,2
Ansietat 0,3 0,3 0,3 0,2
Depressi6 0,4* 0,2 -0,2 0,3
Ansietat + Depressio 0,4 0,3 0,04 0,2
Malestar emocional -0,1 -0,04 0,01 -0,1
Funcionament familiar -0,03 -0,1 0,1 -0,1
Competéncia percebuda 0,3 0,1 0,1 0,1
Resiliéncia 0,2 0,3 0,4* 0,2
Atencié emocional -0,1 0,1 -0,1 - 0,04
Comprensi6é emocional 0,6%* 0,4* 0,1 0,5%%*
Reparacié emocional 0,4 0,5% 0,5% 0,5%
V'c‘lri.ables independepts Valors Rapg U Rapg U Ra_ng U Rapg U
categoriques del progenitor sa mig mig mig mig
. Home 8 9,9 11,1 13,1 11
Geénere Dona 17 145 43 13.9 52,5 13 67,5 14 51,5

EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats; HAD: habilitats adaptatives; ISC: index de simptomes de comportament.
* p<0,05;** p<0,01; U: Prova U de Mann-Whitney

Taula 4.54. Correlacions de Spearman entre les variables independents del progenitor sa i les

dimensions cliniques i adaptatives dels adolescents en el BASC T3 dels tutors escolars.

Bl:ig ;B EXT INT ESC HAD I1SC
uantitives del ogontor s rho rho rho rho rho
Edat (n = 20) 03 0,02 0,04 0,1 0,2
Ansietat -0,1 -0,1 0,01 0,1 -0,1
Depressiod -0,1 -0,3 -0,1 0,1 -0,1
Ansietat + Depressio -0,2 -0,2 0,02 0,1 -0,1
Malestar emocional -0,1 -0,3 0,03 -0,1 -0,2
Funcionament familiar -03 -0,02 0,1 -0,3 -0,2
Competéncia percebuda 0,2 -0,2 -0,2 0,3 0,01
Resiliéncia 0,2 0,3 0,1 -0,1 0,3
Atenci6 emocional -0,1 -0,2 0,1 0,04 -0,1
Comprensi6 emocional 0,7+%% 0,3 0,4 -0,1 0,6%*
Reparacié emocional 0,4 0,6** 0,5* -0,1 0,6**
I e R T~ B A B~ R
. Home 6 6,6 11,3 10,7 10 9,2
Geénere Dona 14 122 B 01 37 w04 M w07 ¥

EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats; ESC: problemes escolars; HAD: habilitats adaptatives;
ISC: index de simptomes de comportament.
* p<0,05;** p<0,01; U=Prova U de Mann-Whitney
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Considerant les variables del fill, els progenitors sans amb el BASC P3, van relacionar els
adolescents amb més habilitats adaptatives amb els que tenien major nombre de germans i els
que eren els germans grans. No es van observar altres relacions significatives entre les
dimensions del BASC P3 i les variables del fill (edat, génere, informaci6 sobre la malaltia i

funcionament familiar). (Taula 4.55)

Segons el BASC T3 dels tutors escolars hi havia relacid significativa entre el génere de
I’adolescent i els problemes exterioritzats, essent els nois els que presentaven més problemes.
En relaci6 a I'ordre jerarquic dins del germans, es va trobar relacio significativa amb els
problemes exterioritzats, essent els germans més petits els que presentaven més problemes
exterioritzats. No es van observar relacions significatives en el BASC T3 i les altres variables
del fill (edat, nombre de germans, informaci6é sobre la malaltia i funcionament familiar).

(Taula 4.56).

Taula 4.55. Correlacions de Spearman entre les variables independents del fill i les dimensions

cliniques i adaptatives dels adolescents en el BASC P3 dels progenitors sans.

BA§C L EXT INT HAD ISC
n=25
Variables 1ndepend§ﬁts quantitatives del ho o o ho
Edat 0,3 0,3 -0,2 0,2
Nombre de germans 0,4 0,2 0,4* 0,3
Ordre jerarquic germans 0,3 0,1 0,5% 0,1
Informacio segons el pacient 0,4 0,3 -0,2 0,3
Informacio segons el progenitor sa 0,1 0,2 -0,1 0,1
Funcionament familiar -0,3 -0,4 0,2 -0,3
Varlabl‘es. independents Valors  n Rapg U Rapg U Rapg U Rapg U
categoriques del fill mig mig mig mig
. Home 15 13,3 12,7 11,6 13,1
Genere Dona 10 126 ' 135 % sp % pg B

EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats; HAD: habilitats adaptatives; ISC: index de simptomes de comportament.
* p<0,05;** p<0,01; U =Prova U de Mann-Whitney
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Taula 4.56. Correlacions de Spearman entre les variables independents del fill i les dimensions

cliniques i adaptatives dels adolescents en el BASC T3 dels tutors escolars.

BA§C e EXT INT ESC HAD ISC
n=22
Variables independents
quantitatives del fill g 0 50 0 50
Edat -0,1 -0,1 -0,1 -0,01 -0,1
Nombre de germans 0,3 0,3 0,2 -0,01 0,3
Ordre jerarquic germans 0,5* 0,1 0,1 0,1 0,2
Informacio segons el pacient 0,2 0,3 0,2 -0,1 0,3
Infom}acw segons el 0.1 02 ol 02 £0.03
progenitor sa (n = 20)
Funcionament familiar segons
adolescents -04 -0,1 -0,1 0,1 -0,2
(n=19)
Varlabl‘es. independents Valors Rapg U Rapg U Rapg U Rapg U Rapg U
categoriques del fill mig mig mig mig mig
Home 13 13,8 11,7 12,4 11,5 13
] , o , s )
Génere Dona 9 82 29 112 55,5 10.3 47,5 11,5 58,5 9.4 39,5

EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats; HAD: habilitats adaptatives; ISC: index de simptomes de comportament.
* p<0,05;** p<0,01; U =Prova U de Mann-Whitney

Progenitors sans 1 tutors escolars van correlacionar de manera positiva i significativa les
valoracions dels problemes exterioritzats, interioritzats i de comportament. També hi va
haver una relacié positiva i significativa entre les valoracions dels tutors escolars dels
problemes escolars amb els problemes exterioritzats, interioritzats i de comportament referits
pels progenitors sans. En canvi, no es va observar correlacidé significativa entre els
progenitors sans i els tutors escolars a 1’avaluar les habilitats adaptatives dels adolescents.

(Taula 4.57)

Taula 4.57. Correlacions de Spearman entre les puntuacions del BASC P3 dels progenitors sans i el

BASC T3 dels tutors escolars.

BASC T3

n=20 EXT INT ESC HAD ISC

EXT 0,6** 05* 0,6 -02 0,7**
INT 0,5*  0,6%* 0,7%* -02 0,7%*
HAD 0,03 -0,04 -0,2 0,4 -0,1
ISC 0,6**  0,6%* 0,7** -02  0,8**
EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats; ESC: Problemes escolars;

HAD: habilitats adaptatives; ISC: index de simptomes clinics.
* p< 0,05, **p<0,01

BASC P3
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No concordaven les percepcions de pacients i de progenitors sans en referencia a com portava el fill la situacio
de malaltia dels pares. L’estat d’anim baix o ansios del pacient, i no del progenitor sa, estava relacionat amb
els fills que ho portaven pitjor. Els més petits ho portaven millor que els grans segons ambdos progenitors, i

pels pacients, les filles ho portaven millor que els fills. Segons les puntuacions del test BASC dels progenitors
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sans, no hi havia relacio entre les variables del pacient amb les caracteristiques cliniques i adaptatives dels
nens de 5 i 6 anys, en canvi, els tutors escolars, observaven augment dels problemes de conducta quan el pare
era el malalt i quan disminuia la situacio funcional del pacient, augmentant també les habilitats adaptatives del
nen quan la mare era la malalta. En relacio a les variables del progenitor sa i segons el BASC dels progenitors
sans, els nens amb la mare sana tenien més habilitats adaptatives, i [I’alta competéncia percebuda del
progenitor sa augmentava els problemes exterioritzats. Segons el BASC dels tutors escolars, augmentaven els
problemes exterioritzats quan el pacient tenia menys simptomatologia emocional i quan el pacient no estava
ajustat al pronostic, i augmentaven els problemes exterioritzats i de comportament quan el progenitor sa tenia
meés simptomes emocionals. Amb el millor funcionament familiar segons el progenitor sa, els nens presentaven
menys problemes de comportament, i els simptomes emocionals del progenitor sa afectaven en negatiu a les
habilitats adaptatives dels nens més petits. Els més informats presentaven menys simptomes interioritzats, els de
6 anys milloraven les habilitats adaptatives respecte als de 5 anys, i els nens presentaven més problemes
exterioritzats que les nenes. Curiosament, els nens valorats pels tutors escolars amb més habilitats adaptatives
eren valorats pels progenitors sans amb més problemes exterioritzats. En referencia als nens de 7 a 11 anys, i
segons el BASC dels progenitors sans, quan la mare era la malalta, tenia simptomes d’anim i deteriorament
cognitiu, disminuien les habilitats adaptatives del nen. El deteriorament cognitiu del pacient s’associava amb
problemes interioritzats. Segons el BASC dels tutors escolars, els nens de pacients més grans i amb més
deteriorament funcional tenien més habilitats adaptatives. En relacio a les caracteristiques del progenitor sa,
augmentaven les habilitats adaptatives del nen quan el progenitor sa era la mare, i [’alta competéncia es
relacionava amb més problemes exterioritzats. Els simptomes d’anim i I’atencio emocional del progenitor sa,
disminuien els problemes clinics i augmentaven les capacitats adaptatives del nen. La comprensio emocional
del progenitor sa estava relacionada amb més problemes escolars. En relacio a les variables del fill, i segons el
BASC dels progenitors sans, els germans petits i menys informats pel pacient tenien menys habilitats
adaptatives. Pels tutors escolars, amb [’edat, milloraven les habilitats adaptatives i disminuien els problemes de
comportament del nen. No hi havia concordanga entre les valoracions cliniques i adaptatives dels nens d’edat
escolar entre progenitors sans i tutors escolars. En els adolescents de 12 a 18 anys, els fills de pacients ajustats
al pronostic presentaven més trastorns de comportament segons el BASC dels progenitors sans, i segons el
BASC dels tutors escolars, també més problemes clinics. Pels tutors, els fills amb més simptomes clinics i menys
habilitats adaptatives tenien pares i mares malalts amb simptomes emocionals. Quan davallava [’estat
funcional del pacient disminuien els problemes interioritzats. En relacio a les caracteristiques del progenitor
sa, el simptomes depressius i la comprensio emocional es relacionaven positivament amb problemes
exterioritzats en l’adolescent segons el BASC dels progenitors sans. La comprensio i la reparacio emocional
també semblaven potenciar els simptomes de comportament i interioritzats. En canvi, la resiliencia i la
reparacio emocional del progenitor sa, milloraven les habilitats adaptatives de I’adolescent. Segons els tutors
escolars, quan el progenitor sa era la mare, [’adolescent solia presentar més problemes exterioritzats. La
comprensio emocional i la reparacié emocional del progenitor sa també es veien, segons els tutors escolars,
relacionades amb problemes clinics en els adolescents, mentre que els que tenien més germans i eren els grans
de la jerarquia mostraven més habilitats adaptatives. Pels tutors escolars, els nois presentaven més problemes
exterioritzats que les noies, i també els germans més petits. Progenitors sans i tutors sans van concordar al

valorar els simptomes clinics en els adolescents, pero no al valorar les habilitats adaptatives.
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4.3.3.3. Aspectes emocionals, clinics i adaptatius segons nens i adolescents

Cinquanta-nou fills (79,7% del total de la mostra de fills), 31 nens i 28 adolescents, van ser
avaluats de manera directa a partir de les seves respostes i valoracions: a) 51 nens i
adolescents (69% de la mostra total d’estudi) van explicar la malaltia del pare o mare; b) 30
nens (41% de la mostra total d’estudi) van realitzar el Test de la Familia; c¢) 26 adolescents
(35% de la mostra total d’estudi) van respondre al test APGAR familiar; i d) 44 nens i
adolescents (59% de la mostra total d’estudi) van respondre el corresponent autoinforme

BASC (17 nens el BASC S2 127 adolescents el BASC S3).

4.3.3.3.1. Explicacio de la malaltia dels pares segons nens i adolescents

Les caracteristiques de la mostra dels fills que van donar I’explicaci6 de la malaltia del pare o
de la mare va ser de 51 fills, 9 (17,6%) de 51 6 anys, 15 (29,4%) de 7 a 11 anys i 27 (52,9%)
de 12 a 18 anys, amb una mitjana d’edat d’11,8 anys (DE =4,1), i un 50% de la mostra per

sota dels 12 anys.

A partir de I’analisi de les explicacions dels nens i adolescents a la pregunta oberta “Que li
passa al teu pare/a la teva mare? Explica’m una mica el qué li passa”, es van obtenir vuit
categories de resposta: a) evitacid; b) explicacions mediques; c) percepcions subjectives; d)
pensaments desideratius; €) expressié d’emocions; f) expressio d’accions d’ajuda, g) parlar de
cancer; h) parlar de mort; i 1) explicacions erronies o falses sobre la malaltia. En 4 nens
(7,8%) es van observar conductes d’evitacio alhora de parlar de la malaltia, 41 (80,4%) van
donar explicacions objectives usant etiquetes diagnostiques i explicacions mediques com per

exemple que tenia un tumor al pulmd, 39 (76,5%) van expressar percepcions subjectives de la
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malaltia, com per exemple, que els pares es trobaven malament, que es veien cansats, amb
dolor, etc., 21 (41,2%) van expressar espontaniament desitjos o pensaments desideratius
alhora d’explicar la malaltia, com per exemple, voler que el pare o mare es curés, que
vinguessin aviat a casa, etc.; 17 (33,3%) van expressar emocions, com sentir nervis,
preocupacio, por, etc.; 13 (25,5%) van fer explicacions amb accions d’ajuda davant la
malaltia, com ajudar al pare, fer pinya, etc.; 21 (41,2%) van fer servir explicitament la paraula
cancer per explicar la malaltia del pare o mare; 10 (19,6%) van expressar les possibilitats de
mort com a conseqiliencia de la malaltia; i finalment, 6 (11,8%) van donar explicacions
erronies o falses de la malaltia com per exemple parlar d’infeccié o de que no passava res.

(Figura 4.16)

80,4 76, 5
n=4l =39
7,8 11,8
n;4 41,2 33,3 25,5 41,2 19,6 n=
n=21 n=17 n=13 n=21 n=10
Evitacio del ~ Simptomes  Percepcions  Pensaments Expressio Expressio ~ Expressio de  Expressio de  Explicacions
tema malaltia medics subjectives  desideratius ~ d'emocions d'accions cancer mort erronies de la

d'ajuda malaltia

Figura 4.16. Distribuci6é en percentatges i freqiiéncies de cada categoria de resposta utilitzada pels

fills alhora d’explicar la malaltia del pare o de la mare.

A les Figures [4.17-4.25] es detallen exemples de les diferents categories de resposta

obtingudes de les respostes dels fills a I’explicar la malaltia del progenitor.
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“Res” (nena, 10 anys, mare malalta)

“Que li passa?... que esta trista” (nen 8 anys, mare malalta)
“Que la meva mare esta bé” (nen 12 anys, mare malalta)
“No ho sé” (nena 6 anys, pare malalt)

Figura 4.17. Exemples de respostes dels nens i adolescents categoritzades com a “evitacio” de parlar

de la malaltia.

“Té molta tos” (nena, 5 anys, pare malalt)

“Té un cancer de colon, un tumor al budell que el fa més estret” (nen de 15 anys, mare malalta)

“Té cancer per haver fumat” (nen 13 anys, pare malalt)

“Té cancer de pulmo i esta amb tractament de quimio i radioterapia. Té el tumor maligne al pulmo gairebé
tocant el bronqui, que es pot reproduir a través dels ganglis i afectar a altres organs”

(nena 18 anys, pare malalt)

“A la mare se li va tapar un tub del fetge i li havien de desembussar amb un tub prim com un cabell’

(nen 9 anys, mare malalta)

Figura 4.18. Exemples de respostes dels nens i adolescents categoritzades com a “us de termes

medics”.

“Que li fa mal I’esquena” (nen 11 anys, pare malalt)
“El papa esta malalt, sempre esta al sofa i no ens hi deixa estar” (nen 5 anys, pare malalt)

“Al principi jo me pensava que era una malaltia normal, que es podia curar, pero a mesura que anava passant

el temps veia que anava empitjorant” (nena 11 anys, mare malalta)

“Es una malaltia molt dura, ja que moltes vegades veig el meu pare molt malament, no surt gairebé de
["habitacio, i constantment el veig molt cansat, amb forts dolors, i molt aixafat. Crec que és una malaltia molt

dura, tan per ell com per la resta de familia” (nen, 16 anys, pare malalt)

“L’estaven pelant i plorava, perqué no li quedava bé. Pero per mi li quedava bé, pero ella estava preocupada

per mi” (nen 10 anys, mare malalta)
“No és el mateix que era abans, ha canviat” (nena 18 anys, pare malalt)
“Jo crec que la meva mare esta malalta i li passa alguna cosa al cap” (nena 11 anys, mare malalta)

Figura 4.19. Exemples de respostes dels nens i adolescents categoritzades com a “percepcions

subjectives”.
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“El meu pare té una malaltia greu pero espero que es curi” (nen 15 anys, pare malalt)

“Jo crec que amb totes les tecnologies que hi ha ara, tot s’acabara arreglant, pero és un procés llarg i molt
dificil” (nen 13 anys, pare malalt)

“Al principi fins i tot em pensava que seria un tumor benigne perqué la veia bastant bé”’
(nena 15 anys, mare malalta)

“La meva mare és molt forta i pot amb aixo i molt més” (nena 16 anys, mare malalta)

Figura 4.20. Exemples de respostes dels nens i adolescents categoritzades com a “pensaments

desideratius”.

“Que aquesta malaltia no m’agrada gens” (nen 9 anys, mare malalta)

“Ens agrada que estigui de bon humor, perque quan s’enfada fa por parlar amb ell i no saps que fer. Estic
preocupat per ell, encara que ell es pensi que no” (nen 16 anys, pare malalt)

“Doncs que [’entenc en molts aspectes, que estigui nervios, que cridi... “ (nen 18 anys, pare malalt)
“Quan li va passar [’atac ens vam espantar una mica” (nena 6 anys, mare malalta)

“Jo no volia que hagués passat” (nena 8 anys, pare malalt)

“Jo no crec que es pugui morir, ni me’n faig a la idea, i aixo en part, també és negatiu: La miro als ulls i no
m’ho crec” (nena, 17 anys, mare malalta)

“Odio les malalties!” (nena 13 anys, pare malalt)

Figura 4.21. Exemples de respostes dels nens i adolescents categoritzades com a “expressié

d’emocions”.

“Penso que hem de ser optimistes i animar a la persona malalta” (nena 15 anys, pare malalt)

“L’ajuda de la familia i amics hi pot ajudar a tenir més forces per tirar endavant” (nena 16 anys, mare malalta)
“Esta malalta i ’hem de cuidar molt” (nena 6 anys, mare malalta)

“Intento estar com més a prop seu millor” (nena 12 anys, mare malalta)

“Jo crec que amb la malaltia que té s’ha de tenir paciencia” (nen 11 anys, pare malalt)

“Intento que els meus germans no estiguin tristos”’ (nena 15 anys, mare malalta)

Figura 4.22. Exemples de respostes dels nens i adolescents categoritzades com a “expressié

d’accions d’ajuda”.
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“Al final el meu pare em va dir que la mare tenia cancer i em va sobtar molt” (nena 11 anys, mare malalta)

“La meva mare té cancer als 0ssos per una metastasi d’'un cancer de mama que va patir fa anys. Per mi el
cancer és una de les pitjors malalties que hi ha al mon, no se’n sap massa i que queda molt cami per fer

abans de que es pugui curar” (nena 18 anys, mare malalta)

“Tenir cancer és una cosa preocupant, tan pel qui la passa com per les persones del seu voltant, no deixes de
pensar-hi i sempre et preguntes qué li pot passar. No m’agrada que el meu pare tingui cancer, i a sobre
sabent que les causes son desconegudes, que la tens per atzar... i justament li ha tocat a ell”

(nena 15 anys, pare malalt)

“El pare té un tumor al fetge, és com un cancer em sembla. Es una malaltia que afecta un organ del teu cos i
no et deixa realitzar amb normalitat les teves funcions vitals” (nen 15 anys, pare malalt)

Figura 4.23. Exemples de respostes dels nens i adolescents categoritzades com a “expressio o no de

la paraula cancer”.

“El meu pare té una malaltia que té un risc mortal molt elevat, pero ara cada cop més gent es cura”

(nen 11 anys, pare malalt)

“Té un cancer de pulmo que pot morir o pot sortir bé” (nen 14 anys, pare malalt)

“La meva mare esta greument malalta, la classifiquen de terminal” (nena 17 anys, mare malalta)

“Té cancer de pulmé, i que si no deixa de fumar és impossible que es recuperi”(nen 18 anys, pare malalt)
“Sé que aquesta malaltia en molts casos és mortal” ( nena 12 anys, mare malalta)

Figura 4.24. Exemples de respostes dels nens i adolescents categoritzades com a “expressié de

possibilitats de mort”.

“Li van trobar un gra al pit” (nen 8 anys, mare malalta)
“La mama es troba malament perqué abans tenia un bitxo a la teta” (nen 5 anys, mare malalta)

“Hem d’esperar els resultats de les proves per veure si és un cancer bo o dolent” (nen 13 anys, pare malalt)

Figura 4.25. Exemples de respostes dels nens i adolescents categoritzades com a “expressions

erronies o falses” sobre la malaltia.
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4.3.3.3.2. La familia segons els nens

A partir del Test de la Familia administrat a 30 nens, 10 (33,3%) tenien 5 i 6 anys, 16
(53,3%) entre 71 11 anys, 14 (13,3%) entre 12 i 16 anys, amb una mitjana d’edat de 8.4 anys
(DE = 3), es van poder concixer les percepcions subjectives del nen envers la familia i
descobrir en alguns casos el possible malestar associat. La valoracié global del Test de la
Familia segons els criteris de correccid de Lluis (1978), va donar un resultat de 33,3% dels
nens sense signes de probable malestar psicologic i emocional, un 30% amb signes de
probable malestar psicologic i emocional, i un 36,7% dubtosos d’interpretar. A les Taules
4.58 1 4.59 es detallen les freqiiéncies 1 percentatges de les diferents dimensions analitzades

en la correccio del Test de Familia.

Es detallen amb un asterisc (*) aquelles dimensions del Test de la Familia que ens podrien
indicar alteraci6 del funcionament familiar i/o signes de malestar psicosocial. Per exemple, en
referéncia a I’ordre dels personatges, en 5 dibuixos (16,7%) es va representar el pare en ultim
lloc, en 8 (26,7%) la mare en ultim lloc, i en 7 (23,3%) un germa en primer lloc, essent
aquests casos indicadors de possibles alteracions dins de les relacions de la familia. (Taules

4.5814.59)
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Taula 4.58. Freqii¢ncies i percentatges dels valors de les dimensions estudiades en els dibuixos del

Test de la Familia.

Dimensions

Mida

Emplacament

Ombrejat

Esborraments

Distancia: Estrats

Distancia: Incomunicacid

Ordre 1

Signes de valoritzacio

Ordre 2

Supressio

Signes de devaluacio

Valors

Gran
Normal
Petit’
Terg superior
Centre
Terg inferior
Ombrejat*
No ombrejat
Esborraments”
No esborraments
Dos 0 més estrats”
No estrats
No dibuixa personatges
Aillament i distancia entre personatges”
No aillament ni distancia entre personatges
No dibuixa personatges
Pare primer
Mare primer
Germa primer”
Si mateix primer
No dibuixa personatges
Pare valoritzat
Mare valoritzada
Germa valoritzat
Si mateix valoritzat
Tots iguals
Pare Gltim”
Mare tltima’
Germa ultim
Si mateix ultim
Només dibuixa un membre de la familia
No dibuixa personatges
Pare suprimit
Mare suprimida
Tots germans suprimits
Suprimeix tota la familia menys pare o mare malalt i ell”
Suprimeix tota la familia menys pare o mare malalt”
Suprimeix tota la familia menys a ell”
Supressi6 de tots els fills, només pares”
No suprimeix cap membre de la familia
No dibuixa personatges
Pare devaluat”
Germa devaluat
Si mateix devaluat
Tots devaluats menys a si mateix”
Tots iguals
No dibuixa personatges

Resultats

Freqiiéncies

10
16
4
2
16
12
4
26
7
23
3

[N}
N

.—E.—.—.—N.—BN.—N.—.—.—»—»—woomoom:.bi\).box»—w\l\ls»—gc»—

(*) Possibles indicadors de malestar emocional en el nen segons criteris de correccié de Lluis (1978)
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33,3
53,3
13,3
6,7
53,3
40
13,3
86,7
23,3
76,7
10
86,7
33
30
66,7
33
40
23,3
23,3
10
33
20
13,3
6,7
13,3
46,7
16,7
26,7
16,7
26,7
10
33
33
33
33
33
6,7
33
6,7
66,7
33
6,7
33
33

80
33
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Taula 4.59. Freqiiencies i percentatges dels valors de les dimensions estudiades en els dibuixos del

Test de la Familia. (continuacio)

Dimensions Valors Freqiiéncia %
Abséncia de mans en tots els personatges’ 6 20

ST Abséncia de mans en el pare” 1 33
Tots els personatges amb mans 22 73,3

No dibuixa personatges 1 33

Absencia de trets facials en tots els personatges 2 6,7

Abséncia de trets facials en el pare” 2 6,7

Supressio trets facials Abseéncia de trets facials en la propia representacio” 2 6,7
Tots els personatges amb trets facials 23 76,7

No dibuixa cap personatge 1 33

Tots els personatges amb dents” 3 10
Trets facials: presencia de dents Cap personatge amb dents 26 86,7
No dibuixa cap personatge 1 33
Tots els personatges somriuen 20 66,7

El pare no riu 2 67

La mare no riu 1 3,3

Trets facials: somriure E.l germa no riu 2 Ol
Si mateix no riu 1 3,3

Només riu un germa 1 33

Ningu riu 2 6,7

No dibuixa cap personatge 1 33

Cosins Tiets 2 6,7

Gos 3 10

Paisatge 10 33,3
Addicions Altres personatges 4 13,3

Llit Sofa 2 6,7
Cap addici6 8 26,7

No dibuixa personatges 1 33

Sol 1 33

Casa 2 6,7

.. . Arbres i flors 3 10
ARG G El sol i altres elements 8 26,7
Cap adici6 de paisatge 15 50

No dibuixa personatges 1 33
Bloc pare-mare primer 8 26,7

Bloc mare-pare primer 2 6,7
il Bloc pare-mare en qualsevol lloc 4 13,3

Bloc mare-pare en qualsevol lloc 3 10

No hi ha bloc pares* 12 40

No dibuixa personatges 1 33
Ordre jerarquic germans preservat 10 33,3

Alterat ordre jerarquic germans* 2 6,7
Ty e — Ordre jerarquic invers 7 23,3
Supressio dels germans* 7 23,3

Fill Gnic, no té germans 3 10

No dibuixa personatges 1 33
Ordre jerarquic familiar preservat 5 16,7

Ordre jerarquic familiar Alterat ordre jerarquic familiar* 24 80
No dibuixa personatges 1 33

(*) Possibles indicadors de malestar emocional en el nen segons criteris de correccié de Lluis (1978).

En referéncia als indicadors d’aillament, en 9 nens (30%) apareixien signes de distanciament
en forma d’incomunicaci6 entre els membres de la familia; i en 24 nens (80%) es va observar
algun tipus d’alteracio de 1’ordre jerarquic familiar, és a dir, no es dibuixaven els personatges

de la familia ordenats de la mateixa manera en que ho fa majoritariament la poblacid
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normativa. Dotze nens (40%) no van dibuixar el bloc pare—mare o mare—pare, mostrant els

progenitors de manera separada dins del dibuix familiar.

Altres indicadors de possible malestar emocional es van observar en 4 nens (13,3%) que
ombrejaven de manera significativa alguna part o algun personatge del dibuix, 7 nens
(23,3%) que esborraven parts del dibuix, 3 (10%) nens que dibuixaven els personatges
familiars amb dents, 1 6 (20%) que suprimien les mans a tots els membres de la familia. A
continuacio es presenten a partir de les Figures [4.26-4.31] sis exemples de dibuixos del Test
de la Familia, tres d’ells de nens entre 5 1 6 anys, i tres de nens de 10 a 12 anys, per tal de

facilitar la comprensié dels aspectes que acabem de comentar.

A la Figura 4.26 es mostra el Test de la Familia d’un nen de 5 anys amb la mare malalta de
cancer amb tractament de quimioterapia. Era el germa petit de 3 germans que no dibuixa.
Podem veure indicadors de possible malestar emocional en diversos aspectes del dibuix: a) la
supressio dels germans i el fet de dibuixar-se en primer lloc ens pot fer pensar en algun
problema de relacid fraternal; b) la supressié de mans i trets facials com la boca en els pares
podria indicar-nos problemes de relacié i de comunicacié amb els pares; ¢) la col-locacié dels
personatges en el ter¢ superior del foli ens podria indicar que era un nen amb moltes fantasies
1 que estaria situat en el seu mon més imaginari; i d) I’addicié d’un personatge no familiar,
que el nen identifica com la d’un monstre, ens fa pensar en que caldria preguntar i esbrinar

millor el significat que li atribueix el nen a aquest personatge dins del dibuix de la familia.
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Figura 4.26. Test de la Familia, nen de 5 anys amb dos germans, mare malalta de cancer de mama.
Supressié dels dos germans. Supressié de mans i trets facials. Alterat ordre jerarquic. Addicié d’un

personatge no familiar. Localitzacié del dibuix en el ter¢ superior del full.

En el dibuix segiient, fet per una nena de 6 anys, que tenia una germana de 5 anys i el pare
malalt de cancer hematologic amb tractament de quimioterapia, s’observa que esta alterada la
jerarquia de I’ordre familiar, i el bloc pare-mare, els pares apareixen separats i la nena apareix
al costat del pare malalt. No hi ha la valoritzacié de cap dels personatges, tots tenen les
mateixes dimensions, situacid i detalls, i tots somriuen. Apareix el paisatge amb el sol. El
dibuix esta en el ter¢ inferior del full, fet que ens indica que hi ha realisme en el pensament
d’aquesta nena. No es detecta en aquest dibuix signes clars de malestar emocional com per
exemple, esborranys, ombrejats, supressions, mida desproporcionada, supressid de mans, etc.,
possiblement sols apareix la percepcid subjectiva dels canvis de rols dins de la familia deguts

a la malaltia i la intenci6 de la nena d’estar a prop del pare malalt. (Figura 4.27)
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Figura 4.27. Test de la Familia, nena de 6 anys, pare amb malaltia neoplasica hematoldogica. T¢ una

germana més petita de 5 anys. Trencament del bloc pare—mare i alteracié de 1’ordre jerarquic familiar.

Addicio6 del paisatge. Tots els personatges riuen. Localitzacié del dibuix en el terg inferior.

El seglient dibuix correspon al d’ una nena de 5 anys, que tenia dos germans de 15 i 18 anys.
La mare tenia cancer de mama i estava amb tractament de quimioterapia. Es mostra alterada
la jerarquia de I’ordre familiar, iniciant la familia amb la imatge de la germana gran. Tamb¢
s’observa la valoritzacié de la germana gran, amb una mida més gran que la resta de familia.
Aix0 ens podria indicar algun problema de relaci6 fraternal o de relacions en els rols dins de

la familia, per tant podria haver-hi signes de malestar emocional en aquesta nena. Es manté el
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bloc dels pares i tots els personatges familiars riuen, perod la propia imatge presenta poca
definici6 dels trets facials i supressio dels peus, fet que podria indicar-nos poca atencid cap a
si mateixa. El dibuix esta en el ter¢ central del full, fet que ens indica que hi ha expressio

emocional. (Figura 4.28)

Figura 4.28. Test de la Familia, nena 5 anys, amb dos germans més grans de 18 i 15 anys, la mare
malalta de cancer de mama amb tractament amb quimioterapia. Alteraci6é de la jerarquia familiar i
inici del dibuix amb la germana gran, la qual també és de dimensions lleugerament més grans que els

altres personatges. Supressio dels peus i pocs detalls dels trets facials de la propia imatge.
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El dibuix que es mostra a continuacié €s el d’un nen d’11 anys, que tenia un germa de 16
anys i el pare malalt de cancer avancat. Esta alterada la jerarquia de I’ordre familiar, hi ha la
devaluaci6 de la mare, que esta suprimida i la valoritzaci6 del pare amb el que el nen agafa la
ma. Ens podria indicar que el nen té alguns signes de malestar emocional i que esta preocupat
o centrat en la relaciéo amb el pare. Els esborraments 1 ombrejats també ens podrien indicar la
presencia de malestar emocional. Apareix el paisatge amb detalls realistes i el dibuix apareix

en el ter¢ inferior del full, fet que ens indica que hi ha realisme en el pensament d’aquesta

nen. (Figura 4.29)

Figura 4.29. Test de la Familia, nen d’11 anys amb un germa gran de 16 anys i el pare malalt de
cancer de pulmo. Supressié de la mare i de ’ordre jerarquic familiar. Addicié de paisatge. Tots els
personatges estant d’esquena. Hi ha ombrejats i esborraments. Localitzacié del dibuix en el terg

inferior.
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El segiient dibuix correspon al d’una nena de 10 anys, que tenia un germana de 2 anys i el
pare amb cancer hematologic i tractament de quimioterapia. Esta alterada la jerarquia de
I’ordre familiar 1 inicia el dibuix amb la germana petita, fet que ens podria indicar que la nena
esta vivint el canvi de rols familiars durant la malaltia del pare. La valoritzacié del pare es fa
paleés amb I’alcament de la figura paterna de la resta de familia, aixo ens podria indicar que la
nena té I’atencid en el pare. No hi ha signes clars de malestar emocional en el dibuix, que

apareix en el terc inferior del full, indicant un pensament realista d’aquesta nena. (4.30)

Gemmmg{o_ (5 oo o Mane
(o

Figura 4.30. Test de la Familia, nena de 10 anys, amb el pare malalt de cancer hematologic i amb
tractament de quimioterapia. Amb una germana petita de 2 anys. Valoritzaci6 del personatge del pare.
Alteracié de ’ordre jerarquic familiar. Tots els personatges estant junts i somriuen. Localitzacio del

dibuix en el terc inferior.
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I finalment, en 1’ultim dibuix, es representa la familia d’un nen de 12 anys que tenia la mare
amb cancer d’ovari avangat i una germana de 10 anys. Tot i que es preserva un relatiu ordre
jerarquic familiar, el bloc dels pares apareix invertit, amb la mare com a principal membre de
la relaci6 de parella, encara que el pare apareix lleugerament augmentat de dimensié en
relacio a la resta de personatges. Es dubtosa la focalitzacié del nen cap als pares. La mida
petita del dibuix, la posicié central del dibuix, i la falta de detalls, ens indicarien expressio
emocional del nen amb tendéncia al retraiment i la inhibicio, i ens farien pressuposar la

preseéncia de malestar emocional. (Figura 4.31)

Figura 4.31. Test de la Familia, nen de 12 anys amb una germana de 10 anys i la mare amb cancer
d’ovari avangat. Relativa preservaci6 de 1’ordre jerarquic familiar amb el bloc dels pares invertit, amb
la mare com a principal membre de la relaci6 de parella. Mida del dibuix petita i centrada, ens

indicaria possible malestar emocional amb inhibici6 i retraiment.
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4.3.3.3.3. La familia segons els adolescents

Vint-i-sis adolescents, d’edats entre 12 i 18 anys, amb una mitjana d’edat de 15 anys (DE =
2,2), van respondre el test APGAR familiar per avaluar el funcionament de la seva familia.
La mitjana de la puntuaci6 en el total de tests administrats va ser de 7,7 (DE = 2,1), essent un
valor que no ens indicaria disfuncionalitat familiar de manera significativa en els mitjos de
les valoracions dels adolescents. Cinc adolescents (19,2%) van expressar una probable

disfunci6 familiar, amb puntuacions iguals o inferiors a 6 punts.

L’APGAR familiar dels adolescents no es va trobar relacionat amb les variables del pacient
(edat, geénere, nombre de fills menors, temps de malaltia, situaci6 funcional, probable
deteriorament cognitiu, ajust al pronostic, simptomes ansiosos depressius i1 malestar
emocional). A la Taula 4.60 es descriuen les relacions entre les variables independents del

pacient i ’APGAR familiar dels adolescents.

Taula 4.60. Correlacions de Spearman i U de Mann-Whitney entre les variables independents del

pacient i ’APGAR familiar dels adolescents.

APGAR FAMILIAR adolescents . ..
Funcionament familiar

n=26

Variables independents quantitatives del pacient rho
Edat -0,2

Numero de fills menors 0,2
Temps de malaltia -0,2
Situacio funcional -0,1
Ansietat - 0,04
Depressio -0,3
Ansietat Depressio -0,2
Malestar emocional 0,02
Funcionament familiar -0,1

Variables independents categoriques del pacient Valors n  Rangmig U

Home 15 12,5

S Dona 11 14,9

67
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En referéncia a les variables del progenitor sa (edat, génere, ansietat, depressid, malestar
emocional, funcionament familiar, competéncia percebuda, resiliéncia, aspectes de la
intel-ligéncia emocional), no es va observar cap relacio significativa amb I’APGAR familiar

dels adolescents. (Taula 4.61)

Taula 4.61. Correlacions de Spearman i U de Mann-Whitney entre les variables independents del

progenitor sai I’APGAR familiar dels adolescents.

APGAR FAMILIAR adolescents . ..
Funcionament familiar

n=24

Variables independents quantitatives del progenitor sa rho
Edat (n=23) -0,1
Ansietat 0,3
Depressid 0,2

Ansietat Depressio -0,1
Malestar emocional (n = 23) 0,4
Funcionament familiar 0,04
Competéncia percebuda -03
Resiliéncia 0,2

Atencié emocional 0,2
Comprensié emocional -0,2
Reparacié emocional 0,1

Variables independents categoriques del progenitor sa ~ Valors n  Rangmig U

Home 8 13,8

Génere (n =23) Dona 15 11

46

De la mateixa manera, no es va fer evident cap relacido entre I’APGAR familiar dels
adolescents amb les variables del fill (edat, génere, nombre de germans, ordre jerarquic dins
dels germans, informacié rebuda segons els pacients 1 informaciéo rebuda segons els

progenitors). (Taula 4.62)
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Taula 4.62. Correlacions de Spearman i U de Mann-Whitney entre les variables independents del fill i

’APGAR familiar de 1’adolescent.

APGAR FAMILIAR adolescents

Funcionament familiar

n=24
Variables independents quantitatives del fill rho
Edat -0,1
Nombre de germans 0,3
Ordre jerarquic germans 0,3
Informacio segons el pacient -0,1
Informaci6 segons el progenitor sa -0,2
Variables independents categoriques del fill Valors n  Rangmig U
. Home 15 13,5
Geénere Dona 11 B35 2

No es va trobar relaci6 entre el funcionament familiar valorat pels adolescents a partir de
I’APGAR familiar i les valoracions del funcionament familiar amb I’APGAR familiar dels
pacients (n = 26; rho = - 0,07; p> 0,05) i el dels progenitors sans (n = 24; rho = 0,04; p>
0,05), per tant, no hi havia relaci6 entre la manera de valorar la funci6 familiar dels

adolescents i la dels seus pares i mares. (Taules 4.6014.61)

4.3.3.3.4. Aspectes clinics i adaptatius segons els nens i adolescents

Un total de 44 fills, 17 nens (38,6%) d’edat mitjana 10 anys (DE = 1,3) i 27 adolescents

(61,4%) amb una mitjana d’edat de 15 anys (DE = 2,2), van respondre a 1’autoinforme BASC

S2 i BASC S3 respectivament.
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Taula 4.63. Mitjanes i desviacions estandard de les dimensions cliniques i adaptatives dels

autoinformes BASC S2 dels nens i BASC S3 dels adolescents.

| mmommnes | sem Joseen |
51,8 (13,2) 50,9 (12,4)
3 (17,7%)* 3 (11,1%)*
52,8 (11,9) 50,4 (11,2)
4(23,6%)* 6 (22,2%)*
| memmen |
50,3 (11,9) 47 (11,4)
2 (11,8%)* 8 (29,6%)*
51,6 (14,6) 51,5 (11,4)
3 (17,7%)* 6 (22,2%)*
(*) Freqiiencia i percentatge de casos amb mal ajustament segons les puntuacions T estandarditzades del BASC

15
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Totes les mitjanes estadistiques de les escales cliniques i1 adaptatives dels nens de 8 a 11 anys
(S2) 1 dels adolescents de 12 a 18 anys (S3) es van trobar dins dels parametres de la
normalitat. Tot i aixi, el 17,7% dels nens i 1’11,1% dels adolescents presentaven desajust
clinic; el 23,6% dels nens i el 22,2% dels adolescents desajust escolar; 1’11,8% dels nens i el
29,6% dels adolescents presentaven habilitats adaptatives pobres; i el 17,7% dels nens 1 el
22,2% dels adolescents presentaven simptomes de tipus emocional. A la Taula 4.63 es
detallen les mitjanes i desviacions estandards de les escales i les dimensions del BASC S2 i
S3, 1 amb un asterisc (*), la freqliencia i percentatge de casos amb mal ajustament de cada

una de les dimensions del BASC S2 i S3 segons les puntuacions T estandarditzades.

4.3.3.3.4.1. Nens de 8 a 11 anys

En relacio a les variables del pacient 1 les variables del progenitor sa, no es van descriure
relacions significatives entre les puntuacions dels autoinformes dels nens amb el BASC S2.
En relaciod a les variables del fill, I’edat, es va veure significativa i negativament relacionada
amb el desajust escolar, essent els nens més petits els que presentaven major desajust escolar,
i a ’inrevés. No es van veure relacionades les variables del fill (génere, nombre de germans,
ordre jerarquic, i informacié sobre la malaltia) amb les puntuacions del BASC S2. A les
Taules 4.64, 4.65 1 4.66 es detallen les correlacions de Spearman entre el BASC S2 dels nens

i les variables del pacient, del progenitor sa i del fill.
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Taula 4.64. Correlacions de Spearman i U de Mann-Whitney entre les variables independents

quantitatives i categoriques del pacient, i les dimensions dels autoinformes BASC S2 dels nens.

BASC S2
n=17
Variables independents quantitatives
del pacient
Edat
Numero de fills menors
Temps de malaltia
Situacio6 funcional
Ansietat
Depressié
Ansietat + Depressio

Malestar emocional

Funcionament familiar
Variables independents categoriques

del pacient VELSE
Home
Genere
Dona
No alteracié
Deteriorament cognitiu Probable
alteracio
Ajust al pronostic Si
No

DCL: desajust clinic; DES: desajust escolar; APE: ajust personal; ISE: index de simptomes emocionals

DCL

rho

0,02
-0,1
-0,03

- 0,03

Rang
mig

8,7
9,2
8,1
13,3

7,4
10,4

31

23

DES

rho

-0,2
-0,03
-0,2
-0,1
0,3
0,4
0,3
0,4
-0,04
Rang
mig

8
9,6
9

27

21
9
10,3

7.9 26

APE

rho

0,3
-0,1
0,04

-0,03
-0,3
-0,3
-04
-0,3
0,03

Rang

mig

11,8

7,5

9,1

8,7

ISE

rho

-0,04
-0,2
-0,01
-0,2
0,2
0,04
0,2
0,3
0,01
Rang
mig
8,1
16 27,5
9,5
8,1

20 8,5
13,2

36

Taula 4.65. Correlacions de Spearman i U de Mann-Whitney entre les variables independents

quantitatives i categoriques dels progenitors sans, i les dimensions de 1’autoinforme BASC S2 dels

nens.

BASC S2
n=17
Variables independents quantitatives del
progenitor sa
Edat
Ansietat
Depressio
Ansietat + Depressio
Malestar emocional (n = 16)
Funcionament familiar
Competencia percebuda
Resiliéncia
Atencié emocional
Comprensio emocional
Reparacié emocional
Variables independents categoriques del

. Valors
progenitor sa
. Home
Génere
Dona

DCL: desajust clinic; DES: desajust escolar; APE: ajust personal; ISE: index de simptomes emocionals

DCL

rho

0,1
-0,1
-0,1
-0,1
0,01

- 0,04

0,1
-0,1
-03
-03
-0,3

Rang

11
6

mig
9,2
8,7

157

31

DES

rho

0,1
-0,2
-0,2
-0,2
-0,2
-0,2
-0,2
0,03
-0,4

-0,04
0,03
Rang
mig
9,6
8

U

27

APE ISE

rho rho

-0,2 0,2

0,2 -0,2

0,2 -0,2

0,2 -0,2

0,1 -0,01

0,2 -0,2

0,1 0,2

-0,2 0,1

0,2 -0,2

0,3 -0,3

0,02 -0,2
Rag  ; Ramg
mig mig
7,5 9,5
118 16 8.1 27,5
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Taula 4.66. Correlacions de Spearman i U de Mann-Whitney entre les variables independents

quantitatives i categoriques dels fills, i les dimensions de I’autoinforme BASC S2 dels nens.

IBEC ) DCL DES APE ISE
n=17

Variables independents quantitatives del fill rho rho rho rho
Edat - 0,04 -0,6* 0,3 -0,1
Nombre de germans 0,1 0,3 -0,1 -0,04

Ordre jerarquic germans 0,3 0,2 -0,3 0,2
Informaci6 segons el pacient -0,1 -0,3 0,4 -0,2
Informaci6 segons el progenitor sa 0,1 -0,2 0,4 -0,02

Variables independents categoriques del fill Valors n Rangmig U Rang mig U Rangmig U Rangmig U

. Home 8 7,5 8,8 10,4 8,1
Geénere Dona 9 10.3 24 9.2 34,5 78 25 9.8 29
DCL: desajust clinic; DES: desajust escolar; APE: ajust personal; ISE: index de simptomes emocionals

* < 0,05

4.3.3.3.4.2. Adolescents de 12 a 18 anys

En relacio a les variables del pacient, es va observar una relacié negativa i significativa entre
la situacid funcional del pacient i el desajust clinic, essent els adolescents amb més desajust
els que tenien els pares amb millor situacié funcional i a la inversa, quan augmentava el
deteriorament funcional del pacient, els adolescents solien demostrar menys desajust clinic.
El desajust escolar es va relacionar amb els simptomes depressius i ansiosos dels pacients
d’una manera significativa i positiva, essent els adolescents amb més desajust escolar els que
tenien el pare o mare malalt amb més simptomes depressius i ansiosos. La resta de variables
del pacient estudiades (geénere, nombre de fills menors, temps de malaltia, malestar
emocional, funcionament familiar, deteriorament cognitiu i ajust al prondstic) no es van
trobar relacionades amb les dimensions del BASC S3 dels adolescents. A la Taula 4.67 es

detallen les correlacions entre les variables del pacient i el BASC S3 dels adolescents.
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Taula 4.67. Correlacions de Spearman i U de Mann-Whitney entre les variables independents

quantitatives 1 categoriques dels pacients, i les dimensions de I’autoinforme BASC S3 dels

adolescents.
IBREIC BB DCL DES APE ISE
n=27
Variables 1ndepend§nts quantitatives ho ho ho ho
del pacient
Edat -0,1 -0,1 0,3 -0,3
Numero de fills menors -0,1 -0,2 -0,1 -0,1
Temps de malaltia 0,1 0,2 -0,04 0,1
Situaci6 funcional -0,4* 0,03 0,03 -04
Ansietat - 0,01 0,4 -0,2 0,2
Depressio 0,2 0,7%* -0,4 0,3
Ansietat + Depressio 0,1 0,5%* -0,3 0,3
Malestar emocional 0,1 0,1 -0,1 0,1
Funcionalitat familiar 0,1 0,04 -03 0,1
Variables lndepend§nts categoriques Valors n Rapg U Rapg U Rapg U Rapg U
del pacient mig mig mig mig
Home 17 15,7 14,8 12,8 15,4
Génere 56 71,5 64,5 62
Dona 10 11,1 12,7 16,1 11,7
No alteracio 22 13,6 13,5 14 13,2
Deteriorament cognitiu 45 43,5 54,5 37
£ LELELE 5 16 16,3 13,9 17,6
alteracio
. . Si 14 13,1 15,4 14,1 12,9
Ajust al pronostic No 13 14.9 79 12,5 71 13.9 89,5 152 75,5

DCL: desajust clinic; DES: desajust escolar; APE: ajust personal; ISE: index de simptomes emocionals
*p<0,05; ** p< 0,01

Fent referéncia a les variables del progenitor sa, es va observar una relacié negativa i
significativa entre I’edat i els simptomes emocionals, essent els adolescents amb més
problemes emocionals els que tenien el progenitor sa més jove. Els simptomes emocionals es
van relacionar significativa i positivament amb la depressiéo del progenitor sa, essent els
adolescents amb més simptomes emocionals els que tenien progenitors sans més deprimits.
El desajust escolar, de manera positiva i significativa, es va relacionar amb la comprensio
emocional, essent els adolescents amb més desajust escolar els que tenien el progenitor sa
amb més comprensidé emocional. No es va trobar relaci6 entre les dimensions del BASC S3 i
les altres variables del progenitor sa (génere, ansietat, malestar emocional, funcionament
familiar, competéncia percebuda, resiliéncia, atencié emocional, i reparacié emocional). A la
Taula 4.68 es detallen les correlacions entre el BASC S3 dels adolescents i les variables del

progenitor sa.
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Taula 4.68. Correlacions de Spearman i U de Mann-Whitney entre les variables independents
quantitatives i categoriques del progenitor sa, i les dimensions de I’autoinforme BASC S3 dels

adolescents.

BASC S3 DCL DES APE ISE
n=26
Variables 1ndepender}ts quantitatives del o o o o
progenitor sa
Edat (n = 24) -0,2 0,1 0,4 -0,5*%
Ansietat 0,1 0,1 -0,1 0,1
Depressio 0,3 0,2 -0,3 0,4*
Ansietat + Depressio 0,2 0,2 -0,2 0,3
Malestar emocional (n = 25) 0,2 0,1 0,1 0,3
Funcionament familiar 0,04 0,2 -0,1 0,3
Competencia percebuda -0,2 0,1 0,2 -0,2
Resiliencia -0,03 -0,1 0,3 -0,3
Atencié emocional 0,1 -0,2 0,1 0,1
Comprensio emocional -0,1 0,4* 0,2 -0,2
Reparacié emocional -0,1 0,2 0,2 -0,2
Variables 1ndependepts categoriques del Valors  n Ra_ng U Ra_ng U Ra_ng U Ra_ng U
progenitor sa mig mig mig mig
Home 7 11,6 9,4 13,6 11
Génere 53 38 52 49
Dona 17 12,9 13,8 12,1 13,1

DCL: desajust clinic; DES: desajust escolar; APE: ajust personal; ISE: index de simptomes emocionals
* p<0,05; ** p< 0,01

En relacio a les variables del fill, sols el funcionament familiar es va relacionar de manera
significativa i negativa amb el desajust clinic i I’index de simptomes emocionals, i de manera
significativa i positiva amb 1’ajust personal, de manera que, els adolescents amb millor
funcionament familiar eren els que presentaven menys desajust clinic, menys simptomes
emocionals, i tenien millor ajust personal. La resta de variables del fill (edat, génere, nombre
de germans, ordre jerarquic i grau d’informacié sobre la malaltia) no es van relacionar

significativament amb les variables del BASC S3 dels adolescents. (Taula 4.69)
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Taula 4.69. Correlacions de Spearman i U de Mann-Whitney entre les variables independents

quantitatives i categoriques del fill, i les dimensions de I’autoinforme BASC S3 dels adolescents.

BA§C = DCL DES APE ISE
n=27
Variables independents quantitatives del fill rho rho rho rho
Edat 0,1 -0,1 0,05 0,1
Nombre de germans -0,1 0,1 0,1 -0,1
Ordre jerarquic germans -0,1 0,2 0,2 -0,2
Informaci6 segons el pacient (n = 24) 0,1 -0,1 -0,1 0,1
Informaci6 segons el progenitor sa (n = 26) 0,1 -0,2 -0,01 -0,1
Funcionament familiar -0,4* -0,3 0,5%* -0,4*
Variables independents categoriques del fill Valors n  Rangmig U Rang mig U Rangmig U Rangmig U
. Home 16 134 15,5 14,3 13,1
Geénere Dona 11 148 ° 118 9 g B 154 P

DCL: desajust clinic; DES: desajust escolar; APE: ajust personal; ISE: index de simptomes emocionals
* p<0,05; ** p< 0,01

Les dimensions del BASC S2 i S3 desajust clinic, desajust escolar, i index de simptomes
emocionals, es van relacionar negativa i significativament amb 1’ajust personal, és a dir, els
nens i adolescents amb més bon ajust personal presentaven menys desajust clinic, desajust
escolar 1 simptomes emocionals, i a I’inrevés, els nens i adolescents amb un ajust personal
més pobre, presentaven més desajust clinic, desajust escolar i simptomatologia emocional. El
desajust clinic es va relacionar de manera positiva i significativa amb I’index de simptomes
emocionals en les dues mostres, essent els nens i adolescents amb més desajust clinic els que

presentaven més simptomes emocionals. (Taules 4.7014.71)

Taula 4.70. Correlacions de Spearman entre les dimensions cliniques i adaptatives del BASC S2 en

els nens de la mostra.

Biici 7S 2 Desajust clinic (DCL) DES  APE
Desajust escolar (DES) 0,3
Ajust personal (APE) -0,6% -0,6°
ndex de simptomes emocionals (ISE) 09" 04 -08"

#p< 0,05; ** p< 0,01
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Taula 4.71. Correlacions de Spearman entre les diferents dimensions cliniques i adaptatives del

BASC S3 en els adolescents de 1la mostra.

Biig 7S3 Dese(lg.ét Lc)linic DES APE
Desajust escolar (DES) 0,2
Ajust personal (APE) -0,6%* -0,4*
ndex de simptomes emocionals (ISE) 0,8%* 0,4 - 0,8%*

#p< 0,05; ** p< 0,01

Els fills explicaven generalment la malaltia dels pares fent servir principalment definicions médiques i
expressant percepcions subjectives. També argumentaven usant pensaments desideratius, expressant emocions,
expressant accions d’ajuda, usant o no la paraula cancer, fent referencia a la mort, evitant parlar del tema i/o
donant explicacions erronies. El Test de la familia va detectar un 30% de nens amb possible malestar
emocional establert, i de manera curiosa, el 80% representaven canviat l’ordre jerarquic dels membres de la
familia en comparacio a la poblacio de correccio normativa. El 20% dels adolescents van expressar disfuncio
familiar, de manera independent a les caracteristiques del pacient i del progenitor sa. Segons els nens d’edat
escolar, els més petits presentaven més desajust escolar que els més grans, sense diferéncies en el genere. No hi
havia altres relacions de les dimensions cliniques i adaptatives dels nens relacionades amb les variables del
pacient, del progenitor sa i la resta de variables del nen. En els autoinformes dels adolescents, aquests, referien
meés desajust clinic quan el pare o mare malalt estava amb millor situacio funcional, i a [’augmentar el
deteriorament de [’estat general, disminuia el desajust clinic. Els adolescents amb més desajust escolar tenien
el pare o mare malalt amb més simptomes depressius i ansiosos. Augmentaven els problemes emocionals dels
adolescents quan el progenitor sa era més jove i tenia simptomes depressius. La comprensio emocional dels
progenitors sans semblava estar relacionada amb més desajust escolar en els adolescents. El funcionament
familiar valorat pels adolescents estava relacionat amb menys desajust clinic i emocional, junt a un millor ajust
personal. No es van observar altres relacions entre les dimensions cliniques i adaptatives dels autoinformes
dels adolescents i les altres variables dels pacients, dels progenitors sans i dels mateixos adolescents. Totes les
dimensions cliniques (desajust clinic, desajust escolar, index de simptomes emocionals) van relacionar-se

significativament i de manera negativa amb I’ajust personal dels nens i dels adolescents.
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4.3.3.4. Relacions entre les variables dependents

La valoraci6 subjectiva de com ho portava el fill segons pacients 1 progenitors sans, en els
nens de 5 1 6 anys, no es va relacionar amb les dimensions cliniques i adaptatives del BASC
P1. En els nens de 7 a 11 anys, el com ho portava segons els pacients va tenir una relacié
negativa i significativa amb els problemes exterioritzats del BASC P2, és a dir, els fills que
presentaven més problemes de tipus exterioritzat, ho portaven pitjor segons els pacients. No
es van observar altres relacions significatives entre les valoracions subjectives de com ho
portava el fill segons pacients i progenitors sans i les altres dimensions cliniques i adaptatives
del BASC P2 dels nens. En els adolescents de 12 a 18 anys, el com ho portava el fill segons
els pacients va tenir una relacid positiva i significativa amb les habilitats adaptatives del fill,
essent els adolescents més adaptatius en el BASC P3 els que ho portaven millor segons els
pacients. Pels progenitors sans, ho portaven millor els fills amb menys problemes
exterioritzats, interioritzats 1 simptomes emocionals en el BASC P3, amb una relacié negativa
1 significativa en totes elles. Els progenitors sans, a diferéncia dels pacients, no relacionaven

el com ho portava el fill amb les habilitats adaptatives de 1’adolescent. (Taula 4.72)

Taula 4.72. Correlacions de Spearman entre les valoracions de I’Escala Numerica (EN) de com porta
el fill la situacio segons pacients i progenitors sans, i les dimensions cliniques i adaptatives del BASC

P1, P2 i P3 dels progenitors sans.

BASC P1
n EXT INT HAD ISC
Com ho porta segons el pacient 8 0,03 -0,3 0,1 -0,03
Com ho porta segons el progenitor sa 7 0,4 0,1 0,2 0,4
BASC P2
Com ho porta segons el pacient 20 -0,5% -0, 0,2 -0,2
Com ho porta segons el progenitor sa 20 0,2 -0,3 0,1 -0,2
BASC P3

Com ho porta segons el pacient 25 0,01 -002 05* -0,01
Com ho porta segons el progenitorsa 25 -0,5* -0,5* 0,2 - 0,5*%
EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats;

HAD: habilitats adaptatives; ISC: index de simptomes de comportament
* p< 0,05, **p<0,01
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En els nens de 5 i 6 anys, la valoraci6 subjectiva de com ho porta el fill segons el pacient no
es va veure relacionada amb les dimensions cliniques i adaptatives del BASC T1 dels tutors
escolars. En canvi, es relacionaven positiva i significativament el portar-ho bé del fill segons
els progenitors sans amb els simptomes exterioritzats referits pels tutors escolars, és a dir,
aquells nens amb més conductes exterioritzades pels tutors escolars eren vistos pels
progenitors sans com els que ho portaven millor. En els nens de 7 a 11 anys, el fet de com ho
portava el fill segons els pacients i progenitors sans no es va relacionar amb cap de les
dimensions del BASC T2 dels tutors escolars. I finalment, en els adolescents, va relacionar-
se positiva 1 significativament portar-ho bé segons el pacient amb les habilitats adaptatives
del BASC T3, i de manera negativa i significativa, amb els problemes interioritzats i de
comportament segons el tutor escolar en el BASC T3, aixi doncs, els adolescents més
adaptatius pels tutors escolars eren els que ho portaven millor segons els pacients, i els que
presentaven més simptomes interioritzats i de comportament pels tutors escolars, els que ho
portaven pitjor segons els pacients. Pels progenitors sans, no hi havia relacié entre com ho

portaven els fills i les valoracions dels tutors escolars en el BASC T3. (Taula 4.73)

Taula 4.73. Correlacions de Spearman entre les valoracions de I’Escala Numerica (EN) de com porta
el fill la situacio segons pacients i progenitors sans, i les dimensions cliniques i adaptatives del BASC

T1, T2 1 T3 dels tutors escolars.

BASC T1

n EXT INT HAD ISC

Com ho porta segons el pacient 8 -0,2 -0,2 -0,1 -03

Com ho porta segons el progenitorsa 7  0,8** 0,5 -0,7 0,7
BASC T2

n EXT INT ESC HAD ISC

Com ho porta segons el pacient 18 0,002 -0,04 0,1 -0,1 0,04

Com ho porta segons el progenitor sa 17 0,3 0,04 0,4 -0,2 0,2
BASC T3

Com ho porta segons el pacient 22 -04 -02  -05*  05* -04*
Com ho porta segons el progenitorsa 20 -0,2 -0,4 -0,4 -0,1 -0,3
EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats; ESC: problemes escolars
HAD: habilitats adaptatives; ISC: index de simptomes de comportament
* p< 0,05, **p<0,01
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La percepci6 subjectiva del progenitors sa de com portava el fill la situacio, es va relacionar
negativa i significativament amb el desajust escolar de 1’autoinforme BASC S3, essent els
adolescents que referien més problematica escolar els que el progenitor sa considerava que ho
portaven pitjor. Aquesta relacié no es va trobar significativa en els pacients. Les altres
dimensions cliniques i adaptatives dels autoinformes BASC S2 i S3 no es van veure
relacionades amb les valoracions de com ho portava el fill segons pacients i progenitors sans.

(Taula 4.74)

Taula 4.74. Correlacions de Spearman entre les valoracions de 1’Escala Numérica (EN) de com ho
porta el fill segons pacients i progenitors sans, i les dimensions cliniques i adaptatives en els

autoinformes BASC S2 1 S3 dels nens 1 adolescents.

BASC S2

n DCL DES APE ISE

Com ho porta segons el pacient 17 -03 0,1 0,2 -0.2

Com ho porta segons el progenitorsa 17 -0,3 0,3 0,1 -0,3

BASC S3

Com ho porta segons el pacient 27 -0,1 -0,1 0,03 0,01

Com ho porta segons el progenitorsa 24 -0,3 -0,5** 03 -0,2
DCL: desajust clinic; DES: desajust escolar; APE: ajust personal; ISE: index de simptomes emocionals

*p< 0,05; ** p< 0,01

Es va observar una relacido positiva i significativa entre els problemes exterioritzats,
interioritzats i de comportament detectats pels progenitors sans amb el BASC P2 i el desajust
clinic i els simptomes emocionals expressats en el BASC S2 pels propis nens. Les habilitats
adaptatives referides pels progenitors sans en el BASC P2 es relacionaven positiva i
significativament amb 1’ajust personal, i negativa i significativament amb el desajust escolar

referits pels mateixos nens en el BASC S2. (Taula 4.75)
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Taula 4.75. Correlacions de Spearman entre les dimensions de I’autoinforme BASC S2 dels nens i les

dimensions del BASC P2 dels progenitors sans.

BASC P2 progenitors sans

BLEIC R maing EXT INT HAD ISC
n=17
Desajust clinic (DCL) 0,5* 0,7%* -0,3  0,7%*
Desajust escolar (DES) 04 -0,004 -0,5* 0,4
Ajust personal (APE) -0,4 -0,3 0,7%*  -04
Index de simptomes emocionals (ISE) 0,5* 0,6%* -04  0,7%*

EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats;
HAD: habilitats adaptatives; ISC: index de simptomes de comportament
* p< 0,05, **p<0,01

Es van relacionar de manera negativa i significativa les habilitats adaptatives del BASC T2
segons els tutors escolars i el desajust escolar referit en 1’autoinforme BASC S2 dels nens, de
manera que a millors habilitats adaptatives segons el tutor escolar, els nens expressaven
menys desajust escolar. No es van observar altres relacions entre el BASC T2 i I’autoinforme

BASC S2. (Taula 4.76)

Taula 4.76. Correlacions de Spearman entre les dimensions de ’autoinforme BASC S2 dels nens i les

dimensions del BASC T2 dels tutors escolars.

BASC T2 tutors escolars

BASf:stnenS EXT INT ESC HAD ISC

Desajust clinic (DCL) 0,2 0,04 0,2 -0,2 0,2
Desajust escolar (DES) 0,4 0,1 0,5 -0,6* 0,4

Ajust personal (APE) -03 -0,1 -04 0,4 -0,3

ndex de simptomes emocionals (ISE) 03 -01 04 -03 03

EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats; ESC: problemes escolars
HAD: habilitats adaptatives; ISC: index de simptomes de comportament
* p< 0,05, **p<0,01
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Es van relacionar de manera positiva i significativa els problemes exterioritzats, interioritzats
i de comportament del BASC P3 dels progenitors sans amb el desajust escolar referit pels
adolescents en 1’autoinforme BASC S3. També de manera positiva i significativa es van
relacionar els problemes interioritzats i de comportament del BASC P3 amb el desajust clinic
de I'autoinforme BASC S3. L’index de simptomes emocionals de 1’autoinforme BASC S3
dels adolescents es relacionava positiva i significativament amb els problemes interioritzats i

de forma negativa i significativa amb les habilitats adaptatives del BASC P3. (Taula 4.77).

Taula 4.77. Correlacions de Spearman entre les dimensions de l’autoinforme BASC S3 dels

adolescents i les dimensions del BASC P3 dels progenitors sans.

BASC P3 progenitors sans

BASC 83 nens EXT INT HAD ISC
n=24
Desajust clinic (DCL) 0,4 0,5%* -0,3 0,5*
Desajust escolar (DES) 0,7**  0,6%* -0,1 0,7%*
Ajust personal (APE) -0,2 -0,4 0,5* -0,3
ndex de simptomes emocionals (ISE) 0,2 0,4*  -0,5* 0,3

EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats;
HAD: habilitats adaptatives; ISC: index de simptomes de comportament
* p< 0,05, **p<0,01

Els problemes exterioritzats, interioritzats, escolars i de comportament del BASC T3 dels
tutors escolars, es van relacionar de manera positiva i significativa amb el desajust escolar
referit en 1’autoinforme BASC S3 dels adolescents. I de manera significativa i negativa, es
van relacionar les habilitats adaptatives del BASC T3 amb el desajust clinic i escolar de

I’autoinforme BASC S3 dels adolescents. (Taula 4.78)
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Taula 4.78. Correlacions de Spearman entre les dimensions de l’autoinforme BASC S3 dels

adolescents 1 les dimensions del BASC T3 dels tutors escolars.

BASC T3 tutors escolars

BASC S3 adolescents EXT INT ESC  HAD ISC

n=22
Desajust clinic (DCL) 0,1 0,1 0,3 -0,5* 0,2
Desajust escolar (DES) 0,6%* 0,5* 0,7**% -0,5% 0,7%*
Ajust personal (APE) -0,004 -0,1 -0,2 0,3 -0,2
Index de simptomes emocionals (ISE) -0,1 0,02 0,3 -0,4 0,1

EXT: problemes exterioritzats; INT: problemes interioritzats; ESC: problemes escolars
HAD: habilitats adaptatives; ISC: index de simptomes de comportament
* p< 0,05, **p<0,01

En els nens de 5 1 6 anys, les habilitats adaptatives en el BASC T1 segons els tutors escolars i
els simptomes exterioritzats en el BASC P1 dels progenitors sans es van veure relacionats de
manera negativa i significativa, aixi, els nens amb més problemes exterioritzats segons els
progenitors sans eren els que tenien menys habilitats adaptatives segons els tutors escolars.
No es van observar altres relacions significatives entre les dimensions del BASC P1 dels

progenitors sans i del BASC T1 dels tutors escolars. (Taula 4.79)

En els nens de 7 a 11 anys, no es va trobar cap dimensié relacionada de manera significativa

entre el BASC P2 dels progenitors sans i el BASC T2 dels tutors escolars. (Taula 4.80)

Taula 4.79. Correlacions de Spearman entre les dimensions del BASC P1 dels progenitors sans i les

dimensions del BASC T1 dels tutors escolars.

BASC P1 progenitors sans

BASC T1 nens EXT INT HAD ISC

n=28
Exterioritzar problemes (EXT) 0,02 -0,1 0,4 0,04
Interioritzar problemes (INT) 0,6 0,5 -03 0,6
Habilitats adaptatives (HAD) -0,7*  -04 0,1 -0,7
index de Simptomes de Comportament (ISC) 0,5 0,4 -0,1 0,5

*p< 0,05, **p<0,01
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Taula 4.80. Correlacions de Spearman entre les dimensions del BASC P2 dels progenitors sans i les

dimensions del BASC T2 dels tutors escolars.

BASC P2 progenitors sans

BIARIC T s EXT INT HAD ISC

n=17
Exterioritzar problemes (EXT) 0,2 -0,4 0,2 -0,2
Interioritzar problemes (INT) 0,003 -04 -0,1 -0,3
Problemes escolars (ESC) 0,3 -02 -03 0,1
Habilitats adaptatives (HAD) -0,4 0.2 0,4 -0,2
ndex de Simptomes de Comportament (ISC) 0,2 -03 -0,04 -0,2

En els adolescents de 12 a 18 anys, es van relacionar de manera positiva i significativa els
problemes exterioritzats, interioritzats i de comportament del BASC P3 del progenitor sa amb
els problemes exterioritzats, interioritzats, escolars i de comportament del BASC T3 del tutor
escolar. No hi havia relaci6 significativa entre el BASC P3 i el T3 en valorar les habilitats

adaptatives. (Taula 4.81)

Taula 4.81. Correlacions de Spearman entre les dimensions del BASC P3 dels progenitors sans i les

dimensions del BASC T3 dels tutors escolars.

BASC P3 progenitors sans

BASCTS nens EXT INT HAD ISC

n=20
Exterioritzar problemes (EXT) 0,6%*  0,5*% 0,03  0,6%*
Interioritzar problemes (INT) 0,5* 0,6** -0,04 0,6**
Problemes escolars (ESC) 0,6%* 0,7%* -02 0,7%*
Habilitats adaptatives (HAD) -0,2 -0,2 0,4 -0,2
Index de Simptomes de Comportament (ISC) 0,7%* 0,7%* -0,1 0,8%*

#p< 0,05; ** p< 0,01
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En forma d’exemple, a les Figures 7.11 1 7.12 es mostren diferents perfils de nens i
adolescents amb normalitat clinica i adaptativa, i de nens i1 adolescents amb sospita de

problemes clinics o adaptatius a partir dels autoinformes BASC S2 i S3.
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Figura 4.32. Exemples de perfils de les puntuacions T del test BASC S2 administrat a tres nens.

El perfil del Nen 74, en verd clar a la grafica, estaria dins de la normalitat (T entre 41 i 59)
en totes les escales cliniques i adaptatives del BASC S2. En color verd, el perfil del Nen 57
presentaria simptomes d’atipicitat i d’estat d’anim amb desajust clinic i simptomatologia de
tipus emocional (T> 60), sense dificultats adaptatives significatives (T entre 41 1 59), i el Nen
30, perfil en verd fosc, ens indicaria que hi ha algun problema d’ajust escolar (T> 60), amb
la preservacio de la normalitat a la resta de dimensions cliniques i adaptatives (T entre 41 1

59). (Figura 4.32)
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Figura 4.33. Exemples de perfils de les puntuacions T del test BASC S3 administrat a tres

adolescents.

En color verd fosc a la grafica el perfil de ’adolescent que correspon al Nen 22, ens podria
indicar alteracid clinica (T> 60), i adaptativa (T< 40), tot i que puntua a I’escala F, i per tant
podria ser un “fals dolent”, autoavaluat de manera excessivament negativa. El perfil de
I’adolescent de color verd, corresponent al Nen 32,mostraria simptomatologia depressiva i
emocional (T> 60), amb certa baixa de confianga en si mateix i ajust personal (T< 40), I
finalment, 1’adolescent de color verd clar corresponent al Nen 54, detectaria un probable
problema centrat en el desajust escolar (T> 60) i no generalitzat a altres escales 1 dimensions.

(Figura 4.33)
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Figura 4.34. Perfils de puntuacions T del Nen 12 valorat a través del BASC P2 pel progenitor sa i del
BASC T2 pel tutor escolar.
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Figura 4.35. Perfils de puntuacions T del Nen 30 valorat a través del BASC P2 pel progenitor sa i del
BASC T2 pel tutor escolar.
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A la Figura 4.34 es mostra el perfil de les valoracions del BASC P2 segons els progenitor sa
en color verd fosc, i en color verd clar, el perfil de les puntuacions del BASC T2 segons el
tutor escolar. Es pot veure com les valoracions no son coincidents amb la tendéncia, i
semblaria que el tutor valorava més les capacitat d’adaptacio del nen que els aspectes clinics,
1 en canvi, el progenitor sa, valorava amb més intensitat les escales cliniques i menys les
capacitats adaptatives del nen. A la Figura 4.35 es mostra un cas invers, en que podem
observar que les valoracions del tutor escolar en color verd clar tendien a destacar més la
simptomatologia clinica i de conducta que les valoracions del progenitor sa en color verd

fosc.

Les dimensions cliniques i adaptatives del BASC Pl dels nens de 5 i 6 anys no es van relacionar amb les
valoracions de pacients i progenitors sans de com ho portava el fill. Els nens que ho portaven millor segons els
progenitors sans, eren valorats pels tutors escolars en el BASC T1 amb més problemes de tipus exterioritzat. En
els nens de 7 a 11 anys, els pacients valoraven que ho portaven pitjor els nens amb problemes exterioritzats en
el BASC P2. No hi va haver cap relacio entre les valoracions dels tutors escolars en el BASC T2 i les
valoracions de pacients i progenitors sans de com ho portava el fill. En els adolescents de 12 a 18 anys, els més
adaptatius en el BASC P3 eren valorats pels pacients com els que ho portaven millor. I en canvi, els progenitors
sans valoraven que ho portaven millor els adolescents amb menys problemes emocionals i clinics. Quan pel
pacient [’adolescent ho portava bé, pel tutor escolar hi havia en el BASC T3 altes habilitats adaptatives i pocs
problemes interioritzats i de comportament. Pels progenitors sans, els adolescents que referien desajust escolar
en ['autoinforme BASC S3 portaven pitjor la situacio, relacio que no es trobava en les valoracions dels
pacients. Els problemes clinics del BASC P2 segons els progenitors sans es va relacionar amb el desajust clinic
i els problemes emocionals referits pels propis nens en el BASC S2. També les habilitats adaptatives del BASC
P2 es van relacionar positivament amb [’ajust personal i negativament amb el desajust escolar de les
autovaloracions al BASC S2 dels nens. Quan els tutors escolars valoraven millors habilitats adaptatives en el
BASC T2, els nens referien menys desajust escolar en el BASC S2. Els problemes clinics del BASC P3 dels
progenitors sans es van relacionar amb el desajust clinic i desajust escolar dels autoinformes BASC S3 dels
adolescents. Més problemes interioritzats i menys habilitats adaptatives segons els progenitors sans es
relacionaven amb més simptomes emocionals referits pels adolescents. Les dimensions cliniques i la falta
d’habilitats adaptatives valorades pels tutors escolars es relacionaven amb les propies percepcions de desajust
escolar i clinic dels adolescents. En sintesi, els nens de 5 i 6 anys amb més problemes exterioritzats segons els
progenitors sans, tenien menys habilitats adaptatives segons els tutors escolars; no es van observar relacions
entre les valoracions dels progenitors sans i dels tutors escolars en els nens de 7 a 11 anys; i entre els
progenitors sans i els tutors escolars es va observar una concordanga significativa alhora de valorar les

dimensions cliniques dels adolescents, no aixi en les capacitats adaptatives.
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4.3.3.5. Classificacio dels nens i adolescents segons el tipus d’ajustament

A partir de les dades obtingudes dels diferents informants (pacients, progenitors sans, tutors
escolars 1 nens/adolescents) es van classificar els nens i adolescents en dos grups a partir de la
variable dicotomica, bon ajustament o mal ajustament. Per la classificacio del tipus
d’ajustament es van considerar els resultats de les variables dependents: a) valoracié dels
pacients de com ho portava el fill a partir d’una Escala Numeérica (EN) d’1 a 10 amb una
puntuaci6 igual o inferior a 5; b) valoracid dels progenitors sans de com ho portava el fill a
partir d’una EN d’1 a 10 amb una puntuaci6é igual o inferior a 5; c¢) test BASC P de
progenitors sans, amb alguna dimensi6 clinica igual o superior a una T de 60 o una T igual i
inferior a 40 en la dimensi6 adaptativa; d) BASC T de tutors escolars, amb valors de T iguals
o superiors a 60 en alguna dimensid clinica o de 40 o inferior en la dimensid adaptativa; e)
explicacions dels fills de la malaltia del pare o mare amb evitacio del tema o argumentacions
falses o erronies; f) Test de la Familia en els nens amb evidents signes de disfuncié familiar
i/0 malestar emocional; g) APGAR familiar en els adolescents igual o inferior al punt de tall
normatiu de 6 punts; i h) autoinforme BASC S per nens i adolescents, amb alguna dimensio
clinica amb puntuacions T igual o superior a 60 o en la dimensi6 adaptativa igual o inferiors a
40. Es va considerar mal ajustament quan almenys una de les variables dependents
presentava indicadors de possible inadaptaci6 a la situacio, i es va considerar bon ajustament,
quan a totes les variables dependents estudiades per cada cas, no hi havia indicadors de
possibles alteracions adaptatives. Alhora es van estudiar aquells factors moderadors i
mediadors que podien estar relacionats amb el tipus d’ajustament del fill. A la Taula 4.82 es
descriuen les freqiiéncies 1 els percentatges de classificacid6 de cada una de les variables
dependents i del global de totes elles segons el bon ajustament o mal ajustament del fill. A

I’Annex 3 es detallen les classificacions segons el tipus d’ajustament de tots els nens i
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adolescents de la mostra (N = 74) en cada una de les variables dependents estudiades.

La variable dependent que classificava més percentatges de fills amb millor ajustament va ser
el Test de la Familia amb un 84,3% de nens amb bon ajustament i les que classificaven major
percentatge de fills amb mal ajustament van ser per igual el BASC P3 i el BASC S3 amb un
44% d’adolescents amb mal ajustament. En general, 1’analisi concret d’una sola variable
dependent, donaria més percentatge de nens i adolescents amb bon ajustament que amb mal
ajustament, perd si 1’analisi fos global, tenint en compte a totes les variables dependents
estudiades en cada cas, el percentatge de fills amb mal ajustament augmentaria fins el 73%.

(Taula 4.82)

Taula 4.82. Freqiiencies i percentatges de la classificacio del tipus d’ajustament en cada una de les

variables dependents i del global de variables dependents.

Classificaci6 per grups Variables dependents

Escala Numérica (EN)
pacients progenitors sa
Bon ajustament 49/74 (66,2%) 36/59 (61%)

Mal ajustament 25/74 (33,8%) 23/59 (39%)
BASC progenitors sans
P1 P2 P3
Bon ajustament 5/8 (62,5%) 12/20 (60%) 14/25 (56%)

Mal ajustament 3/8 (37,5%) 8/20 (40%) 11/25 (44%)
BASC tutors escolars
T1 T2 T3
Bon ajustament 6/8 (75%)  21/26(80,8%) 11/18 (61,1%)
Mal ajustament 2/8 25%) 526 (19.2%)  7/18 (38,9%)

Explicacié de la malaltia

Bon ajustament
Mal ajustament

Bon ajustament
Mal ajustament

Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament

Mal ajustament

Bon ajustament
Mal ajustament

15/22 (68,2%)
7/22 (31,8%)
Test de la Familia
43/51 (84,3%)
8/51 (15,7%)
APGAR familiar adolescents
21/30 (70%)
9/30 (30%)
BASC Autoinformes
S2 S3
10/17 (58,8%) 15/27 (55,6%)
7/17 (41,2%) 12/27 (44,4%)
TOTAL
20/74 (27%)
54/74 (73%)
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Taula 4.83. Variables del pacient associades amb el tipus d’ajustament dels nens i adolescents a la

situaci6 de cancer avangat o terminal d’un dels pares.

Variables independents
del pacient

Edat
Temps malaltia
Situaci6 funcional
Ansietat
Depressio
Ansietat + Depressio
Malestar emocional

Funcionament familiar

Génere

* p<0,05; ** p< 0,01

Taula 4.84. Variables del progenitor sa associades amb tipus d’ajustament dels nens i adolescents a la

Resultats Variables dependents

Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament

Valors Bon ajustament
Frequiéncia (%)

Home 6(19,4)

Dona 14 (32,6)

25
49
25
49
25
49
25
49
25
49
25
49
25
49
25
49
Mal ajustament
Frequiéncia (%)
25 (80,6)
29 (67,4)

situaci6 de cancer avangat o terminal d’un dels pares.

Variables independents
progenitors sa

Edat
Ansietat
Depressio
Ansietat + Depressio
Malestar emocional
Funcionament familiar
Competencia percebuda
Resiliéncia
Atencio emocional
Claredat emocional

Reparacié emocional

Genere

* p<0,05; ** p< 0,01

Resultats Variables dependents

Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament

Valors Bon ajustament
Frequiéncia (%)

Home 9 (26,5)

Dona 4(14,3)

17
45
17
44
17
44
17
44
17
44
17
44
17
44
17
44
17
44
17
44
17
44
Mal ajustament
Frequiéncia (%)
25 (73,5)
24 (85,7)
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Rang mig

39
36,7
43,1
34,6
38,9
36,8
32,2
40,2
31,9
40,4
31,3
40,7
32,8
39,9
40,4

36

Prova exacta de Fisher

p=10,29

Rang mig

30,7
31,8
27,1
32,5
26,7
32,7
26,1
32,9
25,6
32,4
34,5
29,7
28,4
32
35
29,4
29,7
30,1
32,8
29
35,6
27,9

Prova exacta de Fisher

p=035

Resultats

U Mann-Whitney

574,5
472
577

4795
473
458

4945

5395

XZ

1,6, p> 0,05

U Mann-Whitney

369
307
301,5
290.5
282
314,5
329,5
305,5
339,5
299
255
X

1,4, p> 0,05
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Taula 4.85. Factors del nen o adolescent associats amb el bon ajustament o mal ajustament a la

situacid de cancer avangat o terminal en el pare o mare.

Variables independents dels fills ~ Resultats variables dependents n Rang mig U Mann-Whitney
Bon ajustament 20 29,5 "
Edat Mal ajustament 54 40,5 3795
Bon ajustament 20 28,9 "
Nombre de germans Mal ajustament 54 40,7 367
T Bon ajustament 20 31,8
Ordre jerarquic dins del germans D G e s4 39.6 425
. . Bon ajustament 20 33,5
Informacié segons el pacient . 460,5
Mal ajustament 54 39
., . Bon ajustament 12 24,4
Informaci6 segons el progenitor sa . 214,5
Mal ajustament 47 31,4
Bon ajustament Mal ajustament . 3
Valors . . Prova exacta de Fisher X
Freqiiencia (%) Freqiiéncia (%)
. Home 7(19,4) 29 (80,6)
= >
Geénere Dona 13 (34.2) 25 (65.8) p=0,19 2,04, p> 0,05

*p<0,05; ** p< 0,01

Les variables del pacient i del progenitor sa no es van relacionar significativament amb el tipus
d’ajustament dels fills. (Taules 4.83 1 4.84). L’edat del fill i el nombre de germans s’hi van relacionar.

(Taula 4.85)

4.3.3.3.6. Classificacio del tipus d’ajustament segons les variables dependents

Taula 4.86. Relacio entre la valoraci6 de pacients i progenitors sans de com ho porta el fill a partir de

I’escala numerica (EN) amb I’ajustament global dels nens i adolescents.

Variables dependents Resultats globals variables dependents n  Rang mig U
. Bon ajustament 20 51,2 o
Com ho porta segons pacient N e 54 324 266,5
. Bon ajustament 12 44,4 s
Com ho porta segons progenitor sa N e 47 263 109

#*p< 0,05; ** p< 0,01

Les variables dependents relacionades significativament amb la classificacio global del tipus
d’ajustament van ser EN de com ho portava segons pacients i progenitors sans, el BASC P1 i
P3, el BASC T2 1 T3, i el BASC S3. La resta de variables dependents no es van relacionar

significativament amb el tipus d’ajust global del fill a la situaci6. (Taules [4.86-4.92])
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Taula 4.87. Relaci6 entre les dimensions cliniques i adaptatives del test BASC P dels progenitors

sans amb I’ajustament global dels nens i adolescents.

Variables dependents Dimensions

Exterioritzar problemes

Interioritzar

problemes
P1

Habilitats adaptatives

ISC

Exterioritzar problemes

Interioritzar

problemes
P2

Habilitats adaptatives
fsc
Exterioritzar problemes

Interioritzar

problemes
P3

Habilitats adaptatives
fsc

ISC: index de simptomes de comportament
*p< 0,05; ** p< 0,01

Resultats globals variables dependents

Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament

Bon ajustament
Mal ajustament

Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament
Mal ajustament
Bon ajustament

Mal ajustament
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= = = =
o P o P Pt o

22

22

22

22

Rang mig

2,2
5,9
2
6
5,2
4,1
2
6

7,4
11,3
8,9
10,9
13,8
9,7
6,8
11,4
3,7
14,3
5,2
14,1
17,3
12,4
4,7
14,1

U Mann-Whitney

0,5%

0*

5,5

0*

19,5

25,5

19

17

5*

9,5%

20

8*
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Taula 4.88. Relacio entre les dimensions cliniques i adaptatives del test BASC T dels tutors escolars

amb ’ajustament global dels nens i adolescents.

Variables dependents Dimensions Resultats globals variables dependents n  Rangmig U Mann-Whitney
. Bon ajustament 3 4
Exterioritzar problemes T 5 48 6
Interioritzar Bon ajustament 3 3.2 35
problemes Mal ajustament 5 53 ’
B . . Bon ajustament 3 6
Habilitats adaptatives . 3
Mal ajustament 5 3,6
. Bon ajustament 3 32
ISC . 3,5
Mal ajustament 5 5,3
L Bon ajustament 4 9,3
Exterioritzar problemes . 27
Mal ajustament 14 9,6
Interioritzar Bon ajustament 4 7,8 51
problemes Mal ajustament 14 10
Bon ajustament 4 6,9
T2 Problemes escolars . 17,5
Mal ajustament 14 10,3
. . Bon ajustament 4 14,4
Habilitats adaptatives . 8,5*
Mal ajustament 14 8,1
. Bon ajustament 4 7
ISC . 18
Mal ajustament 14 10,2
L Bon ajustament 4 49
Exterioritzar problemes . 9,5*
Mal ajustament 18 13
Interioritzar Bon ajustament 4 6,1 14,5
problemes Mal ajustament 18 12,7
Bon ajustament 4 43
T3 Problemes escolars ) 7*
Mal ajustament 18 13,1
. . Bon ajustament 4 17
Habilitats adaptatives . 14
Mal ajustament 18 10,3
. Bon ajustament 4 4,1
ISC . 6,5*
Mal ajustament 18 13,1

ISC: index de simptomes de comportament
*p< 0,05; ** p< 0,01

Taula 4.89. Relacio entre I’explicacié de la malaltia del pare o mare dels nens i adolescents amb

I’ajustament global dels nens i adolescents.

Variables dependents ~ Bon ajustament ~ Mal ajustament  Prova exacte de Fisher

Explicaci6 ajustada 9 (21,4%) 33 (78,6%)

>
Explicaci6 no ajustada 0 9 p>0,05
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Taula 4.90. Relaci6 entre el Test de la Familia amb I’ajustament global dels nens i adolescents.

Resultats globals variables dependents

Variable dependent Bon ajustament Mal ajustament .
Prova exacta de Fisher
Percentatge total 20 80
Test de la Familia Malestar 30 0 (0%) 9 (37,5%)
n=30 No malestar 70 6 (100%) 15 (62,5%) p>0,05

Taula 4.91. Relacio entre la valoraci6 del funcionament familiar dels adolescents amb 1’ajustament

global dels adolescents.

Variables dependents

adolescents Resultats globals variables dependents n  Rangmig U Mann-Whitney

Funcié familiar Bon ajustament 3 18,3

Mal ajustament 23 12,9 20

Taula 4.92. Relacio entre les dimensions cliniques i adaptatives del test BASC S dels nens i

adolescents amb I’ajustament global a la situacié de cancer avancat dels pares.

Variables dependents Dimensions Resultats globals variables dependents n  Rangmig U Mann-Whitney
. L. Bon ajustament 3 43
Desajust clinic Mal ajustament 14 10 7
. Bon ajustament 3 5,2
Desajust escolar ) 9,5
Mal ajustament 14 9,8
52 . Bon ajustament 3 11
Ajust personal . 15
Mal ajustament 14 8,6
. Bon ajustament 3 5,3
ISE . 10
Mal ajustament 14 9,8
. . Bon ajustament 3 3,2
Desajust clinic . 3,5%
Mal ajustament 24 15,4
. Bon ajustament 3 32
Desajust escolar . 3,5*
3 Mal ajustament 24 15,4
. Bon ajustament 3 22,5
Ajust personal . 10,5*
Mal ajustament 24 12,9
. Bon ajustament 3 3,8
ISE . 5,5%
Mal ajustament 24 15,3

ISE: index de simptomes emocionals
* p< 0,05; ** p< 0,01

El 37,5% dels Test de la Familia amb signes de malestar emocional evidents coincidien amb la
classificaci6 de mal ajustament global, perd no es va trobar relacid significativa entre el resultat
general del Test de la Familia el tipus d’ajustament. La valoraci6 del funcionament familiar dels
adolescents, tampoc es va relacionar amb la classificacio global del tipus d’ajustament dels nens i
adolescents. (Taules 4.9014.91)
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4.3.3.3.7. Model predictiu del tipus d’ajustament dels nens i adolescents

L’us del model de regressié logistica binaria, mitjangant el metode “introduir” del paquet
estadistic SPSS 17.0, ens va permetre predir 1’ajustament dels nens i adolescents segons la
variable dicotomica (bon ajustament o mal ajustament), en funcié del génere i I’edat del
pacient, la situacidé funcional, el deteriorament cognitiu, 1’ajust al pronostic, ’ansietat, la
depressio, el malestar emocional i el funcionament familiar segons el pacient, el génere del
fill, ’edat, el nombre de germans, 1’ordre jerarquic dins dels germans, i la informacio del fill
segons el pacient. No es van introduir en el model el temps de malaltia i el funcionament
familiar segons el pacient (per no trobar-se relacionades significativament amb cap dimensio
de les variables dependents estudiades), el nombre de fills menors i les puntuacions totals a la
HADS, per tenir valors redundants amb el nombre de germans i les subescales de depressio i
ansietat de la HADS respectivament (introduides en el model). I finalment, aquelles variables
referents als progenitors sans no es van introduir en el model a causa de la pérdua de
considerables casos per 1’analisi (no tots els pacients, per diverses raons, van poder aportar la
informacié del progenitor sa). El model s’ajustava bé (y* = 28,5; p< 0,01) i explicava un
46,4% de la variable dependent ajustament dels fills al cancer dels pares (R* de Nagelkerke =
0,464; p= 0,008) explicada per les variables independents del pacient i del fill introduides
dins del model predictiu. Amb un 45% de classificacié correcta dels nens i adolescents amb
bon ajustament i un 90,7% de classificacid correcta dels nens i adolescents amb mal
ajustament, amb una mitjana del 78,4% de casos ben classificats segons el tipus d’ajustament.
Segons aquest model, la variable que predeia la classificacié en bon o mal ajustament dels
fills al cancer avangat o terminal dels pares era 1’edat del fill (U = 379,5; p< 0,05) (Taula
4.85). Semblaria que la probabilitat de que els fills es classifiquessin en el grup de bon

ajustament aniria disminuint amb [’edat, aixi, seria més probable classificar els adolescents en
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el grup de mal ajustament que els nens més petits, tot i que fent 1’analisi per grups d’edat
categorials (nens de 5 a 11 anys; i adolescents de 12 a 18 anys), i no segons ’edat com a
variable numérica, aquesta diferéncia no seria significativa (x> = 1,06; p> 0,05). A la Taula
4.93 es detallen els valors del model predictiu resultant de 1’analisi de les variables

introduides dels pacients i dels fills.

Taula 4.93. Regressio logistica binaria de les variables introduides en I’equacié del pacient i del fill.

Classificaci6 correcta R? de Nagelkerker = 0,464

45% bon ajustament

90,7% mal ajustament

78.4% global Exp (B) 1.C. 95% per EXP(B)
Génere pacient 3,9 0,5-30,2
Edat pacient 0,8 0,6 - 1,01
Situacio6 funcional del pacient 1 0,9-1,01
Deteriorament cognitiu del pacient 49 0,3 -80,9
Ajust pronostic del pacient 1,4 0,3-6,5
Ansietat del pacient 1,04 0,8—-1,3
Depressio del pacient 1,2 0,8-1,6
Malestar emocional del pacient 1 0,8—-1,3
Geénere del fill 2,3 0,6 — 8,9
Edat del fill 1,5*% 1,1-2,04
Nombre de germans 5,2 0,8 —33.,6
Ordre jerarquic dins dels germans 1,6 0,5-5,5
Informaci6 del fill segons el pacient 1,01 0,7-1,4

* p< 0,05
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L’ analisi individual de cada una de les variables dependents va mostrar percentatges alts de fills amb bon
ajustament a la situacio (resultats que oscil-laven entre el 55,6% de fills amb bon ajustament en [’autoinforme
BASC S3 i el 84,3% en el Test de la Familia). L’analisi global, incloent totes les variables dependents,
disminuia el percentatge de fills classificats amb bon ajustament al 27% dels casos. Les variables del pacient i
del progenitor sa no es van relacionar significativament amb la classificacio del fill segons el tipus
d’ajustament. De les variables del fill estudiades, [’edat i el nombre de germans es van relacionar amb la
classificacio del tipus d’ajustament, amb més percentatge de fills petits i amb menys nombre de germans
classificats com a ben ajustats. El model predictiu usat amb [’analisi de regressio binaria introduint les
variables independents que podien ser significatives, va explicar el 46,4% de la variable dependent dicotomica
(bon ajustament o mal ajustament), amb un 45% de classificacio correcta dels fills amb bon ajustament i un
90,7% de classificacio correcta dels fills amb mal ajustament (amb una mitjana del 78,4% de ben classificats).
L’edat del fil, segons aquest model, tindria un valor predictiu significatiu en la classificacio del tipus
d’ajustament, essent els nens de més edat els que tindrien més probabilitat de classificar-se en el grup de mal

ajustament davant la malaltia dels pares.
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Factors associats a
I’ajustament dels fills

Malaltia

Diagnostic primari
Durada malaltia

Pronostic malaltia
Tractaments realitzats
Tractaments actuals
Pacient

Edat

Génere

Nombre de fills menors
Estat civil

Depressio

Ansietat

Ansietat + Depressio

Malestar emocional

Situaci6 funcional

Deteriorament cognitiu
Ajust al pronostic

Funcionament familiar

Progenitor sa
Edat

Genere

Rol

Depressi6

Ansietat
Ansietat + Depressio

Malestar emocional

Funcionament familiar

Competencia percebuda

Resiliencia

Atencié emocional

Comprensio emocional

Reparacié emocional

Resultats

4.3.4. Extracte de resultats

Resultats

Descripcié mostra: varietat de tipus de cancer, homogeénia en estadi avancat o final del cancer.

Amb la durada de la malaltia els pacients augmentaven ansietat i depressio. Les habilitats adaptatives i
problemes clinics referits pels propis adolescents no es relacionaven amb el temps de malaltia.

La meitat dels pacients no ajustats al pronostic, amb idees de cronicitat.

Descripcié mostra: tractament oncoespecifics i de control de simptomes.

Descripcié mostra: tractaments oncoespecifics i de control de simptomes.

Més ansietat en els joves.

Les dones eren les principals informadores de la malaltia als fills.

Els progenitors sans informaven menys quan hi havia més fills menors.

Descripcio de la mostra: la majoria estaven amb el progenitor sa com a parella.

Una quarta part dels pacients presentaven simptomes de depressio.

Més ansietat en les dones joves. Més ansietat amb 1’ajust al pronostic.

No hi havia concordanga amb ’ansietat depressio del progenitor sa.

No hi havia concordanga amb el malestar del progenitor sa.

M¢és malestar equivalia a valorar pitjor el com ho portaven els fills.

No afectava el com ho portava el fill segons pacients i progenitors sans. El deteriorament funcional
augmentava els problemes de conducta en els nens preescolars segons els progenitors sans, millorava les
habilitats adaptatives dels nens escolars segons els tutors escolars i augmentava el desajust clinic referit
pels adolescents. Quan es mantenia un bon funcionament, els adolescents presentaven més problemes
interioritzats segons els tutors escolars .

No afectava a com ho portava el fill segons pacients i progenitors sans.

La meitat de pacients ajustats al pronostic. Més ansietat en els ajustats al pronostic.

Es valora de manera positiva i semblant al progenitor sa.

Millor valorat quan davallava la situacié funcional del pacient.

Més edat, menys problemes emocionals referien els adolescents.

Les mares sanes com a principals informadores dels fills.

Doble rol de cuidadors del pacient i dels fills menors.

En la meitat de les mares sanes. Augmentaven els simptomes depressius amb el deteriorament cognitiu
del pacient . Augmentava els simptomes emocionals i escolars referits pels adolescents.

En la meitat de les mares sanes. Augmentaven els simptomes ansiosos amb el deteriorament cognitiu del
pacient i la competéncia percebuda. Augmentava els problemes escolars referits pels adolescents.

No hi havia concordanga amb ’ansietat depressi6 del pacient.

Augmentava amb el deteriorament funcional del pacient. No hi havia concordanga amb el malestar
emocional del pacient.

L’estat d’anim no variava la valoracio positiva del funcionament familiar. Els progenitors sans
informaven menys als fills quan hi havia un bon funcionament familiar.

Més en les mares, podia provocar augment de 1’ansietat. Augmentava els problemes exterioritzats en els
nens pero no en els adolescents.

Més amb 1’edat, protegia dels simptomes d’anim i del malestar emocional. Augmentava les habilitats
adaptatives dels adolescents segons els progenitors sans.

Pot anar lligada a un augment de I’ansietat en el progenitor sa. Augmentava les habilitats adaptatives i
disminuia els problemes clinics dels nens d’edat escolar.

L’alta comprensi6é emocional provocava en els adolescents problemes clinics segons progenitors sans,
tutors escolars i els mateixos adolescents.

Més freqiient en els pares. Reduida simptomes d’anim i de malestar emocional. Podia millorar procés de
comunicacié amb els fills. Augmentava en els adolescents els simptomes clinics segons progenitors sans
i tutors escolars.
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Factors associats a
I’ajustament dels fills

Fill

Edat

Génere

Nombre de germans

Ordre jerarquic dins germans
Biologic/Adoptat
Psicopatologia previa
Comunicacié - informacié

de la malaltia als fills
Principal informador

Grau informacié

Grau satisfaccio

Motius per informar
Ajustament dels fills
Segons progenitors sans

516 anys

7 a 11 anys

12 a 18 anys

Ajustament dels fills
Segons tutors escolars

516 anys

7 a1l anys

12 a 18 anys

Resultats

Resultats

Més edat, més informats. Més petits ho portaven millor segons els pacients i progenitors sans.

Les nenes ho portaven millor segons els pacients.

Menys informats els nens amb més germans.

Germans grans més informats, potenciant més les habilitats adaptatives. Tenir més germans grans
augmentava les habilitats adaptatives segons progenitors sans, i els germans més petits presentaven
segons els tutors escolars més problemes exterioritzats.

Descripcié mostra: la majoria eren fills biologics, amb una minoria d’adoptats.

Descripcioé mostra: cap fill presentava trastorn psicologic sever filiat ni en estudi.

Les mares com a principals informadores de la malaltia als fills, fossin o no elles les malaltes.

Els pares i mares acostumaven a donar informacié parcial de la malaltia als fills, i sovint no deien la
paraula cancer i minimitzaven les capacitats del fill per entendre la malaltia. Informaven menys els pares
sans que les mares sanes. Fills menys informats quan la malalta era la mare. Fills de més edat, més
informats. Els progenitors sans donaven menys informaci6 als fills quan hi havia bon funcionament
familiar. No es relacionava el grau informatiu amb com ho portava el fill.

Ambdos pares es sentien satisfets de la informacio facilitada als fills.

Informacioé com a eina per a protegir del sofriment: en positiu o negatiu.

Més habilitats adaptatives quan la mare era la cuidadora. Més problemes exterioritzats quan progenitor sa
tenia alta competeéncia percebuda. Capacitats adaptatives independents de les variables del pacient i del
progenitor sa.

Més habilitats adaptatives quan la mare era la cuidadora. Davant del deteriorament cognitiu i dels
trastorns d’anim del pacient, disminuien les habilitats adaptatives i augmentaven els problemes
interioritzats. La competéncia del progenitor sa augmentava els problemes exterioritzats. Germans grans
més informats augmentaven les habilitats adaptatives.

Més problemes de comportament quan el pacient estava ajustat al pronostic. La resiliencia del progenitor
sa augmentava les habilitats adaptatives. Més simptomes clinics en els adolescents que tenien progenitors
sans amb depressid, comprensié emocional i reparacié emocional. Tenir més germans grans i més
nombre de germans augmentava les habilitats adaptatives. No diferencies entre nois i noies.

Més habilitats adaptatives quan la mare era la malalta. Més problemes de comportament quan el pare era
el malalt. Augmentaven problemes de conducta al disminuir funcionalitat del pacient. Menys problemes
exterioritzats davant de pacient amb ansietat i depressio. Més habilitats adaptatives en els nens de 6 anys
i més problemes exterioritzats en els nens que en les nenes.

Augmentaven les habilitats adaptatives al disminuir la situacié funcional del pacient i quan els pacients
eren més grans. Augmentaven els problemes clinics quan el progenitor sa tenia simptomes d’anim, i
disminuien quan el progenitor tenia alta atencio emocional i ansietat. Els nens de més edat tenien més
habilitats adaptatives i menys problemes de comportament.

Augmentaven els problemes interioritzats amb la bona situacio funcional del pacient. L’estat d’anim
deprimit i ansiés, i ’ajust al pronostic del pacient augmentaven els problemes clinics. L’ansietat i
depressio del pacient disminuien les habilitats adaptatives. Quan la cuidadora era la mare, augmentaven
els problemes exterioritzats. La comprensié emocional del progenitor sa augmentava els problemes
exterioritzats i de conducta. La capacitat de reparaci6 emocional del progenitor sa augmentava els
problemes interioritzats, escolars i de conducta. Hi havia més problemes exterioritzats en els nois que en
les noies, i més en els germans petits. Les habilitats adaptatives i problemes clinics referits pels propis
adolescents no es relacionaven amb el temps de malaltia.
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Factors associats
a I’ajustament dels fills

Ajustament dels fills
Segons els fills

516 anys

8all anys

12 a 18 anys

Concordances informants
Progenitors sans i tutors
escolars

516 anys
7 a1l anys
12 a 18 anys

Progenitors sans i fills

8 all anys

12 a 18 anys

Tutors escolars i fills
8 all anys

12 a 18 anys

Correlacié amb
ajustament

Bon ajustament

Model predictiu
ajustament

Resultats

Resultats

Sols en el 30% dels dibuixos de la familia es detectava malestar emocional, en el 80% es mostrava
alteracio dels rols familiars segons correccié normativa.

No relaci6 dels problemes clinics i capacitats adaptatives amb les variables del pacient i del progenitor
sa. Els nens de menys edat referien més problemes a 1’escola.

Més desajust clinic quan disminuia funcionalitat del pacient. Amb depressié i ansietat del pacient,
augmentaven els problemes escolars. Amb la depressi6 i la joventut del progenitor sa augmentaven els
simptomes emocionals. La comprensié emocional del progenitor sa augmentava el desajust escolar. Amb
el millor funcionament familiar segons I’adolescent millorava la seva situacid clinica i emocional.

Els nens amb més problemes exterioritzats pels progenitors sans eren els que tenien més habilitats
adaptatives pels tutors escolars.

No concordances en les valoracions cliniques i adaptatives de progenitors sans i tutors escolars.
Concordanga entre progenitors sans i tutors escolars al valorar els problemes clinics, discordanga alhora
de valorar les habilitats adaptatives dels adolescents.

Concordanga entre dimensions cliniques observades pels progenitors sans i els desajust clinic i els
problemes emocionals referits pel nen. Concordanga entre menys habilitats adaptatives segons els
progenitors sans i més desajust escolar segons el nen. La valoracié de les habilitats adaptatives era
concordant entre ambdos.

Concordanga entre les dimensions cliniques segons els progenitors sans i segons els propis adolescents.
Millors habilitats adaptatives segons progenitors sans s’associaven a menys simptomes emocionals
referits per ’adolescent. Ambdoés coincidien al valorar les capacitats adaptatives de 1’adolescent.

Els nens valorats pels tutors escolars amb poques habilitats adaptatives referien més desajust escolar.

Els adolescents amb millors habilitats adaptatives pels tutors escolars referien tenir menys desajust clinic
i escolar. Quan els tutors escolars descrivien problemes clinics, el adolescents solien referir desajust
escolar.

Menys edat del nen, menys nombre de germans, menys problemes exterioritzats BASC P1, menys
problemes interioritzats BASC P1, menys problemes de comportament BASC P1, menys problemes
exterioritzats BASC P3, menys problemes interioritzats BASC P3, menys problemes de comportament
BASC P3, més habilitats adaptatives BASC T2, menys problemes exterioritzats BASC T3, menys
problemes escolars BASC T3, més simptomes de comportament BASC T3, menys desajust clinic
autoinforme BASC S3, menys desajust escolar autoinforme BASC S3, menys simptomes emocionals
autoinforme BASC S3, millor ajust personal autoinforme BASC S3.

L’edat del fill com a predictor de la classificacio de la variable dicotomica (bon ajustament o mal
ajustament), essent els fills de més edat els que tindrien més probabilitat de classificar-se com a mal
ajustats.
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Discussio

5. DISCUSSIO

En relacid a respondre els dos principals objectius del treball, a) descriure si hi hauria relacié
entre el cancer avangat d’un dels pares amb ’augment de risc de dificultats psicosocials en
els fills menors; i1 b) descriure quins factors estarien associats a 1’ajustament psicosocial dels
fills al cancer avangat d’un dels pares, 1’analisi dels resultats va conduir a argumentar la

present discussio.

La discussi6 de D’estudi es va estructurar de la segiient forma: a) Descripcié de
caracteristiques de les mostres de pacients, progenitors sans i fills; b) Avaluaci6 de pacients;
c) Avaluacié de progenitors sans; d) Avaluacié de nens i adolescents; e) Aspectes de la

recerca.

a) Descripcio de les caracteristiques de les mostres de pacients, progenitors sans i fills

Les caracteristiques sociodemografiques 1 cliniques de la mostra de pacients eren
comparables a les d’altres estudis similars de pares i mares amb cancer avangat amb fills
menors (Birembaum i cols.,1999; Compas i cols., 1994, 1996; Heyney i cols., 1997; Huizinga
i cols., 2005b; Visser i cols., 2005; Welch i cols. 1996). Els nens i adolescents de I’estudi van
tenir 1’experiéncia del cancer d’un dels pares de les maneres més heterogenies en que pot
esdevenir la malaltia oncologica avancada i el seu tractament: el 50% tenien el pare o mare
diagnosticat des de feia menys d’un any, el 45% tenien el pare en situacié terminal o situacio
d’ultims dies, el 70,3% havien conegut diferents tractaments, el 23% havien conegut sols el
tractament de la quimioterapia i el 6,8% sols el tractament pal-liatiu de confort. Prop d’un

50% van tenir la mort del pare o mare durant el periode d’estudi. El progenitor sa era en la
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majoria de casos, el cuidador principal de la parella i també dels fills. Veiem doncs que
moltes vegades el cancer t¢ una evolucidé molt diversa i que pot condicionar el procés
d’adaptacio 1 de comunicaci6 de la malaltia dins de la familia, i el procés d’ajustament dels

fills menors.

b) Avaluacio de pacients

Com altres estudis (pe. Birembaum i cols., 1999; Schmitt i cols., 2008, Shinjo i cols., 2010), a
prop del 25% dels pacients presentaven simptomes ansiosos i/0 depressius, essent les dones i
més joves, les pacients amb més ansietat, 1 a mesura que avancgava la malaltia augmentava la
freqiiéncia de simptomes d’ansietat i depressid. El malestar emocional solia anar acompanyat
de simptomes de I’estat d’anim en els pacients. D’altra banda, no tots els pacients
presentaven reaccions que es consideraven patologiques (Reed 1 Jacobsen, 1988).
L’existéncia de problemes emocionals i de I’estat d’anim en els pacients, podria ser un
indicador de més vulnerabilitat en una part important dels fills, amb possibilitats més altes de
presentar malestar emocional i problemes de conducta que el grup de poblacié normatiu
(Edwards i cols., 2008; Gazendam-Donofrio i cols., 2008; Hoke, 2001; Howes i cols., 1995;
Huizinga i cols., 2011; Sigal i col., 2003; Trastum i cols., 2009; Watson i cols., 2006). Tot i
que Massie i Holland (1984; citat a Redd, 1988) consideraven transitoris la majoria de

problemes d’anim dels pacients.

Gaireb¢ la meitat dels pacients, la majoria d’ells amb cancer avangat o en progressid, no
estaven ajustats al pronostic de la seva malaltia o com deien Rothemberg (1960) 1 Haggerty i
cols. (2004; citat a Vachon 2010) presentaven un tipus d’afrontament negant la gravetat del
cancer, relatant expectatives de curacidé i de cronicitat no ajustades a les caracteristiques

evolutives de la seva situacido medica, condicionant possiblement el tipus d’afrontament dels
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propis pacients i familiars (Trastum i cols., 2008). En aquest sentit, dificilment la informaci6
que es transmetia als fills era real, i per tant, facilitadora de la preparacio del procés de
malaltia 1 de la possible peérdua del pare o mare. També, podriem explicar aquest fet per
I’esfor¢ que farien els pacients de no agafar-se la situacié de malaltia en negatiu i voler donar
en tot moment 1’aparenga de normalitat (Semple i McCance, 2010), amb el resultat final
d’una pobre comunicaci6 entre pares i fills, tal i com observaren alguns autors (Christ, Siegel
i Freund, 1993; Christ i Christ, 2006; Huizinga i cols., 2005a; Huizinga i cols., 2011;
Lindquist i cols., 2007). Especialment rellevant va ser la troballa que relacionava més
simptomatologia depressiva ansiosa i malestar emocional en aquells pacients més ajustats al
pronodstic i amb expectatives de no curacio. Aquest resultat va ser observat també per Nelson
i cols. (2002), descrit com afrontament desesperat i impotent davant de 1’inevitable desti que
genera la malaltia 1 qiiestionaria, com Pitceathly i Maguire (2003), I’opini6é de que no sempre
la informaci6 ajuda a adaptar-se millor. O com deien Morse i Fife (1998), potser la negacio, i
no I’evitacio, serien la millor manera per a molts pacients de fer front a la malaltia. D’altra
banda, segurament, els pacients amb millor ajust al pronostic, podien manifestar més
obertament I’emotivitat negativa que aquells que havien evitat o ignorat la informacid
meédica, veient-se abocats a afrontar amb més contencidé emocional la malaltia. Possiblement,
hi hauria molts factors intermediaris i moderadors del procés entre la informacid i la bona
adaptaci6 dels pacients a la situacié de malaltia avangada o terminal, que caldria estudiar cas

a cas en profunditat, sense una recepta valida per a tothom ni per sempre.

En canvi, la simptomatologia depressiva ansiosa i el malestar emocional dels pacients no
estava relacionada amb el nombre de fills menors, 1’estat funcional, el funcionament familiar 1
la probable alteracid cognitiva del pacient, encara que probablement, altres variables

moderadores i mediadores podrien condicionar I’efecte d’aquestes relacions, que de per si
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serien estressants i podrien interferir en 1’estat d’anim del pacient, tal i com si descriuen

alguns autors (pe. Scmitt i cols., 2008).

L’augment del deteriorament funcional del pacient millorava la percepcié que tenia aquest de
la funcié familiar, essent les situacions de major dependéncia i deteriorament fisic, les
definides amb un millor clima familiar segons el pacient. Segurament el temps de malaltia
acostuma a ajudar a posicionar els canvis de rols dins de la familia, perd també, i
principalment, la familia intenta minimitzar els conflictes interns davant de 1’augment de la
fragilitat funcional i el malestar general del pacient (Gazendam-Donofrio i cols., 2007). Els
pacients no valoraven el funcionament familiar segons la situacid psicologica, emocional o
les capacitats d’afrontament dels progenitors sans, realitzant una valoracié més global de les
relacions dins de la familia. En general pero, tot i els factors estressants afegits com el
nombre de fills menors, el temps de malaltia, 1’alteracié cognitiva i I’ajust al pronostic, els
pacients tendien a valorar el funcionament familiar de manera positiva i amb concordanga
amb la seva parella, factor que segurament facilitava el bon ajustament del pacient
(Gazemdam i cols., 2007; Manne, 1998; Redd i Jacobsen, 1988) amb una demostracio clara
d’aquest intent de buscar ’ordre i la cohesi6 familiar en aquest moment de la seva malaltia, o
de trobar un significat positiu a la malaltia en forma de millora de la compassié i I’amor

(McClement i Chochinov, 2010).

¢) Avaluacio de progenitors sans

Es rellevant considerar que el 80% dels progenitors sans exercien el doble rol de cuidadors
principals del pacient i dels fills menors, essent també moltes vegades els que organitzaven

les tasques i responsabilitats familiars, assumint el control global de la vida familiar a tots els
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nivells (Northouse, 1994; Semple i McCance, 2010). Partint d’aquest context, nou per molts
progenitors sans, caldria fer I’analisi de les dades obtingudes referents als progenitors sans.

El 50% dels progenitors sans presentaven simptomes ansiosos i el 25% depressius, resultats
semblants a altres estudis (Compas i cols., 1994; Siegel i cols., 1996; Northouse i cols., 1998;
Scmitt 1 cols., 2008; Vanderwerker i cols., 2005). Les mares sanes, independentment de
I’edat, solien presentar més simptomes ansiosos i depressius que els pares sans (Pitceathly i
Maguire, 2003; Scmitt i cols., 2008). Podriem interpretar-ho com la conseqiiéncia de 1’estres
que provocava en elles el rol de cuidadores, o bé, que serien les mares sanes les que
expressaven de manera més oberta i explicita els estats d’anim, i que els pares sans farien
més contencidé emocional (Trastum i cols., 2008). De manera comprensible, augmentaven els
simptomes d’anim i el malestar emocional en el progenitor sa davant del deteriorament
cognitiu del pacient i a ’apropar-se el final de vida amb el deteriorament funcional, pero
curiosament, no augmentaven els trastorns psicopatologics del progenitor sa a I’etapa de final
de vida del pacient. Resultats similars als de la revisié de Pitceathly i Maguire (2003), on
augmentava el malestar emocional del cuidador durant la malaltia sense que s’arribés a
establir un trastorn d’estat d’anim. Segurament, al llarg de la malaltia, el progenitor sa,
assumeix un rol amb més responsabilitats pero també amb més soledat (i a vegades fins 1 tot
depressio) alhora de decidir sobre el dia a dia de les coses de familia. Amb el deteriorament
fisic 1 funcional del pacient, el progenitor sa pren més conscieéncia de que s’apropa el final de
la vida i apareixia la tristesa que suposa la perdua de la parella. Aquesta evidéncia,
contrariament a lo descrit per Scmitt i cols. (2008), generaria una millor cohesié familiar,
essent aquesta unid la que ajudaria a portar millor la pena i I’etapa del final de vida del
pacient. Hi havia altres aspectes que farien pensar que podrien influir en I’estat emocional del
progenitor sa, com el nombre de fills menors, el temps de malaltia del pacient i 1’ajust del

pacient al prondstic, no obstant, no s’hi van veure relacionats de manera significativa en el
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nostre estudi. Aquest fet es podria explicar perque el progenitor sa, en aquests moments de
malaltia avangada o terminal, i amb la doble tasca de tenir cura dels fills i de la seva parella,
no li queda altra opci6 que posar en marxa un gran conjunt de recursos psicologics per
mantenir els anims 1 les forces, no sense acumular perd un gran esgotament en les etapes
posteriors. El progenitor sa s’afrontaria a la situacio6 tal i com 1’entendria, com un repte de
responsabilitat (Pitceathly, 2003), i aixo el protegiria de la depressio i1 I’ajudaria a
I’afrontament adaptatiu. Curiosament, els simptomes ansiosos depressius i el malestar
emocional dels pacients no es relacionaven amb I’estat emocional i benestar dels progenitors
sans, potser aixd explicaria que sempre hi ha un membre de la parella, (pacient o progenitor
sa), que mantindria un millor estat d’anim per tenir la situacié sota el millor control possible i
poder donar aixi estabilitat als fills, preservant la funcionalitat familiar durant la malaltia. Si
no fos aixi, com afirmaven Scmitt i cols. (2008), tenir el progenitor sa amb depressio,
significaria per a molts fills tenir els dos pares malalts, i aix0 seria lo que intentarien evitar els
pares en tot moment. Al nostre entendre, la HADS podria ser un instrument poc especific per
avaluar els simptomes ansiosos i depressius en els progenitors sans (pe. insomni, falta de
gana, etc.), pel fet de ser una escala dissenyada per avaluar poblacio hospitalitzada, perod en
el nostre cas, es va considerar oporta utilitzar el mateix instrument en pacients i progenitors

sans per tal de facilitar la comparaci6 de 1’estat emocional entre ambdos.

Les mares sanes es sentien més competents que els pares sans, independentment de la seva
edat, i possiblement aquesta percepcid de si mateixes estaria associada a experimentar més
simptomes ansiosos i depressius durant la malaltia del pacient, ja que sentir-se capag
d’afrontar la situacid aniria relacionat amb un augment de 1’activacié emocional, podent

arribar a provocar ansietat. La competéncia percebuda del progenitor sa augmentava de
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manera comprensible amb el deteriorament cognitiu del pacient, i sempre que augmentaven
les seves responsabilitats dins de la familia i la cura del pacient. Perd el sentiment de
competencia del progenitor sa, tot i que podia alterar el seu estat d’anim, no influenciava la
percepcio del funcionament familiar. Segurament, el progenitor sa, de manera socialment
desitjable 1 per tranquil-litat propia intentava que la dinamica familiar no fos modificada pel
seu estat d’anim, perd també, com apuntava Watson i cols. (2006), moltes mares sanes
competents es mostrarien més properes als problemes del pacient i dels fills, en canvi, els
pares sans, es focalitzarien en la cura de la parella, i podrien descuidar les necessitats dels

fills.

La resiliéncia seria una caracteristica més habitual en els progenitors sans més grans i seria
un factor protector de la simptomatologia ansiosa i depressiva i del malestar emocional. Es a
dir, aixi com la resiliéncia semblaria determinar una menor simptomatologia emocional en els
progenitors sans, la competéncia percebuda semblaria provocar 1’efecte contrari, augmentant
el malestar emocional en el progenitor sa. Per tant, ambdues podrien intervenir en 1’ajust del

progenitor sa a la situaci6é de malaltia de la parella, i ser mediadores de 1’ajustament dels fills.

La capacitat de reparacié emocional en els progenitors sans, era més habitual en els pares que
en les mares, i actuaria disminuint els simptomes ansiosos i depressius i el malestar
emocional. Aixi doncs, podria ser un mediador de I’ajust del progenitor sa, i ens podria
explicar part de les diferéncies entre el major augment de mares que de pares amb ansietat i
depressio. Si realment fos aixi, seria recomanable analitzar com repara emocionalment el
progenitor sa per tal de poder detectar aquells subjectes de risc amb valors extremadament
baixos i1 determinar si aquesta capacitat es podria aprendre o reeducar de manera que sigui

potenciada, en especial, en aquells progenitors sans amb baixa reparacid emocional que
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podrien tenir més factors de risc de patir ansietat i depressio, 1 d’experimentar més malestar
emocional. Per altra part, és possible que aquesta millora en la capacitat de regular
emocionalment, podria incidir també en més capacitat de resiliéncia i menys competéncia
percebuda davant de la situacid. I en canvi, els altres aspectes de la intel-ligencia emocional
del progenitor sa, atencidé emocional i comprensié emocional, no semblarien tenir relacid
amb 1’edat, el genere, els simptomes ansiosos depressius i el malestar emocional del
progenitor sa. Encara que alguns estudis han relacionat I’ansietat amb I’augment de ’atenci6
emocional (pe. Extremera i Fernandez-Berrocal, 2006), ja que en si provoca una actitud
expectant davant del perill i la por fa augmentar I’ansietat de la persona, en la mostra de
progenitors sans no es va poder descriure aquesta relacio, possiblement perque el tipus de
dedicaci6é que necessitava el pacient i els fills, requerien d’una actitud més activa i d’accio
que no pas d’expectacio. Podrien doncs ser rellevants pel benestar i ajustament dels fills, el
tipus d’afrontament psicologic que utilitza el progenitor sa (Christ i Christ, 2006), com també
la percepci6 subjectiva i el significat que tindrien per ell els canvis d’estil de vida provocats
per la malaltia (Pitceathly i Maguire, 2010) , aspectes que hauriem de tenir presents davant de

la intervencio clinica amb families de pacients amb cancer.

El funcionament familiar segons els progenitors sans no es relacionava amb les
caracteristiques del pacient, de la malaltia, ni amb la situacié emocional del propi progenitor
sa, segurament amb un clar intent de donar una visié d’equilibri familiar tot i les adversitats.
Els pacients i les seves parelles valoraven de manera similar i positiva el funcionament de la
familia, per tant, entenem que els esfor¢os per mantenir la cohesid dins de la familia donaven
el seu fruit, almenys aquesta era la intencié d’ambdos pares. En aquest sentit, altres autors
(pe. Gazendam-Donoftio i cols., 2007; Harris 1 Zakowski, 2003, Huizinga i cols., 2005a) van

observar que la cohesié familiar era un mediador potent de I’abséncia de problemes
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emocionals i de conducta en els fills de pares amb cancer, per tant, semblaria que en el nostre

estudi aquesta variable podria estar facilitant el bon ajustament dels fills a la situacio.

d) Avaluacio de nens i adolescents

Segons els pacients, els progenitors sans i els tutors escolars

Com entenen els nens i adolescents el cancer avangat o terminal dels pares

Evidentment, no ha de ser el mateix informar als fills d’un diagnostic recent de malaltia en
estadi terminal, que d’un diagnostic de malaltia en situacié de curacid i que més endavant,
progressa cap a malaltia avangada i terminal. Tampoc sera el mateix tenir un pare o mare
ajustat al pronostic de la seva malaltia, és a dir, que entengui que la malaltia no és curable i
que pot progressar fins a morir, que tenir un pare o mare malalt mal ajustat que cregui que tot
anira bé i1 que la situacid es resoldra amb la curacid o la cronicitat. Tots aquests factors
perfilen un context familiar informatiu pares-fills molt diferent. La informacié i comunicacio
entre pares i fills, que en general és cabdal pel bon funcionament familiar (Semple i
McCance, 2010; Visser i cols., 2004; Watson i cols., 2006), sovint es veura afectada, més per
els esdeveniments medics que no pas pel ritme que es desitjaria alhora de comunicar la
informacio6 als petits de casa. Alguns estudis que il-lustrarien el que comentem son els de
Barnes i cols. (2000) que van considerar que es comunicava el diagnostic de cancer als fills

en etapes posteriors, quan ja era molt dificil d’amagar la malaltia o el tractament als fills.

En el 82,4% dels fills de I’estudi, les mares eren les principals informadores de la malaltia,

tan si eren elles les que estaven malaltes com si no, de manera individual o de manera
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compartida amb el pare. En canvi, els pares participaven del procés d’informacio gairebé la
meitat que les mares, en un 42% dels casos i eren els principals informadors en menys del 5%
dels casos. Aquestes dades ens farien pensar que segurament molts pares, podrien presentar
dificultats per expressar les seves emocions als fills i de manera reciproca també molts fills
podrien experimentar dificultats per explicar els seus sentiments i preocupacions als seus
pares (Trastum i cols., 2008), donant com a resultat un procés de comunicacié poc natural i
fluid sobre la malaltia i les seves conseqiiéncies. Aquesta tendencia a escollir la mare com a
subjecte familiar d’intercanvi comunicatiu i font d’informacié s’observa també en altres
estudis (pe. Kennedy i Lloyd-Williams,2009b; Shands, Lewis i Zahlis, 2000), donant a

entendre que aquest paper pot estar afectat culturalment en la nostra societat.

Pacients i progenitors sans consideraven que els seus fills tenien la informaci6 adequada, tan
si era per excés o per defecte. En general, la satisfaccié dels pares alhora de comunicar la
noticia de la malaltia als fills era molt alta, ambdds progenitors afirmaven que el fill tenia una
part important de la informaci6 de la malaltia sense que aquesta arribés a ser completa. No
obstant aix0, alguns estudis (pe. Huizinga i cols., 2005a; Kristjanson, Chalmers i Woodgate,
2004; Watson i cols., 2006) observaven que la percepcié dels pares i mares sobre la
informaci6 de la malaltia no corresponia amb la dels seus fills. Tal i com afirmaven autors
com Finch 1 Gibson (2009) i Kennedy i Lloyd-Williams (2009b), els fills volen informacio
honesta sobre la salut i el tractament del progenitor malalt. Aquest fet evidencia la necessitat
de tractar el tema de la informacid i la comunicaci6é des del principi del diagnostic i del
tractament, 1 la pregunta feta als pares al respecte, podria ser una bona eina per afavorir la
reflexid sobre si les necessitats d’informacio i de comunicacid del fill sobre la malaltia estant

essent ateses.
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Dificilment perd la informacié que rebien els nens i adolescents podia estar ajustada a les
seves necessitats, ja que entorn del 75% dels pacients i progenitors sans tendien de manera
similar a minimitzar les capacitats del fill per a comprendre la informacio real de la malaltia 1
la consciencia de gravetat, argument que justificava la no informaci6é descrita també per
Barnes 1 cols. (2000). Segons aquestes dades, hi havia una part important de fills que no
rebien la informaci6 de la malaltia d’una manera objectiva per part dels seus pares o que sols
en rebien una petita part, segurament del tot insuficient per a poder entendre bé la situacio.
Justificar la poca capacitat del fill, podria ser pels pares i mares una manera de defensar
’actitud de proteccid, estalviant-se aixi la incomoditat de donar males noticies als fills i els
remordiments d’haver provocat dolor, por o preocupacions en els fills (Forrest i cols., 2006).
Aquesta actitud sobre protectora observada més en els pares que en les mares, hauria de ser
un punt de partida a treballar amb tots dos pares per poder donar la informaci6 segons les
necessitats especifiques i capacitats de cada nen i adolescent durant tot el procés de la
malaltia, facilitant el balang que molts pares intenten assolir al comunicar la malaltia als fills

(Davis Kirsch, Brandt i Lewis, 2003).

Segons els pacients i els progenitors sans, el 50% dels fills tenien sols la informacié de
malaltia, sense que s’hagués fet mencié directe a la paraula cancer, fet observat també per
Barnes i cols. (2002). També¢ la concordanga entre pacients i progenitors sans alhora de donar
un o altre tipus d’informacid, independentment de variables rellevants com el temps de
malaltia, la situacié funcional, el deteriorament cognitiu, o els simptomes ansiosos depressius
del pacient, ens faria pensar 1’existéncia d’un pacte previ dels pares en el que es posarien
d’acord sobre quina seria la informacié que es traslladaria als fills i quina no, obviant les
necessitats reals de cada nen o adolescent, i entenen que la informaci6 es faria en un moment

concret 1 no s’entendria com un procés, per tant, com afirmaven Kennedy i Lloyd-Williams
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(2009b), la informacié que rebria el fill de la malaltia seria consensuada préviament pels
pares, moltes vegades a partir dels desitjos del propi pacient (MacPherson, 2005), i en funcid
molt més del seu propi procés d’afrontament que no pas segons les necessitats reals del fill en
cada moment. Es important que els pares puguin saber detectar en cada moment les
necessitats dels fills i tenir les habilitats per satisfer-les, per aixo els professionals hem de

saber intervenir especificament en aquests moments (MacPherson, 2007a; 2007b).

Els pacients consideraven els fills més informats quan el progenitor sa tenia una alta capacitat
de reparacié emocional. Aquest resultat ens indicaria que la manera d’informar del pacient
podria estar moderada per com avalua aquest les capacitats emocionals del progenitor sa,
donant més informacio a aquells fills que poden rebre un millor suport emocional per part del
progenitor sa, o bé, que el pacient, és conscient de que la parella amb alta capacitat de
gestionar les emocions (reparacié emocional) segurament tindra més cura del tema 1 del grau
d’informacid necessaria per a cada nen o adolescent, afavorint la transmissié d’informacio6
sobre la malaltia als fills. En canvi, pels pacients, la situacié animica i la competéncia
percebuda dels progenitors sans, no estaria relacionada amb el grau d’informaci6 del fill.
Possiblement, el pacient creuria que pot compensar la informaci6 que el progenitor sa déona o
deixa de donar, aportant o matisant ell mateix la comunicaci6 de la malaltia amb el fill.
Tampoc la resiliencia del progenitor sa semblava tenir pel pacient relacié amb el grau
d’informacié que rebia el fill, essent aquesta capacitat a ulls del pacient més moderadora
directa de 1’ajust del progenitor sa a la situaci6é que directament de ’ajust del fill. De manera

general, ens caldria una mostra més gran per poder extreure conclusions globals.

Les mares sanes i més grans (més que els pares sans) solien valorar els fills com a més

informats, per tant, quan el pacient era el pare, els fills estaven més informats, perque la mare
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assegurava el procés d’informacio, i I’inrevés, quan el pacient era la mare, els fills semblaven
haver rebut menys informacid, perque el pare protegia als fills de la informaci6 negativa, o
senzillament, evitava el tema per sentir-se incomode alhora d’expressar i acollir les emocions
que comportava informar als fills de la malaltia (Trastum i cols., 2008). També¢ es podria
interpretar que la mare quan era ella la que estava malalta tendia a protegir els fills del
patiment de les males noticies i1 per aixo gestionava a la baixa el grau de coneixement de la
malaltia pels fills, fet que no passaria quan el pare estava malalt, perque la gesti6 de la
informaci6 sovint seria delegada a la mare. Aquest resultat ens tornaria a reforcar la idea de
que les mares tenien un paper molt rellevant alhora d’informar als fills 1 que els pares estarien
en un terreny més ambigu davant de la comunicacié de les males noticies i I’expressio
emocional amb els fills (Trastum i cols., 2008). Caldria que aquesta desigualtat alhora
d’assumir el rol de comunicadors dins de la familia entre pares i mares, pogués equilibrar-se i
que ambdds membres de la parella esdevinguessin pel fill uns bons interlocutors i emissors
d’afecte (Lindqvist i cols., 2007), perque si no és aixi, es pot correr el risc de perdre aquell
suport familiar i emocional de referéncia quan un dels pares esta molt fragil i no pot ser el
puntal de comunicacié que era fins aquell moment. Per tant, un treball de suport i educatiu
amb els dos progenitors hauria de ser essencial dins de la intervencid psicologica preventiva

dels pacients amb cancer amb fills menors.

Els motius per justificar el tipus d’informacié que s’havia donat al fill eren similars en
ambdods progenitors, s’informava segons 1’edat del nen, I’interés del fill per saber de la
malaltia, la capacitat pressuposada del fill per a comprendre la malaltia, la intencié de
proteccid del sofriment, i d’acord amb el consens de donar o no el diagnostic de cancer.

Aquests resultats serien semblants als observats per Barnes i cols., (2000).
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L’edat del fill era un dels principals aspectes que determinava el grau d’informacié que
donaven els pacients als fills, essent significativament més informats els fills de més edat. Fet
que es podria comprendre com que el pacient necessitava poder comunicar-se amb els fills
més grans d’una manera més directa i sincera, obtenint alhora el retorn del seu suport, amb la
tranquil-litat de no haver de dissimular excessivament les seves preocupacions i malestar
emocional. També amb una relacié de proximitat el pacient podia transmetre millor els seus
valors als seus fills, essent aixd considerat un aspecte important per molts pares i mares amb
malaltia i pronostic incert. I en canvi, dels fills més petits, el pacient necessitava mantenir-ne
la protecci6 del sofriment emocional, ja que el suport que d’ells podia rebre estaria basat en
percebre el seu benestar i la seva felicitat. Segurament aquesta sensibilitat del que pot
significar o no la comunicacié de la malaltia amb el fill estaria menys definida en els
progenitors sans. De manera semblant altres estudis han observat aquesta tendéncia a
informar més als fills de més edat (pe. Barnes i cols., 2000; 2002; Rosenheim i Reicher,
1985), pero aquest fet, ens ha de fer pensar del risc de no informar als fills de menys edat,
que també conscients de que passa alguna cosa a la familia, no tenen prou habilitats per

expressar i defensar les seves preocupacions i inquietuds (Trastum i cols., 2008)

Els progenitors sans també valoraven els fills més grans com més informats, i els fills amb
més germans petits i millor funcionament familiar com aquells amb menys informacié sobre
la malaltia. Segurament el fet de tenir molts fills de curta edat, no ajudaria a mantenir una
informaci6 oberta cap a ells, perque probablement la informacié que es pogués donar a un
d’ells facilment es podria compartir de manera no controlada amb els altres germans, per tant,
s’entendria que els pares gestionessin a la baixa la quantitat d’informacié a ’explicar la
malaltia a families amb més germans petits. Aquesta condici6é podria fer que molts nens es

quedessin amb més dubtes i1 necessitats de coneixement, perque tindrien restringida la via de
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comunicaci6 dins de I’entorn familiar. També, quan els progenitors sans valoraven un bon
clima familiar, tendien a no trencar aquesta harmonia percebuda i restringien la informacid
negativa cap als fills, per aixo el bon clima familiar, podria indicar més silenci sobre el tema
de la malaltia dins de la familia (Barnes i cols., 2000). Ambdues situacions podrien esdevenir
moderadors i mediadors de 1’ajustament dels fills a la situacié i caldria tenir-los presents

alhora d’intervenir en les families.

L’interés que mostrava el fill per saber de la malaltia, podia influir en la informaci6 que li
facilitaven els pacients i els progenitors sans. Sens dubte, aquest podria ser un factor que
podria desviar a la baixa la comunicaci6 entre pares i fills sobre la malaltia, ja que si el fill
no preguntava de manera explicita, ¢és a dir, el 14,9% segons els pacients i el 8,5% segons el
progenitors sans, no rebrien informaci6. Llavors, molts fills amb temperament timid (Visser i
cols., 2007) o amb més ansietat i malestar emocional (Nelson i cols., 2002), o senzillament
que no volen agreujar el patiment dels pares amb els seus dubtes (Dehlin i Martenson, 2009),
podrien expressar menys les necessitats de parlar sobre la malaltia amb el risc de ser poc
informats pels pares, fet que augmentaria la seva ansietat i malestar davant de la situacid, o
simplement, quedant-se qiiestions o preocupacions sense resoldre i amb 1’erronia aparenga de
no estar interessats en la malaltia del pare o mare. Si segons Siegel i cols. (1992) els nens des
de molt petits ja son conscients de la situaci6 de malaltia dels pares, i solen emmascarar el
seu patiment o no el volen fer visible, i no acostumen a preguntar (Forrest i cols., 2006), és
probable que aixd condicioni la reaccid dels pares pensant que tot va bé i que es quedin fills

desatesos de I’acompanyament que necessiten.

Un 25% dels pacients i també dels progenitors sans, informaven al fill segons la capacitat que

creien que tenia aquest per comprendre la situacid, resultant un de cada quatre fills exclosos

201



Discussio

de rebre informacié sobre la malaltia per pressuposar-los amb dificultats per gestionar el
problema o amb menys estratégies cognitives per entendre la situacid. Tal i com ja hem
argumentat en 1’anterior paragraf, seria convenient ajudar als pares a trobar els potencials de
cada fill per a comprendre la malaltia, a la seva manera i amb les seves propies eines de
comprensid (Hymovich, 1995), per tal de poder ajudar-lo a trobar explicacions dels seus

dubtes 1 incerteses, i facilitar aixi el seu ajustament a la situacio.

La proteccio dels fills del sofriment en relaci6 a la informaci6 que es donava sobre la malaltia
va ser un tema considerat per més del 60% dels pacients i dels progenitors sans, perd
interpretada segons dos pols oposats, sempre perd, amb la voluntat comuna de protegir el fill
del sofriment; per un costat, una tercera part dels pacients i també de progenitors sans,
consideraven que donar informaci6 al fill sobre la malaltia el podia protegir del sofriment
(generat per la incertesa i els dubtes que crea la desinformacio); i per ’altre costat, una
tercera part dels pacients i també dels progenitors sans, consideraven que la no informaci6 era
la millor estratégia per evitar el sofriment del fill (estalviant el dolor que generen les males
noticies). Aquests resultats també es van observar en els estudis de Kennedy i Lloyd-
Williams (2009b), i segons els arguments de Kirsch i cols., (2003) de que els pares busquen
un balang entre les avantatges de la informacio6 i la proteccio del sofriment, fet que no sempre
s’assoliria amb bon equilibri. En aquest sentit, i si considerem que la informacié podria
disminuir els problemes emocionals i de conducta dels fills de pares amb cancer (Watson i
cols., 2006), els nostres resultats ens haurien d’alertar del fet que molts pares podrien tenir
grans dificultats per establir una adequada comunicaci6 sobre la malaltia amb els seus fills, i
que una sortida a aquesta manca d’habilitats podria ser la no informacid, sempre justificada
amb les falses conviccions de proteccid. Donada aquesta realitat, s’hauria de poder donar

suport als pares en el procés comunicatiu cap als fills, essent conscients del que pot significar
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per ells 1 pels seus fills la no informacid, i que puguin entendre que la proteccidé va més enlla
del moment concret, protegir ha de ser sinonim d’ajudar a créixer i d’enfortir, protegir el nen

per ara, i també per dema (Harpham, 1997; citat a Secareccia i Warnick, 2008).

Me¢s de la meitat dels fills, sols havien rebut la informacidé de que el pare o mare estava
malalt, sense rebre el nom del diagnostic de cancer. Aquests resultats son divergents als de
Watson i cols. (2006) en que la majoria de fills tenien informacié del diagnostic, perd
similars als de Christ i cols. (1994), en que la majoria de fills no tenien prou informaci6 sobre
la malaltia dels pares. Segurament, cal buscar les diferéncies de resultats en els aspectes
culturals anglosaxons de donar més informacid sobre la malaltia al pacient (Trastum, 2008).
Curiosament, un 10% dels pacients i un 4% del progenitors sans, no van saber si el fill sabia o
no el diagnostic de cancer, delegant totalment a I’altre membre de la parella, generalment a la
mare, la gestid del tema de la informacié i la comunicaci6 de la malaltia. Per tant, per alguns

fills, la mare era 1’tinica informadora sobre la malaltia.

En general, es va observar que no es solia tenir en compte el moment present del fill, és a dir,
com estava a nivell emocional i de comportament, alhora d’informar-lo sobre la malaltia, sin6
que el pare o mare basaven més la comunicacio en les seves creences preconcebudes sobre
quina era la informaci6é que tocava donar a cada nen o adolescent segons I’opini6 prévia que
es tenia de les capacitats i emotivitat de cada fill, molt sovint minimitzades (Forrest i Plumb,
2006). Aquests resultats eren semblants als de Barnes i cols. (2000) i contraris a les
recomanacions de Kennedy i Lloyd-Williams (2009b) que indicaven que calia donar suport i
orientaci6 als pares per tal de que avaluessin de manera més real i centrada la informaci6 que

necessitava cada fill individualment, i en cada moment concret.
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Com porten els nens i adolescents el cancer avancat o terminal dels pares

Pacients i progenitors sans valoraven de manera similar com portava el fill la situacio, pero
no hi havia concordanga significativa entre les respostes d’ambdos. De manera general, solien
referir alguns petits canvis d’humor i de conducta en els fills provocats per la malaltia.
Estudis com els de Welch i cols. (1996), Heiney i cols. (1997) i Watson i cols. (2006), van
descriure també minims canvis en els comportaments dels fills quan es preguntava als pares i
a les mares. Aixi doncs, semblaria que, en general, els nens i adolescents s’adaptarien sense
massa canvis emocionals i de conducta al cancer dels pares, potser fent com descriuen
Helseth 1 Ulfaet (2003), un bon balang per mantenir el seu benestar durant la malaltia dels

pares.

Els pacients amb més malestar emocional, valoraven pitjor com portava el fill la situacio. De
fet, aquesta tendéncia s’observa en altres estudis (pe. Hoke, 2001; Howes i cols., 1994) i
podria ser una valoracio real de la conducta del fill o una tendéncia excessivament critica cap
al fill, pero, els progenitors sans, van descriure la mateixa associacio entre els simptomes
depressius 1 ansiosos del pacient i aquells fills que ho portaven pitjor, fet que ens corrobora
que D’estat d’anim del pacient estaria relacionat amb la manera en que el fill portaria la
situacid. Aquests resultats, serien similars als observats en estudis que relacionaven el
malestar emocional dels pares amb cancer amb els problemes d’emotivitat i de conducta en
els fills (Edwards i cols., 2008; Gazendam-Donofrio i cols., 2008; Hoke, 2001; Howes i cols.,
1995; Huizinga i cols., 2011; Lewis i Darby, 2004; Trastum i cols., 2009). De manera
sorprenent, i a diferéncia d’estudis com els de Compas i cols. (1994 i 1996) o Siegel i cols.
(1992), no es va veure que el progrés de la malaltia i ’augment la dependéncia funcional, ni

la preséncia de deteriorament cognitiu del pacient, tingués relacié amb la percepcié de com
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portava el fill la situacio, ni segons els pacients ni segons progenitors sans. Podriem arribar a
pensar que els nens i adolescents, tot i I’evidéncia de la progressio de la malaltia i la gravetat
de la situaci6 de salut del pare o mare, s’esforcarien per intentar portar una vida el més
normal possible (Helseth i Ulfsaet, 2003), o també, podriem arribar a pensar que seria I’afany
dels pares i mares el que preservaria la vida habitual del fill tot i ’aven¢ de la malaltia
(Kirsch i cols., 2003). Altra cop, podriem estar davant de les bones capacitats d’afrontament i
d’adaptacio dels fills a la situacid que estant vivint. Perd segurament la conclusid més
encertada, seria que tots, pares i fills, fan un esfor¢ per mantenir el dia a dia normalitzat, tot i

que, de segur, tots ells son conscients de que la malaltia és cada cop més greu i perillosa.

Segons els pacients i els progenitors sans, els fills més petits ho portaven millor que els grans,
¢s a dir, en general, els adolescents presentaven més problemes d’ajust que els nens, resultats
similars als d’altres estudis (pe. Compas i cols., 1994, 1996; Heiney i cols. 1997; Visser i
cols., 2006; Welch i cols., 1996), ja que al nostre entendre convergirien dos elements
essencials durant I’adolesceéncia, una etapa de grans canvis fisics i personals, i el procés de
malaltia que provocaria canvis per ella mateixa. També, segons els pacients, les filles
semblarien portar-ho millor que els fills. Contrariament a molts estudis que descriuen més
distres 1 problemes en les filles (pe. Huizinga i cols., 2005b; Visser i cols., 2005; Watson i
cols., 2006; Welch i1 cols.,, 1996), en el nostre estudi els pacients valoraven millor
I’ajustament general de les filles i els progenitors sans no observaven diferéncies entre
geéneres. Es definien a les filles com a més actives durant la malaltia i possiblement aixo les
feia sentir-se més utils, mentre que els fills, eren més poc participatius i la seva adaptacio era
valorada pels pacients de manera més negativa. Si aixd fos conseqiiéncia d’aquest biaix
cultural 1 educatiu entre els rols dels diferents geéneres, caldria que ho tinguéssim present

alhora d’intervenir en les families, perque si el sentiment de participaci6 era gratificant per
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les filles també ho podria ser pels fills (Vannata i cols., 2010), i si al mateix temps, aquesta
actitud participativa fés que el pacient valori positivament 1’adaptacié del fill o filla, seria
recomanable que el sentir-se 1til i actiu es pogués fomentar en tots els fills independentment
del genere, per tal de contribuir a portar millor la situacié. D’altra banda, diversos estudis van
descriure resultats contraris, essent I’augment de responsabilitats un factor de vulnerabilitat i
de risc de mal ajustament en els fills (pe. Davey i cols., 2005; Grant i Compas, 1995;
Faulkner i Davey, 2002; Lichtman i cols., 1985; Secareccia i Warnick, 2008). Una segona
manera d’entendre aquestes diferéncies de génere podrien raure, tal i com deien Huizinga i
cols., (2005a), en el fet que les filles tenien una comunicacié més oberta amb els progenitors

malalts, aixo les ajudaria a portar millor la situacio, i al mateix temps, a ser millor valorades.

Els pacients i els progenitors sans no atribuien directament la informaci6 sobre la malaltia
com a determinant de la manera de portar la situacio del fill. Aquest resultat podria tenir
diverses interpretacions oposades, per un costat, que realment la informacié sobre la malaltia
no seria determinant per 1’ajustament general del fill, perque, possiblement pel fill hi hauria
altres aspectes que podrien ser molt més importants com 1’afecte dels pares, el suport dels
amics, el manteniment de les rutines, les activitats de distraccio, etc. i que no estarien
directament relacionades amb la informacié sobre la malaltia del pare o mare; o per altra
banda, que els pacients i els progenitors sans, donarien un valor molt relatiu a la informacid
que té el fill sobre la malaltia i tindrien més en compte altres aspectes com per exemple, el fet
de portar una vida normal, mantenir unes bones notes, tenir un comportament correcte, etc.
que serien punts més decisius alhora de valorar 1’ajust global del fill a la situaci6. Pero des
del nostre punt de vista, no és el mateix per un nen portar una vida “normal” quan sap que la
mare té cancer i que pot morir, que un nen que porta una vida “normal” perd que sols sap que

la mare esta malalta perd que es curara aviat. En el primer exemple, el nen ha fet un procés
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d’adaptacio per portar bé la situacid, en el segon exemple, el nen encara no ha iniciat cap
procés d’adaptacid i no té el mateix valor en els dos casos el fet de mantenir una vida normal.
Per tant, caldria explorar amb més detall perque els pares valoren que la informaci6 és o no
important en cada situacio concreta, ajudant a centrar les necessitats informatives partint més
del nen o adolescent que no pas unilateralment sols de les necessitats dels propis pares. De
totes maneres, no podem obviar que la majoria d’estudis donen molta rellevancia a la
informacio i a la comunicaci6 entre pares i fills, i li donen una estreta vinculacié en com porta
la situacio el fill (pe. Harris i Zakowski, 2003; Huizinga i cols., 2005a; Lindquist i cols.,

2007) 1 la mateixa familia (Finch i Gibson, 2009).

Aspectes clinics i adaptatius dels nens i adolescents segons progenitors sans i tutors

escolars

Segons les bateries estandarditzades administrades a progenitors sans i a tutors escolars, els
nens d’edat preescolar de 5 i 6 anys semblarien tenir millors habilitats adaptatives, ja que en
cap de les proves, ni en la de progenitors ni en la de tutors escolars, es descrivia cap nen amb
dificultats, en canvi, si que es detectava en aproximadament el 20% de la resta de grups de
nens i adolescents. D’altra banda hem de ser prudents al valorar aquests resultats per la
dimensi6 reduida de la mostra de nens preescolars i la falta d’estudis sobre els aspectes
adaptatius d’aquest grup d’edat. En general, els tres grups d’edats, presentaven entre el 9 i el
37% de fills amb problemes en almenys alguna de les dimensions cliniques, resultats similars
als observats per Visser i col., (2005), malgrat que les mitjanes estadistiques es trobaven dins
dels barems de la poblacié normativa. Aquestes dades reforcarien estudis com els de Welch i
cols., (1996), que defensaven que els fills s’ajustaven adaptativament a la situaci6é de malaltia

avancada o terminal d’un dels pares, i que mantenien, a excepcid d’alguns d’ells, i segons la
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versid dels pares, estabilitat en les capacitats adaptatives, de conducta i emocionals. No
podem obviar que sovint els pares referien menys problemes en els seus fills dels que
realment expressava el propi nen o adolescent (Huizinga i cols., 2010), per tant, hauriem de

ser prudents en la valoracid dels resultats quan els tinics informants son els pares.

A partir de I’analisi dels resultats del test BASC per grups d’edat, es van incloure a la
discussio els segiients apartats. Segons els progenitors sans, els nens d’edat preescolar no
presentaven els aspectes clinics 1 adaptatius en relacid a les variables del pacient ni de la
malaltia. A excepcid que mostraven més habilitats adaptatives quan la mare era la cuidadora,
i el pare el malalt. També, en relacio al progenitor sa, quan aquest referia alta competéncia
percebuda, el nen presentava més problemes exterioritzats. Altres aspectes, com |’estat
d’anim, la resiliéncia i la intel-ligéncia emocional del progenitor sa no van relacionar-se amb
les dimensions cliniques ni adaptatives del nen preescolar. Aquests resultats anirien en
consonancia amb els de Visser i cols (2006), reforcant que pels nens petits, les variables
sociodemografiques (pe. génere del cuidador principal) podrien determinar més el tipus
d’ajustament que les variables directament relacionades amb la malaltia i el pacient. I en
relacio a les variables dels fills, els progenitors sans, valoraven amb menys problemes
interioritzats a aquells nens petits més informats segons el pacient. Aquesta relacié podria ser
una troballa casual, ja que no es trobava aquesta relacidé amb la informacié segons els
progenitors sans, o podria voler dir que d’alguna manera els nens, encara que siguin de petits
1 tinguin poca maduresa emocional, necessitarien rebre d’alguna manera informacié sobre la
malaltia del pare o mare per poder mantenir millor el seu benestar. De totes maneres, donada
la mida de la mostra d’estudi hauriem de ser cauts amb aquests resultats. Finalment doncs,
podriem afirmar que es van corroborar els resultats d’altres estudis com els de Welch i cols.

(1996), observant que en el grup de nens de 5 i 6 anys, les capacitats adaptatives i
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d’ajustament serien bastant independents dels aspectes psicosocials relacionats amb el pacient
i la malaltia, essent en aquesta edat, més dependents d’altres condicions, com per exemple,
relacionades amb la cura i el manteniment del seu benestar fisic i d’entorn, i per aixo,
possiblement més dependents d’algunes caracteristiques del progenitor sa, que és qui
exerceix sovint la tasca de cuidador principal. Per tant, I’estabilitat psicologica i emocional
del progenitor sa, com afirmaven Smith i cols. (2008), podria ser un aspecte rellevant pel bon

ajustament dels nens de 5 1 6 anys davant de la malaltia avangada o terminal d’un dels pares.

Pero les valoracions dels tufors escolars, ens van aportar una informacié complementaria del
nen d’edat preescolar. En relaci6 a les variables del pacient, presentaven millors habilitats
adaptatives els nens preescolars que tenien la mare malalta, i per contra, més problemes de
comportament quan el pare era el malalt. Tanmateix, els problemes de comportament
augmentaven quan la malaltia progressava i apareixia la debilitat funcional. Es van relacionar
els fills amb menys simptomes exterioritzats amb aquells pacients amb més simptomatologia
depressiva i ansiosa, i millor ajustats al pronostic. Semblaria doncs que pels tutors escolars,
la mare malalta, més que el pare, tindria millors capacitats per mantenir 1’estat de benestar
psicologic i emocional dels nens de 5 i 6 anys, independentment de tenir ella alterat el seu
estat d’anim per la situacié. I que la perdua funcional, faria que el nen s’adonés de que hi ha
problemes importants a la familia, i que en resposta a aquest impacte i malestar, mostrés
algun tipus d’alteraci6 de conducta. En relacié a les caracteristiques del progenitor sa, els
tutors, van observar més problemes exterioritzats en el nen preescolar quan el progenitor sa
presentava depressid, i més problemes interioritzats quan presentava malestar emocional.
També, els simptomes emocionals del progenitor sa estarien relacionats de manera positiva
amb els problemes de conducta i de manera negativa amb les habilitats adaptatives del nen

preescolar segons els tutors L’alta competéncia percebuda del progenitor sa influiria
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negativament en els aspectes adaptatius del nen petit. Novament, les caracteristiques del
progenitor sa, segons els tutors escolars, podien determinar d’alguna manera I’ajustament
dels nens de 5 i 6 anys, segurament pel rol exercit de cuidadors principals durant la malaltia i
també d’interlocutors habituals amb els professors de 1’escola (Christ i Christ, 2006);
Huizinga i cols., 2011). De manera indirecta, a partir de I’emotivitat i conducta dels nens
més petits, podriem coneixer aquells progenitors sans que estarien fent un mal ajustament a
la situacié (Pitceathly i cols., 2003), mediant en negatiu el seu propi ajust i el del seu fill, 1
donant com a conseqiiéncies, unes conductes disruptives o poc ajustades en el fills de 51 6
anys. Es comprensible que el nen petit es comporti de manera més desajustada davant d’un
progenitor sa amb important malestar emocional i alta competéncia, ja que seria una manera
senzilla de mostrar la incomoditat que li provoquen els canvis d’anim en el cuidador, el
canvis de rutines, i en general, el canvi de clima familiar durant la malaltia avancgada.
Recon¢ixer el grau de malestar propi i la percepcié de competéncia, podria ajudar als
progenitors sans a modificar i potenciar les seves capacitats com a cuidadors, podent
indirectament fer de mediadors del bon ajustament del fill. En sintesi, hi hauria un grup de
nens preescolars que semblarien més vulnerables psicologicament davant del cancer dels
pares, 1 serien aquells els quals el progenitor sa presentaria mal ajustament a la situacio,
aquest fet no semblaria tan preocupant d’entrada, si no fos perqué sols la meitat dels
progenitors sans demanen ajuda psicologica quan es troben mal ajustats (Maguire i Walsh,
1999). I per acabar aquest punt, segons els tutors escolars, els nens de 6 anys presentaven
millors habilitats adaptatives que els de 5 anys, 1 els nens preescolars tenien més problemes
exterioritzats que les nenes. L’aportacid dels tutors escolars va enriquir molt els resultats,
complementant la visio dels pares, fent evident aixi, que cal explorar des de diversos entorns i
fonts d’informacid als nens més petits, per tal de poder tenir una aproximacié més descriptiva

del benestar real del nen. D’altra banda, en el nostre estudi, la mostra de nens preescolars era
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massa petita per poder extreure conclusions, a més, la poca bibliografia d’estudis amb tutors
escolars de nens preescolars i pares amb cancer avancgat va limitar la comparacid dels

resultats.

Segons els progenitors sans, el grup de nens d’edat escolar de 7 a 11 anys, que tenien el
pare malalt mostraven més habilitats adaptatives que els que tenien la mare malalta, fet que
es podria explicar a través de dues maneres diferents: a) tenir el pare malalt afavoria
I’augment de les capacitats adaptatives en els nens, potser perque era la figura principal de la
familia que estava perillant, o bé, b) perque la cuidadora principal que era la mare, ajudava
d’una manera especialment efica¢ a potenciar les capacitats adaptatives dels fills davant del
procés de malaltia greu del pare. En aquest sentit, no tenim referéncia d’estudis que es centrin
en les capacitats adaptatives dels nens en aquesta situacié de cancer dels pares, i per tant, és
dificil poder comparar resultats. Perd semblaria que a diferéncia de Visser 1 cols. (2005), en
que els escolars tenien més risc de problemes emocionals, es podria disminuir aquesta
vulnerabilitat amb la potenciacio de les capacitats adaptatives del nen, i que potser aixo seria
més freqiient quan la mare és la cuidadora principal, que sense ni ella saber-ho, mouria amb
la seva educacié maternal I’estimulacié de les capacitats del nen més que prevenir els
problemes en si. D’altra banda, aspectes com el deteriorament cognitiu i els problemes
emocionals del pacient, reduirien les habilitats adaptatives dels nens escolars, i també
augmentaven els problemes interioritzats davant del canvi cognitiu del pacient, resultats
semblants als de Visser i cols. (2006). En relacio a les variables del progenitor sa, els nens
presentaven millors habilitats adaptatives quan era la mare la cuidadora sana, pero
augmentaven els problemes exterioritzats quan el progenitor sa presentava una alta
competeéncia percebuda. Tot aixo, podria indicar que pels nens escolars, hi podrien haver

determinats aspectes del pare malalt i del pare sa, que determinarien, en part, i de manera
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directa o indirecta, el seu tipus d’ajustament i benestar emocional. En relaci6 a les variables
del nen, els germans grans i els més informats segons els pacients semblaven tenir més
habilitats adaptatives. Per tant, seria més probable que es reforcessin de manera natural les
habilitats adaptatives dels nens escolars quan el pare és el malalt, la mare la cuidadora
principal, quan s’és el germa gran i quan el nen ha rebut del pacient més informaci6 sobre la
malaltia. Possiblement, el fet de ser el germa gran el faria més competent per entendre la
situaci6 i aixi rebria més informacié sobre la malaltia, aquests dos aspectes en els fills de més
edat ajudarien a potenciar les propies habilitats adaptatives dels nens, resultats que
semblarien contraris a la idea de Visser i cols., (2006) de que hi ha més prevalenga de
problemes clinics en els germans més grans. Pel contrari, i segons la mateixa norma, els fills
més petits dins de la familia quedarien moltes vegades exclosos de rebre la informacio que
necessitarien 1 indirectament les seves habilitats adaptatives quedarien empobrides per
aquesta diferéncia de tracte relacional. En aquest sentit, sembla evident que fomentar les
habilitats adaptatives dels nens amb la informaci6 i la comunicacié oberta, sovint establerta
amb la mare, faria de mediador positiu per I’ajustament del fill (Watson 1 cols., 2006), pero,
aquells nens més petits podrien no rebre aquest suport i aquesta comunicacid dels pares,
essent més vulnerables al malestar i al mal ajustament. Aquest fet, segurament, poc conscient
per a molts pares i mares, hauria de ser imprescindible dins del treball psicologic amb les
families de pares amb cancer. D’altra banda, seria necessari continuar investigant sobre quina
seria en tot moment la comunicaci6 Optima per els fills (Steinhauser i cols., 2001), ja que els
resultats son poc concloents (Pitceathly i cols., 2003) i hi ha pocs estudis que atenguin a les
diferéncies culturals que hi podrien haver en la nostra poblacié alhora de voler un tipus o altre

d’informacio6 sobre la malaltia (Parker, 2007).
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Segons les valoracions dels tutors escolars, els nens de 7 a 11 anys, i en relacié a les
variables del pacient, eren més adaptatius quan els pares eren més grans i quan disminuien
les capacitats funcionals dels pares i la malaltia era més evident pel nen. Segurament els pares
1 mares de més edat, podrien haver adquirit més experiéncia alhora de transmetre habilitats
d’adaptacio als fills, o senzillament, per modelatge, el nen aprendria models de conducta més
estables i madurs dels pares malalts més grans, o simplement com observaven Visser i cols.
(2006), els pares joves tindrien més possibilitats de tenir fills amb problemes clinics, i per
tant, possiblement, amb menys capacitats adaptatives. Tal i com també observaven diversitat
d’autors (pe. Cherny, 2010; Dehlin i Martensson, 2009; Vannatta i cols.,2010; Watson i cols.,
2006), el nen faria un creixement personal davant de la malaltia i aix0 segurament seria el
que voldrien significar aquests resultats que relacionen la davallada fisica del pacient amb la
millora de les habilitats adaptatives del nen escolar. De totes maneres, la majoria d’estudis
treballaven fonamentalment els problemes clinics 1 feien poc eémfasi en les capacitats
adaptatives dels nens escolars davant del cancer avancat dels pares. En relacio a les variables
del progenitor sa, els tutors escolars, van observar que moltes dimensions cliniques i
adaptatives del nen hi estaven connectades, encara que d’'una manera forga sorprenent i de
manera semblant als resultats observats per Heiney i cols. (1997). En concret, els nens amb
problemes clinics tenien progenitors sans amb menys simptomes d’anim, i alhora, 1’ansietat
del progenitor sa es relacionava amb un augment de les capacitats adaptatives dels nens
escolars. Per altra costat, I’atencié emocional del progenitor sa, que provocaria implicitament
un augment de 1’ansietat, es relacionava amb menys problemes clinics i una millora de les
habilitats adaptatives en els nens escolars. Pels tutors, I’edat i el génere del progenitor sa, la
seva competéncia, resiliéncia, comprensid6 emocional i reparacié emocional, no estarien
relacionades amb 1’adaptacio ni els simptomes clinics del nen d’edat escolar. Pero si que els

tutors relacionaven I’edat del nen amb les habilitats adaptatives i els simptomes de
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comportament, essent els nens de més edat els que tenien més habilitats adaptatives i menys
simptomes de comportament. Altres caracteristiques del nen com el nombre de germans,
I’ordre jerarquic dins dels germans, la informacié del nen sobre la malaltia, no es van
relacionar amb les caracteristiques adaptatives i cliniques del nen. L’edat semblaria que en
I’etapa escolar del nen, podria afavorir I’ajustament a la situacié de malaltia avancada del
pare o mare, i per tant, seria més adaptatiu d’entrada un nen d’11 anys que un nen de 7 anys,
perd aix0 segurament seria una conclusi® massa reduccionista. Caldria explorar altres

aspectes per valorar millor el pes de 1’edat en 1’ajustament del nen escolar.

Segons els progenitors sans, els adolescents de 12 a 18 anys presentaven més problemes de
comportament davant dels pares i mares malalts ajustats al prondstic. Segurament, 1’actitud 1
conducta del pacient que obertament es mostra ajustat al pronostic, és a dir, que sap i diu als
altres que no té possibilitats de curacid de la malaltia, podria crear en I’adolescent un tipus de
pressio en forma de carrega emocional i de responsabilitat, portant a I’expressié de majors
nivells de trastorns de conducta, com més rebel-1i6, consum de toxics, respostes agressives
davant del conflicte, etc. La resta de factors relacionats amb el pacient i la malaltia, no es
relacionaven amb els aspectes clinics i adaptatius de 1’adolescent. De les variables del
progenitor sa, aixi com la depressid, la comprensié emocional i la capacitat de reparacid
emocional, es van relacionar positivament amb més simptomes clinics dels adolescents, altres
com el génere i1 I’edat, I’ansietat, la competéncia i ’atencié emocional no van semblar influir
en I’ajustament dels fills adolescents. La resiliéncia del progenitor sa millorava les habilitats
adaptatives dels adolescents, segurament, perque és una manera d’afrontament del progenitor
sa que mediatitza 1’ajustament de I’adolescent davant de la malaltia, essent possiblement un
bon aprenentatge per modelatge que protegeix del patiment al fill i li dona eines adequades

per entendre i continuar la vida amb la maxima normalitat possible durant el periode de
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malaltia. En relacio a les variables del fill, els progenitors sans, referien més habilitats
adaptatives en els adolescents que tenien més nombre de germans i també a aquells que
tenien més germans grans, resultats contraris als obtinguts en la mostra de nens escolars del
nostre estudi (en que es mostrava més adaptatius als germans grans), ens podria indicar que
durant I’adolescencia, s’adquireixen més capacitats adaptatives i el fet de tenir més germans
grans, ajudaria a millorar aprenentatges i modelatges de conductes a partir de les relacions
fraternals. Els germans doncs, podrien ser pels adolescents, igual que observava Visser i cols.
(2006) en el grup de nens , un protector de 1’ajustament a la situacié del cancer avangat o
terminal dels pares. Altres variables com 1’edat i el génere de 1’adolescent, la informaci6
rebuda sobre de la malaltia i la percepcio del funcionament familiar no es van relacionar amb
aspectes clinics i adaptatius descrits segons el progenitor sa. Aquest resultat és contrari al
d’altres estudis que consideraven a les noies adolescents el grup amb més risc de presentar
problemes emocionals i d’ajustament davant el cancer dels pares (pe. Gazendam-Donofrio i
cols., 2011; Huizinga i cols., 2005b; Huizinga i cols. 2010; Visser i cols., 2004; Visser i cols.
2005; Welch i cols., 1996), i que el paper de la informaci6 per un fill adolescent, podria tenir
matisos i no ser tan determinant per I’ajustament de I’adolescent com altres estudis (pe.
Visser 1 cols., 2004), segurament, hi hauria altres maneres de comunicar-se amb els fills
adolescents més optimes i preferides, ja que no sempre 1’adolescent vol parlar de la malaltia
amb els de casa (Grabiak i cols., 2007). Considerem que la manera de comunicar-se amb el
fill adolescent hauria de ser en tot moment congruent amb 1’afrontament de la familia a la
malaltia, i dins del marc habitual del seu funcionament familiar, per tant, no seria una
experiéncia positiva ni comode, ni pel fill ni pel pare, informar de manera oberta quan la
parella no vol informar als fills de la seva malaltia, ni quan la familia no acostuma a expressar

ni a compartir de manera oberta i sincera, i de forma habitual, els seus problemes quotidians.
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Els tutors escolars, no relacionaven les habilitats adaptatives ni els aspectes clinics dels
adolescents amb 1’edat del pacient, el nombre de fills, el temps de malaltia i la funcid
familiar segons el pacient. En canvi observaven més simptomes interioritzats quan el pacient
mantenia una millor situaci6é funcional, i menys simptomes interioritzats quan disminuia la
capacitat fisica i funcional del pacient, és a dir, resultats contraris als de Visser i cols., 2007.
Podria explicar-se aquesta reacci6 perque els adolescents podrien anticipar que I’evoluci6 de
la malaltia empitjoraria i podien sentir-se preocupats pel futur, presentant ansietat molt abans
de que la malaltia progressés (Siegel 1 cols., 1996). D’altra banda, els adolescents quan es
senten molt ansiosos poden inhibir la comunicacié del sofriment i no mostrar signes de
malestar davant dels seus pares (Nelson i cols., 2002) i aix0 ens portaria a poder explicar la
disminucié de simptomes interioritzats a I’apropar-se el final de la vida del pare o mare, com
si evitessin donar més problemes dins de la familia. També, en etapes avancades de la
malaltia les necessitats d’informacié canvien i les preguntes que fan els fills no son tan
mediques, si no més de com actuar i de com poder ajudar als pares (Kennedy i Lloyd-
Williams, 2009b). Segons els tutors escolars, augmentaven els simptomes interioritzats, els
problemes escolars i els simptomes de comportament quan el pacient presentava simptomes
depressius, ansiosos o mixtes, fet que coincideix amb la majoria d’estudis (pe. Lewis i Darby,
2003; Sigal i cols., 2003; Watson i cols., 2006). L ajust al prondstic dels pacients augmentava
els simptomes clinics dels adolescents, perd no hi havia relacié amb el seu ajust escolar.
Possiblement, 1’ajust del pacient al pronostic impedeix la proteccié del malestar emocional i
facilita que es comparteixin de manera oberta els estats d’anim negatius amb els altres
membres de la familia, sobretot amb els adults i els adolescents, fet que no es generalitza amb
el rendiment escolar ni I’actitud a I’escola, on I’adolescent pot mantenir una certa normalitat
emocional i de conducta. També les habilitats adaptatives de 1’adolescent s’empobrien amb

I’augment dels simptomes ansiosos depressius i emocionals del pacient, per tant, seria més
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vulnerable a tenir malestar emocional i problemes de conducta. Segurament doncs, tal i com
afirmaven anteriors estudis (Krattenmacher i cols., 2012; Watson i cols., 2006), el benestar
emocional del pacient i les habilitats adaptatives del propi adolescent, actuarien com a factors
protectors dels estats interns negatius i de les alteracions de conducta en 1’adolescent, i1 per
tant, serien mediadors del bon ajustament de 1’adolescent al cancer avancat o terminal d’un
dels pares. En relacio a les caracteristiques del progenitor sa, les mares sanes tenien fills
adolescents amb més problemes exterioritzats. En aquest sentit, Watson i cols (2008)
argumentarien aquest fet com que I’adolescent sent que el progenitor sa esta bolcat en la cura
de la parella i que desatent les seves necessitats de comunicacid i afecte, mostrant com a
conseqiiéncia un augment de les conductes disruptives exterioritzades, com si fos una manera
de cridar I’atencié de la mare. D’altra banda, i dificil d’argumentar les relacions entre
variables, la comprensié emocional del progenitor sa augmentava els problemes exterioritzats
i de conducta dels adolescents, i la capacitat de reparaci6 emocional, augmentava els
problemes interioritzats, els problemes escolars i els de comportament. En relacio a les
variables de 1’adolescent, els tutors escolars, van observar més problemes exterioritzats en els
nois que en les noies, resultats similars a Sigal i cols. (2003). Els adolescents que
jerarquicament eren els germans més petits presentaven de manera més freqiient problemes
de tipus exterioritzat, segons els tutors escolars. Segurament podria ser una manera de
mostrar el seu malestar davant de la familia 1 del pare o mare malalt, buscant I’atencio i
suport que necessitaria en aquesta etapa de grans canvis per ell, i que potser troba a faltar, no
oblidem que sovint els fills més petits dins de la familia estant acostumats a rebre molta
atencié per part de tots els membres familiars. De totes maneres, autors com Visser i cols
(2006) consideraven que 1’odre jerarquic dins dels germans era una variable a tenir present

alhora de valorar el tipus d’ajustament dels fills al cancer dels pares.
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Les divergencies entre progenitors sans i tutors escolars al valorar els adolescents, indicarien
que cal explorar com es sent i actua el fill fora de I’entorn familiar, i que aquesta informacid
possiblement a aquesta edat, podria ser més ajustada a la realitat que la que explica la familia,
possiblement perque 1’adolescent es deixa cone¢ixer poc pels de casa i sovint es mostra més
obert amb els amics i els entorns que ell sent com a propis, recordant que I’adolescent busca
la seva nova identitat fora del que han estat fins aquell moment els seus referents. També, el
nen o adolescent sovint mostraria alteracions exterioritzades en un sol context, 0 a casa o0 a
I’escola, (Rettew i cols. 2010), per aixd, poden haver-hi valoracions diferents entre pares i
tutors. En aquest sentit caldria comptar amb els companys d’escola i els amics, com una font

important i complementaria d’informacio dels fills (Nelson i cols., 1994).

Segons progenitors sans i tutors escolars, les capacitats adaptatives i simptomes clinics dels
nens i adolescents, de qualsevol grup d’edat, no es relacionaven amb el temps de malaltia ni
la percepcid del funcionament familiar del pacient, resultats semblants als observats per Hoke
(2001) o Gazendam-Donoftio i cols. (2007). No obstant, hi ha altres estudis que van observar
que en malalties recurrents i que acostumaven a allargar-se en el temps, es podien relacionar
amb més problemes emocionals i de conducta en els adolescents (pe. Huizinga i cols., 2011).
També la funcio6 de la familia semblaria ser rellevant pel benestar dels fills i la seva adaptacid
(pe. Huizinga i cols., 2011; Lindquist i cols., 2007; Vannatta i cols., 2010). Possiblement
podem entendre aquests resultats com la conseqiiéncia dels esforgos familiars per mantenir al
llarg de la malaltia, sigui aquesta curta o llarga, una normalitat en la vida dels fills (Semple 1
McCance, 2010), evitant que aquesta afecti de manera significativa les seves activitats
quotidianes, 1 potser per aixd, la majoria de fills no experimenten greus problemes
d’ajustament a la situacid. Per la mateixa rad, les families amb pitjor funcionament familiar,

s’esforcaven durant la malaltia, per tal de no augmentar el patiment dels fills amb els
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problemes familiars, i amb aixd suavitzaven els efectes adversos sobre el nen o adolescent.
Pero aquestes families que actuaven amb contenci6 per poder protegir els fills, farien un gran
treball afegit durant tota la malaltia (Northouse i cols., 1998) i podrien necessitar més

facilment en algun moment del procés un suport extern professional.

Per tal de valorar la concordanca entre els diferents informants, es van comparar les
puntuacions dels progenitors sans i les dels tutors escolars en cada una de les mostres de
nens per grups d’edat. En els nens de 5 i 6 anys, els progenitors sans i els tutors van
correlacionar els simptomes exterioritzats amb les habilitats adaptatives del nen, de manera
que aquells nens que el progenitor sa definia amb més problemes exterioritzats, el tutor
escolar el definia amb menys habilitats adaptatives, i aquells nens amb menys problemes
exterioritzats segons el progenitor sans era pel tutor escolar alt en habilitats adaptatives. En
aquest sentit recomanariem [’estudi dels nens d’edat preescolar des de diferents informants,
amb aportacions complementaries i més informatives. Segurament, de diferents maneres,
ambdos, progenitors sans i tutors escolars, pretenien expressar el mateix, en definitiva, que el
nen presentava algun canvi emocional, de conducta o problema. Segons Krattenmacher i cols.

(2012) hi ha poca recerca amb aquest grup d’edat i els resultats son inconsistents.

En els nens de 7 a 11 anys, els progenitors sans i els tutors escolars no van concordar en cap
de les valoracions de dimensions cliniques ni adaptatives, per tant aqui veiem que les
discrepancies alhora de valorar I’adaptacio i els simptomes clinics en els nens no és una feina
senzilla 1 que sovint poden coexistir valoracions contraposades sobre el mateix nen
(Achenbach 1 cols., 1987; Armsdem i1 Lewis, 1994). En aquest cas doncs, seria recomanable
obtenir les valoracions del propi nen per poder tenir una informacié més fiable de com es

troba psicologica i emocionalment. Recordant que sovint els nens soén els qui millor revelen
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el seus problemes, i per tant, podrien ser els millors informants dels seus estats interns,

definint millor com es troben davant de la situacioé ( Visser i cols., 2004).

I per acabar aquest apartat, en els adolescents, hi va haver una concordanca molt important
entre progenitors sans i tutors escolars en totes les dimensions cliniques, és a dir, ambdos
informants solien coincidir alhora de detectar problemes exterioritzats, problemes
interioritzats, problemes escolars i problemes de comportament. Perd no hi va haver
correlaci6 alhora d’identificar les habilitats adaptatives, en que progenitors sans i tutors
podien fer valoracions divergents. De fet, és comprensible que els adults valorin de manera
semblant els aspectes clinics dels adolescents i aquesta coincidéncia no ens seria estranya
d’entendre. El cas és que, hi hauria més consens entre pares, mares i professors en allo que no
¢s adaptatiu per I’adolescent, i més divergencies alhora de veure les capacitats potencials i
adaptatives de 1’adolescent, que moltes vegades quedarien poc visibles darrera d’altres
conductes més explicites i inadequades. Resultats semblants van estar observats per (Visser i
cols., 2004) en que era més habitual coincidir entre diferents informants alhora de descriure
les conductes inadaptades de 1’adolescent, perd no en les positives o més emocionals. Seria
doncs bo evitar el biaix que poden tenir els informants externs, i valorar sempre que sigui
possible, directament 1’opini6 de I’adolescent, ja que aquest aportaria millor la informacié
dels estats interiors, de I’impacte emocional i menys visibles pels ulls externs (Huizinga i

cols., 2003).
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Segons els nens i adolescents

Com entenen els nens i adolescents el cancer avangat o terminal dels pares

Les definicions que donaven els nens i adolescents sobre la malaltia dels pares, eren similars
a les descrites per del Barrio (1999), sense diferenciar per edats i génere, els fills explicaven
la malaltia a partir de vuit tipus de resposta: 1’evitacid, les explicacions mediques, les
percepcions subjectives, els pensaments desideratius, 1’expressido d’emocions, 1’expressio
d’accions d’ajuda, la utilitzacié o omissio de la paraula cancer, la referéncia a la mort, i les
explicacions erronies o falses. El 80,4% dels nens i adolescents explicaven la malaltia de la
mateixa manera que [’havien sentida explicar pels pares, metges o per Internet, amb 1’us de
termes tecnics 1 medics (Beach, 2010; Shands i cols., 2000), pero també, el 76.5% dels nens i
adolescents completaven aquestes informacions més técniques amb apreciacions més
subjectives sobre la situacio i els efectes de la malaltia, amb expressions de percepcions i
valoracions més particulars de la situaci6 (Zahlis, 2001). La paraula de cancer fou esmentada
pel 41.2% dels fills, fet que demostraria que alguns nens i adolescents que els pares creien
que no sabien el diagnostic, el sabien (Beale, Sivesind i Bruera, 2004; Finch i Gibson, 2009).
En aquest punt podem veure com la creenca dels pares i mares sobre el que coneix o
desconeix el fill de la malaltia a vegades pot ser parcial, i que el fill no sempre explica als
pares tot alldo que ha escoltat o vist, tot allo que realment pensa o li preocupa, amb un intent
de preservar del patiment afegit que aixo els hi podria provocar (Dehlin i Martensson, 2009),
amb estratégies focalitzades en I’emocio i evitant les situacions negatives, és a dir, evitant
parlar del tema (Stroebe i Schut, 1999). Tornem a veure lo important que és preguntar
directament al nen o adolescent allo que sap i alld que li preocupa, només ell pot ser

I’informant més fiable d’aquesta informaci6. Per tant, a diferéncia de I’estudi de Watson 1
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cols. (2006), en que la majoria de fills coneixien el nom de la malaltia del progenitor, en
aquest estudi, podriem dir que els resultats serien més semblants als obtinguts per Christ
(2000),0on aproximadament la meitat dels fills coneixien explicitament el diagnostic. La
influéncia sociocultural podria ser un factor explicatius d’aquestes diferéncies, ja que en la
nostra societat mediterrania, el cancer s’associa a patiment i mort, i sovint s’amaga el seu
nom, i fins 1 tot, els mateixos pacients, a diferéncia d’altres societats anglosaxones, podrien
no voler saber tota la informacid sobre la seva malaltia quan aquesta estar en situacid
avancada o terminal (Fainsinger, Nufiez-Olarte, i Demoissac, 2003; Gysels 1 cols, 2012;

Parker, 2007) .

En referéncia a I’expressié d’accions d’ajuda per parts dels nens o adolescents, 1 a diferéncia
d’estudis com els de Trastum i cols. (2008), sols el 25.5% explicaven alguna manera d’ajudar
i col-laborar amb el pacient i la familia durant el procés de malaltia. El sentiment d’utilitat 1
de sentir-se participant dins de la familia, podria evitar els sentiments d’indefensié i
impoteéncia referits pels fills davant del cancer dels pares (Gazemdam-Donoftio i cols, 2011),
esdevenint una manera de fer treure el potencial adaptatiu de molts nens i adolescents durant
aquest periode tan significatiu per les seves vides actuals i futures. Realment, és una qliestio
de valors la que sustenta el principi altruista d’ajuda, pero és un valor que no podem deixar de
transmetre als nostres fills, ja que sera al final, un valor que els protegira del malestar i la
poca autoestima que pot portar al mal ajustament (Nelson i cols., 2002). Aixd ens podria
indicar que la majoria de fills menors es trobarien com deia Limonero (2009), en una posicid
apartada dins de I’equip familiar que té cura del malalt, amb incertesa i dubtes sense resoldre
per la poca informacié rebuda, i que seria important valorar si un canvi de rol en els fills
petits davant de la malaltia i la familia, podria ajudar a potenciar el sentiment de

competéncia, d’utilitat, i ’augment de la seva autoestima. Perd, per aconseguir aquesta
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implicacio caldria millorar de bell antuvi la comunicacié entre pares i fills. I remarcar que
compartir amb la familia no seria equivalent a augmentar les responsabilitats del fill en les
tasques de casa, les cures i les decisions, aspectes que si podrien augmentar 1’estrés i
perjudicar el bon ajustament (Faulkner i Davey, 2002; Grant i Compas, 1995; Heiney i cols.,

1997; Hilton i Elfert, 1996; Saldinger, Cain, i Portefield, 2003; Secareccia i Warnick, 2008)

Com veuen la familia els nens i els adolescents

El Test de la Familia ens va aportar informaci6 enriquidora sobre les percepcions que tenien
els nens de la familia. A través del dibuix, d’una manera ludica, simple i poc invasiva, els
nens expressaven de forma natural la seva manera de veure la familia durant el cancer
avancat o terminal d’un dels pares. En el 30% dels dibuixos, es van detectar signes de
probable malestar emocional i/0 psicologic, amb indicadors de desajust dins de la familia,
canvis en la valoritzaci6é dels membres de la familia, 1 alguns fins i1 tot amb signes evidents
d’ansietat i rabia, etc. Un fet destacable per la discussio dels resultats seria que en el 80% dels
nens van dibuixar canviat I’ordre de jerarquia familiar observat majoritariament en el grup
normatiu poblacional (Lluis, 1978). Podriem interpretar aquest fet, igual que altres autors han
descrit (pe. Kennedy i1 Lloyd-Williams,2009b; Siegel, 1992), com que el cancer del pare o
mare, canvia moltes coses en el si de la familia i que els nens, fins i tot els més petits, sén

conscients des del molt aviat, de que dins de la familia passa alguna cosa important.

La valoracid de la funcié familiar dels adolescents mesurada a través de I’APGAR familiar
no es va veure relacionada ni amb caracteristiques del pacient, de la malaltia, del progenitor
sa, ni del mateix adolescent. Aquests resultats sorprenents, son contraris als observats per
estudis com els de Trastum i cols., (2009) i Vannatta i cols., (2010). Val a dir tamb¢, que les

valoracions de la funcié familiar dels adolescents no van estar relacionada amb les
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valoracions de la funci6é familiar de pacients i de progenitors sans, és a dir, la manera de
veure la familia era diferent entre ells, i semblaria que 1’adolescent valorava la relacié
familiar de manera independent a com ho feien els seus pares. També és cert que,
I’instrument de triatge usat per a mesurar el funcionament familiar, I’APGAR familiar, tot 1
que s’usaria en altres estudis semblants (Panke i Ferrell, 2010), podria haver estat poc
sensible en la deteccid d’aquells canvis subtils que experimenten els adolescents dins de la
familia durant la malaltia greu d’un dels pares. Recomanariem continuar explorant amb
instruments més sensibles, 1 a partir d’altres variables relacionades, la percepcid subjectiva
del funcionament familiar de 1’adolescent en aquest moment concret que és el cancer avangat

o terminal d’un dels pares.

Com s’adapten els nens i els adolescents al cancer avangat o terminal dels pares

A partir dels resultats obtinguts a partir dels autoinformes BASC S, es va observar que totes
les mitjanes estadistiques de les dimensions cliniques i1 d’adaptacié de nens i adolescents es
trobaven dins de la normalitat. D’altra banda pero, tindriem (incloent també aquelles casos
amb puntuacions de risc); a un 17.7% dels nens i un 11.1% dels adolescents amb desajust
clinic, a 23.6% de nens i 22.2% d’adolescents amb desajust escolar, a un 11.8% de nens i un
29.6% d’adolescents amb pobres habilitats adaptatives; i a un 17.7% de nens i un 22.2% dels
adolescents amb simptomes clinics de tipus emocional. En general, podriem concloure que
igual que altres estudis van descriure (Birembaum 1 Yancey, 1999; Huizinga i cols., 2003;
Krattenmacher i cols., 2012; Osborn, 2007; Watson i cols., 2006), la majoria de nens i
adolescents no presentaven simptomes clinics ni problemes adaptatius rellevants i que sols,
un percentatge menor, presentarien alguna dificultat durant el procés o mantindrien les

dificultats que ja presentaven abans de 1’inici de la malaltia dels pares.

224



Discussio

Les dimensions cliniques i adaptatives dels autoinformes dels nens de 8 a 11 anys, no es van
veure relacionades amb les variables relacionades del pacient i del progenitor sa. Es rellevant
que aspectes del pacient com I’edat, el geénere, el nombre de fills menors, la durada de la
malaltia, la situacié funcional, I’estat d’anim, el funcionament familiar, el deteriorament
cognitiu, 1’ajust al pronostic; i aspectes del progenitor sa com ’edat, el génere, I’estat d’anim,
la manera de veure el funcionament familiar, la competéncia percebuda, la resiliéncia i la
intel-ligéncia emocional, no es relacionessin significativament amb els aspectes clinics 1
adaptatius que referien els nens amb I’autoinforme BASC S2, com la majoria d’estudis
evidencien. Pero aixo ens podria voler dir que els nens possiblement tenen un funcionament
més independent, i que segurament, moltes vegades, aixo els hi aniria a favor, sobretot davant
del malestar dels pares, i seria com una manera d’evitar entrar en el patiment del mon adult.
Podriem interpretar aquests resultats dels autoinformes dels nens no com un signe de falta de
sensibilitat, sind més aviat com una estratégia adaptativa, basada en I’emocio i I’evitacio, que
el podria ajudar a poder viure sense malestar excessiu una situacio d’estrés dins de la familia
(Stroebe 1 Schult, 2001). En relacid a les variables del nen, es va observar que els nens de
menys edat referien significativament més problemes a 1’escola que els més grans. En aquest
sentit, pero cap altra variable relacionada amb el nen, com el génere, el nombre de germans,
I’ordre jerarquic dins la familia i la informaci6 rebuda sobre la malaltia, no semblaven tenir
relacio amb els aspectes clinics 1 adaptatius del nen. Possiblement 1’actitud a I’escola
valorada a partir de ’autoinforme, seria una dada que tindria un pes molt important alhora
d’interpretar, ja que procedeix de 1’opini6 directe del nen i segurament no té el biaix que
podrien tenir les dades dels informants externs. Per tant, seria probable que els nens de 8 anys
mostressin més desajust escolar que els d’11 anys quan tindrien el pare o la mare greument
malalt, segurament mostrant aixi el seu malestar pel canvi d’ambient familiar, els canvis de

rutines o de cuidadors. La mostra petita de nens dificultaria extreure conclusions, perod si que
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donaria una orientaci6 del que podria estar passant en aquestes edats quan el pare o mare
tenen cancer avangat. A nivell de consideraci6 metodologica, podriem també pensar que els
tests estandarditzats per avaluar nens, haurien de recorrer encara cami per millorar la
sensibilitat en la deteccid del malestar emocional que provoca en els nens el cancer dels pares
(Visser i cols., 2004). Seria en tot cas recomanable utilitzar meétodes d’avaluacio

complementaris per poder con¢ixer millor la situacio psicologica i emocional del nen.

En els autoinformes BASC S3 dels adolescents de 12 a 18 anys, i en relacio als aspectes del
pacient, el desajust clinic de I’adolescent es va relacionar amb I’estat funcional del pacient,
essent els adolescents amb més desajust clinic els que tenien els pares o mares malalts amb
menys autonomia funcional, és a dir, els adolescents referien més desajust clinic quan
s’aproximava el final de la vida del pacient i augmentava el deteriorament funcional. Aquests
resultats serien semblants als de Compas i cols. (1994; 1996) que descrivien més ansietat en
I’adolescent davant del pobre pronostic de vida dels pares i contraris als de Lindqvist,
Schmitt 1 cols. (2007), que veien millorar psicologicament els fills al final de la vida del
pacient. Una possible explicacié d’aquests resultats podria estar relacionada amb que la
majoria dels adolescents del nostre estudi no tenien una informacié ajustada i real sobre el
pronostic del pare o mare durant la malaltia, i fins 1 tot, podien tenir expectatives erronies
sobre el que es podia esperar de la malaltia, perd quan apareixia el deteriorament fisic i era
evident la possibilitat de mort, podien aparcixer signes de dificultats d’ajustament en alguns
d’ells. D’altra banda, el desajust escolar en els adolescents es relacionava de manera positiva
amb els simptomes ansiosos i depressius del pacient, de manera que hi havia més problemes
escolars quan el pacient presentava clinica ansiosa o mixta de 1’estat d’anim. Per resumir
aquest punt, diriem que el deteriorament funcional del pacient provocaria simptomes clinics

en ’adolescent, i els simptomes animics del pacient provocarien en 1’adolescent problemes
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escolars. Segons Chowns (2010), encara que quedi poc temps, hauriem de poder ajudar a
aquests fills 1 families impactats i amb signes de mal afrontament a la pérdua imminent, per
tal de reconduir ’afrontament cap a un bon ajustament. En relacié a les variables del
progenitor sa, els adolescents referien menys simptomes emocionals quan tenien cuidadors
més grans i per contra, més simptomes emocionals davant de la depressié del cuidador.
Aquests resultats serien semblants concordants amb les afirmacions de Christ 1 Christ (2006)
en que posaven de relleu I’estret vincle entre el benestar emocional de progenitors sans i el
dels fills. Les altres caracteristiques del progenitor sa com el génere, |’ansietat, la
competencia, el funcionament familiar, la resiliéncia, I’atencié emocional i la capacitat de
reparacio emocional, no es van relacionar amb els aspectes clinics 1 adaptatius referits pels
adolescents. Sols la comprensié emocional del progenitor sa semblaria determinar el desajust
escolar referit pels adolescents, de manera que, aquest aspecte comprensiu del cuidador
afavoria la preséncia de conducta desajustada de I’adolescent a I’escola, o bé, li permetia
poder expressar de forma oberta i sense por de rebre represalia el seu malestar dins de
I’entorn escolar. En referéncia a aspectes del propi fill, sols el funcionament familiar valorat
per I’adolescent va relacionar-se negativament amb el desajust clinic i els simptomes
emocionals, de manera que per 1’adolescent, el bon funcionament familiar li afavoria un
millor ajust clinic i una millor estabilitat emocional. Aquests resultats coincideixen amb la
majoria d’estudis (pe. Harris i Zakowski, 2003; Gazendam-Donoftio i cols., 2007; Watson i

cols., 2006).

Les dimensions cliniques (desajust clinic, desajust escolar i simptomes emocionals) tenien,
tan en nens com en adolescents, una relaci6 significativa i negativa amb 1’ajust personal, per
tant, podriem pensar que el reforcament educatiu de 1’ajust personal dels fills, és a dir,

incidint en aquells aspectes positius del creixement personal, seria una manera efica¢ de
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protegir els fills dels problemes psicologics i emocionals alhora d’afrontar situacions d’estres.
Tanmateix, i davant de la possibilitat de que els problemes de desajust clinic i escolar, fossin
previs o sincronics amb la malaltia dels pares, associats a altres fets personals o contextuals,
hauriem de valorar amb precaucidé els nostres resultats. Altre cop, vam observar que les
versions dels pares, dels tutors i dels fills no sempre coincidien, per tant, caldria incloure en

els estudis les aportacions dels mateixos nens i adolescents.

L’analisi de les relacions entre les diferents variables dependents de 1’estudi va donar els
segiients resultats. En els nens de 5 1 6 anys no hi havia relacid entre la valoracid dels pares
de com ho portava el fill amb les dimensions cliniques i adaptatives del BASC P1 dels
progenitors sans. Per tant, semblaria que aquesta pregunta feta als pares en els nens més petits
no aportaria gaire informacio sobre el benestar emocional i de conducta del nen. Segons els
pacients, i en relaci6 als nens de 7 a 11 anys, ho portaven pitjor aquells nens que presentaven
més problemes exterioritzats en el BASC P2 dels progenitors sans, aixi, aquesta pregunta
detectaria principalment els casos de nens amb problemes més externs. I en els adolescents,
semblaria que la pregunta feta als progenitors sans relacionava els fills amb més problemes
exterioritzats, interioritzats i de comportament amb els que ho portaven pitjor, i en els
pacients, relacionava els adolescents amb més habilitats adaptatives amb els que ho portaven
millor. Per tant, podria ser, dins de I’entrevista amb els pares, una bona eina alhora de valorar
el benestar psicologic i emocional dels adolescents, i com diuen Issel, Esker i Lewis (1990)

“posar la malaltia i els nens sobre la taula”.

En relaci6 a les valoracions dels tutors escolars en el BASC T1, els nens de 51 6 anys que
pels progenitors sans ho portaven millor, pels tutors tenien més problemes exterioritzats. Per

tant, possiblement, les conductes que en un context familiar es poden veure com a positives i
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adaptatives, en el context escolar, podrien esdevenir conductes més disruptives i inadaptades.
De totes maneres, la pregunta podria servir per iniciar el triatge d’aquells nens preescolars
que podrien presentar algun tipus de problema d’ajust davant el cancer dels pares. No es van
relacionar les respostes dels pares de com portava el fill la situacié amb les dimensions
cliniques 1 adaptatives del BASC T2 dels tutors escolars, per tant, semblaria que aquesta
pregunta feta als pares no ens detectaria el comportament i actitud del nen a I’escola. I
finalment, en els adolescents, les respostes de com ho portava el fill feta als pacients
correlacionava significativament i de manera negativa amb els problemes interioritzats i de
comportament, i de manera positiva amb les habilitats adaptatives del BASC T3 dels tutors
escolars. Aixi doncs, aquesta pregunta semblaria rellevant de fer-la als pacients per tal de
destriar aquells adolescents amb algun problema clinic o d’ajustament, i poder fer aixi

intervencio en aquells més vulnerables (Lewadowski, 1992, 1996).

La valoraci6 subjectiva de com portava el nen la situacid segons els pacients i els progenitors
sans no es relacionava amb les dimensions cliniques 1 adaptatives de I’autoinforme BASC S2
dels nens. Per tant, en aquest cas, no seria una pregunta adequada per detectar problemes o
habilitats en els nens de 8 a 11 anys. La mateixa pregunta feta en referéncia als adolescents va
mantenir una relacio negativa i significativa amb el desajust escolar referit per 1’adolescent a
partir de 1’autoinforme BASC S3, essent els adolescents que es definien a si mateixos amb
més problemes escolars, els que el progenitor sa considerava que ho portaven pitjor. Els
pacients no van fer aquesta relacid entre portar-ho bé i el bon ajust escolar referit pel fill.
Segurament, els progenitors sans, valoraven positivament el fet de que I’adolescent estigués
integrat i adaptat a I’escola, i seria per ells un criteri rellevant per considerar que el fill seguia
una vida normalitzada, en canvi, des del punt de vista del pacient, hi hauria altres indicadors

no escolars per considerar que el fill estaria portant bé la situaci6. D’altra banda, I’adolescent
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podria emmascarar el seu malestar escolar davant del pare o mare malalt, per tal de no
preocupar-lo, i per aix0 escaparia dels pacients la percepcid del mal ajust escolar dels

adolescents (Grabiak i cols., 2007).

Amb D’analisi de les concordances entre les puntuacions del test BASC de fills, progenitors
sans i tutors escolars es van observar les segiients relacions significatives. Els nens d’edat
escolar amb més problemes clinics segons els progenitors sans, referien més desajust clinic i
problemes emocionals. També pels progenitors sans, els nens amb més habilitats adaptatives,
referien menys desajust escolar i més ajust personal. Es a dir, hi havia una coincidéncia entre
pares i fills valorats a partir del test BASC. Aquells nens que tenien més habilitats adaptatives
pels tutors escolars, referien menys desajust escolar en els propis autoinformes. I els
adolescents, amb problemes clinics segons els progenitors sans, referien més desajust escolar.
Les habilitats adaptatives segons el progenitor sa es relacionaven positivament amb 1’ajust
personal referit pels adolescents, i amb 1’expressio de menys simptomes emocionals. Aquells
adolescents valorats amb més problemes clinics pels tutors escolars, referien més desajust
escolar. Les habilitats adaptatives segons els tutors escolars es relacionaven amb adolescents
amb menys desajust clinic 1 menys desajust escolar. En general doncs, vam observar, forces
correlacions entre les valoracions de fills, de progenitors sans i de tutors escolars a través del
test estandarditzat. En aquest punt és important parar-nos per insistir en el fet de que els
progenitors sans consideraven poques habilitats adaptatives en aquells nens i adolescents que
referien desajust escolar, i a I’inrevés, I’ajust escolar del nen i adolescent era valorat per
molts progenitors sans com un signe d’habilitats adaptatives del fill. Amb aquests resultats,
vam poder concloure que hi havia algunes dimensions cliniques i adaptatives que serien més
o menys concordants entre els diferents informants, i seria important de coneixer i aprofundir

en aquestes relacions, perque ens ajudarien a entendre com una mateixa situacié animica o de
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conducta del nen o adolescent, es definia de forma diferent segons la font informant que
s’agafés de referéncia, encara que la intenci6 de tots fos la de comunicar el mateix problema
o capacitat adaptativa. La pluralitat de fonts informatives enriquiria i faria més fiable
I’aproximacié a coneixer realment el que li podia estar passant al fill durant el cancer dels
pares. Tot i recomanar sempre 1’aportacié directe del mateix nen o adolescent, sabem que
aixo no sempre sera possible, i per tant, els nostres resultats tranquil-litzarien en el sentit que
mostrarien com els informants externs, també poden donar una visi6, encara que parcial, si
orientativa, de com podria estar el fill. En aquest sentit, inicament els estudis longitudinals 1
a llarg termini, podrien donar-nos dades fiables sobre 1’efecte emocional i psicologic del

cancer avancat o terminal dels pares en els fills menors (Faulkner i Davey, 2002).

Sovint els progenitors sans i els tutors escolars valoraven la bona adaptaci6 escolar com un
indicador del bon ajust del fill, pero els nens i adolescents no sempre coincidien atribuint
relacio entre els problemes escolars i els simptomes emocionals en el BASC S2 i BASC S3.
Aix0 faria pensar que pels progenitors sans 1 pels tutors escolars, un indicador de que en la
vida del fill tot seguiria igual, era el rendiment escolar i les valoracions de la conducta dels
tutors dels centres d’ensenyament tindrien un pes important pels progenitors sans alhora de
considerar el tipus d’ajustament que fa el fill a la situacid, en canvi, si considerem també la
visio dels fills, veiem que no sempre anirien de bracet el benestar o malestar emocional i
I’ajust escolar. La percepcidé de pares i tutors escolars de que el nen esta bé quan manté un
bon rendiment escolar i una bona conducta a I’escola, en molts casos podria fer passar
desapercebuts problemes importants, per tant, seria important explorar el benestar de tots els
nens i1 adolescents, fins i tot, d’aquells que preserven un bon ajust escolar. En aquest punt,
hauriem de tenir present que fins i tot, alguns autors (pe. Dehlin i Martensson, 2009; Hoke,

2001) van observar millores del rendiment escolar en alguns nens i adolescents, amb 1’esforg
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de no portar més problemes a casa. Per tant, per nosaltres, I’ajust escolar, no seria un
indicador fiable de que el fill no esta passant per algun tipus de malestar emocional durant la

malaltia dels pares.

Per tancar aquest apartat de la discussio, podriem dir que, d’alguna manera si que hi hauria
coincidencies entre les valoracions de progenitors sans i els nens i adolescents, a diferéncia
d’estudis que observen divergencies entre informants com Achenbach i cols., (1987), pero
que pels progenitors sans serien més valorades les habilitats adaptatives en els adolescents
que en els nens alhora de valorar I’ajustament del fill. Els tutors escolars focalitzarien
basicament 1’atenci6 en el rendiment académic i en el comportament escolar, que per ells
seria sinonim de capacitat global d’ajustament, i aixo no deixaria de ser una generalitzacid
del constructe, ja que per si mateixa, el benestar d’un nen o adolescent inclou molts diferents
ambits 1 aspectes de la vida, i no sols la conducta i actitud a I’aula o a I’escola. Hem de poder
veure que darrera d’una mala conducta a I’escola o d’un problema de rendiment académic,
poden haver-hi problemes que no sols son escolars, sind que poden ser emocionals o d’ajust
personal. No podem caure en I’error reduccionista de creure que 1’aparenca de normalitat
exhibida pel nen o adolescent a l’escola equival al seu benestar emocional i1 psicologic.
D’altra banda, podria ser que els aspectes clinics fossin més facils de detectar en els
adolescents que les habilitats adaptatives, i que es focalitzés més la valoraci6 dels aspectes
negatius que els positius, per aixo hi hauria més poc consens entre diversos informants alhora
de valorar els aspectes positius de 1’adolescent i més consens en els negatius. La manera de
valorar socialment i culturalment I’etapa adolescent sempre ha estat en aquest sentit, i potser,
per aixo, sovint els adolescents es comportarien segons el que s’espera d’ells, més en un

sentit negatiu que positiu.
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La classificacié dels nens i adolescents segons el tipus d’ajustament va ser realitzada per
coneixer aquelles variables independents que podien determinar I’ajustament en forma de
moderadors o mediadors, i aquelles variables dependents amb més pes per definir cada un
d’aquests dos grups (considerant fills amb bon ajustament els que tenien normalitat en totes
les variables dependents i fills amb mal ajustament a aquells que tenien alguna variable

dependent amb indicadors de problema psicologic o de malestar emocional).

En la classificacié global dels nens i adolescents segons el tipus d’ajustament, vam observar
que quan s’explorava el fill des d’una sola perspectiva i informant (pacients, progenitors sans,
tutors escolars o autoinformes dels fills) era més probable que el percentatge de bon
ajustament fos superior al del mal ajustament, en canvi, quan es valorava més d’un informant,
el percentatge s’anava invertint, fins al punt que quan s’exploraven tots els informants, el
grup de fills amb mal ajustament era superior als de bon ajustament. Resultats similars als de
Birembaum i cols. (1999). Els autoinformes estandarditzats dels fills i els dels progenitors
sans, eren les proves que detectaven més fills amb problemes d’ajustament, en canvi el Test
de la Familia, era el test que detectava un percentatge menor de nens amb mal ajustament.
Amb aquests resultats, coincidim amb altres autors, en que cal un analisi multidimensional i
multi métode en I’estudi dels nens i adolescents i que la suma de diversos informants ens
ajudara a no perdre falsos negatius, ¢és a dir, a detectar el maxim nombre de fills que puguin
presentar algun tipus de problema durant un moment determinat del procés de malaltia d’un

dels pares.

Les variables independents del pacient i del progenitor sa, no van semblar tenir relacié amb la
classificacio del tipus d’ajustament que feien els nens i els adolescents. En canvi, de les

variables dels fills, I’edat estava relacionada amb el tipus d’ajustament del fill, essent els fills
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més grans els que es classificarien més en el grup de mal ajustament, i els més petits els que
estarien en el grup de més bon ajustament. Aquests resultats estarien en la linia molts estudis
(pe. Gazendam-Donoftio i cols.,2011). Pero segons Harris 1 Zakowski (2003), els adolescents
podrien mostrar habitualment més problemes d’ajustament, i no hi hauria diferéncies entre els
fills de pares amb cancer i sense cancer, potser en general, els adolescents s’ajustarien amb
més dificultats a les situacions noves que els nens. En relacié al nombre de germans, els que
tenien més germans es van classificar de manera més freqiient com a mal ajustats, podriem
doncs pensar que tenir més nombre de germans, com diu Rutter (2005), acumularia factors de
risc a la familia i faria més vulnerables als fills. La informaci6 sobre la malaltia i I’ordre dins

dels germans no semblaven determinar la classificaci6 del tipus d’ajustament.

La pregunta de “Com ho porta el/la vostre/a fill/a?” feta a pacients i a progenitors sans, es va
relacionar positiva i significativament segons el tipus d’ajustament. Per tant, podria ser una
qiiestid que es podria fer tan a pacients com a progenitors sans, i que discriminaria d’una
manera senzilla i general, i amb prou sensibilitat, aquells nens i adolescents que podrien
necessitar una valoracido més completa o una orientaci6 per part dels pares, en tant d’ajudar a
potenciar el seu ajustament a la situaci6. No hi ha estudis que hagin utilitzat aquesta pregunta
com a triatge, perd recomanariem continuar utilitzant aquesta pregunta dins de les
valoracions del benestar emocional i psicosocial en la practica clinica d’oncologia, per tal de
poder focalitzar la intervenci6 de prevencio en aquelles families i fills amb més vulnerabilitat
(Kissane i cols., 2006). A diferéncia de Kirwin i cols. (2005), que considerava la prevencio
del dol complicat en progenitors sans i fills durant I’etapa posterior a la perdua, creiem que
seria més efica¢ la intervencié familiar abans de la pérdua del progenitor malalt, evitant
d’entrada les complicacions emocionals i psicologiques no adaptatives que poden portar a un

dol de risc.
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Els aspectes clinics que ens determinarien millor la classificacio global del tipus d’ajustament
en els nens preescolars serien els problemes exterioritzats, interioritzats i de comportament
referits pels progenitors sans, en canvi, les capacitats adaptatives no ens determinarien 1’ajust
final a la situaci6. En aquest sentit, podriem dir que en els nens petits, el progenitor sa, que és
el cuidador principal i1 la persona que més coneix el nen, podria ser un bon informant per
discriminar aquells nens amb problemes d’ajustament. De totes maneres, la manca
d’instruments d’autoinforme estandarditzats per aquestes edats, s’hauria de complementar

amb alguna informaci6 del propi nen, que podria ser per exemple el Test de la Familia.

En referéncia al tipus d’ajustament dels nens d’edat escolar no es va veure relacionat amb els
simptomes clinics del nen segons progenitors sans i tutors escolars. Pero si que les habilitats
adaptatives avaluades pels tutors escolars van relacionar-se amb 1’ajustament global del nen
d’aquesta edat. Aixi doncs, potser en els nens de 7 a 11 anys, hauriem de plantejar quines
intervencions poden fer que el nen millori les capacitats d’adaptacié i1 detectar prompte
aquelles mancances d’afrontament que el poden fer més vulnerable alhora d’ajustar-se al
cancer del pare o mare. Possiblement ’educaci6 rebuda ja durant els primers anys
condicionaria les habilitats d’adaptacié del moment i podria protegir de ’estres, facilitant el
bon ajustament del nen en moltes diverses situacions de la vida, també durant el cancer dels

pares.

En els adolescents, altre cop, la classificacio global de bon ajustament i mal ajustament estava
relacionada amb els problemes exterioritzats, interioritzats i de comportament referits pels
progenitors sans, i amb els problemes exterioritzats, escolars i de comportament referits pels
tutors. Les capacitats adaptatives en els adolescents no semblarien determinar 1’ajust global a

la situaci6. En aquest sentit, progenitors sans i tutors escolars valorarien de manera igualment
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sensible els simptomes clinics de I’adolescent, fent que al final correlacionessin positivament
1 de manera significativa amb I’ajustament global. Per tant, aquestes informacions podrien ser
valides per si soles, ¢és a dir, podriem valorar els adolescents a partir dels seus pares o mares,
perd també podriem usar 1’aportacio dels tutors escolars, de manera indiferent, aconseguint
classificar de manera similar el tipus d’ajustament dels adolescents. Perd no podem oblidar
que en aquesta edat, gairebé, seria imprescindible, poder tenir I’autoinforme del propi
adolescent (Gazendam-Donofrio, 2011; Huizinga i cols., 2010; Welch i cols., 1996) per tal de
valorar realment com és el seu ajustament a la situacid, ja que el biaix d’informants externs

pot ser un factor d’error en les valoracions.

Valorar la classificacio del tipus d’ajustament a partir de la simple explicaci6é de la malaltia
del pare o mare per part del nen o adolescent, no semblaria ser una informacié molt fiable.
Per tant, més que un instrument de triatge, podria considerar-se una eina Util com a punt de
partida per la intervencio dirigida i individual de cada nen o adolescent en particular, per

ajudar d’una manera especifica en el procés d’ajustament que necessiten fer.

El Test de la Familia tampoc discriminava els nens segons el tipus d’ajustament, pero si que
seria un instrument complementari als tests estandarditzades per pares i tutors que valoren
aspectes clinics i adaptatius perd que no compten amb I’autoinforme del nen. En els nens
escolars, el Test de la Familia complementava la valoracié subjectiva del funcionament
familiar 1 ens aportava informaci6 sobre el benestar del nen, encara que no ens discriminava
els nens segons el bon o mal ajustament. No es coneixen d’estudis per comparar aquests
resultats, ja que el Test de la Familia no s’usaria com a instrument complementari dels tests
estandarditzats en investigaci6 de nens de pares amb cancer. Tot i que el dibuix infantil si que

s’utilitzaria en diverses recerques publicades (pe. Beale i cols., 2004; Forrest i cols.,20006).
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El funcionament familiar valorat amb ’APGAR familiar segons els adolescents no estava
relacionat amb el tipus d’ajustament global. Potser la manera de percebre les relacions de
familia no serien un aspecte tan rellevant per I’ajustament dels adolescents, i ens caldria
explorar altres aspectes com poden ser les relacions amb els companys i amics, que podrien
ser més sensibles a determinar com es sent 1’adolescent davant del cancer avancat del pare o
mare. En aquest sentit (pe. Helseth i Ulfsaet, 2003; Grabiak i cols., 2007; Huizinga i cols.,
2003; Davey i cols. 2005) posaven en evidéncia que la relaci6 amb els amics era

especialment important per 1’estabilitat clinica i emocional durant 1’adolescéncia.

I finalment, les dimensions cliniques i adaptatives dels autoinformes estandarditzats dels nens
de 8 a 11 anys, no discriminaven els nens amb bon o mal ajustament, perd en canvi, en els
adolescents de 12 a 18 anys, totes les dimensions cliniques i adaptatives van relacionar-se
amb el tipus d’ajustament. Semblaria doncs que seria important agafar el testimoni directe de
I’adolescent per tal de saber si esta realitzant un bon o mal ajustament al cancer avancat del
pare o mare. En els nens, potser caldria I’aportacié d’altres informants i d’altres instruments
més sensibles, per tal de complementar 1’autoinforme del test estandarditzat, que no seria
segons els nostres resultats, un instrument prou sensible per indicar el tipus d’ajustament que
fa el nen al cancer dels pares. Com en la revisié de Huizinga i cols. (2011), es van observar
en el nostre estudi resultats més inconsistents en la mostra de nens que en la mostra

d’adolescents.

El model predictiu per poder classificar els nens i adolescents segons el tipus d’ajustament, es
va realitzar amb les variables independents del pacient i del fill, ja que es disposava de totes
les dades de la mostra d’estudi. E1 nombre de fills menors es va excloure per ser una variable

redundant amb el nombre de germans. Segurament, altres variables podien haver estat
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predictives del tipus d’ajustament del fill, com per exemple, algunes caracteristiques del
progenitor sa o del fill, perd no es van incloure en 1’analisi per no complir les normes
estadistiques amb la pérdua de dades. De totes les variables, I’edat del fill va ser significativa
i rellevant alhora de predir 1’ajust del fill a la situacid, essent els fills de més edat els que
tindrien més possibilitats de fer un mal ajustament a la situacid. Aquest resultat ha estat
observat en multiples estudis, en que els adolescents mostren pitjor adaptacié al cancer que
els nens d’edat escolar (pe. Visser i cols. 2004; Visser i cols. 2006). En canvi el geénere del fill

semblaria no determinar el tipus d’ajust a la situacio.

El fet de que els nens i els adolescents amb millor ajust personal fossin els que presentaven
menys simptomes clinics, ens orientaria a que els fills més vulnerables podrien ser aquells
amb poques habilitats personals, aixi doncs, un bon ajust personal podria ser una variable
mediadora del tipus d’ajustament del nen a la situaci6 de tenir el pare o la mare amb cancer
avancat, 1 una manera positiva i preventiva de veure la intervencid psicologica amb pares i
mares amb cancer, promovent en els fills les eines que el poden ajudar a créixer com a
persona durant I’adversitat de la malaltia dels pares (Cherny, 2010). Per tal d’assolir aquests
objectius, hauriem de fer una adequada formacid dels professionals de centres de salut i
d’ensenyament per poder intervenir de manera efectiva i eficient amb els fills de pares amb
cancer (Chalmers i cols., 2000), encara que cal continuar explorant els efectes beneficiosos de
la intervenci6 a llarg termini (Northouse i cols., 2005). Alguns programes de suport
especifics per pares amb cancer amb fills menors han demostrat resultats positius i podrien
ser un punt de partida a seguir durant I’atenci6 oncologica al final de la malaltia (pe. Bugge i
cols., 2008), intentant assolir 1’objectiu de que la prevencid pugui ser a tots els nivells

(primaria, secundaria, terciaria) (Ezpeleta, 2005).
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e) Aspectes de la recerca

Les inconsisténcies amb altres estudis podrien provenir de I’heterogeneitat dels dissenys, de la
metodologia, les variables del cancer, del tipus d’informant utilitzat com a referent, i de les
diferéncies culturals i socials. Aix0 dificultaria poder integrar les descobertes i treure
conclusions. El fet de ser un estudi tranversal, ens impediria poder extreure inferéncies
causals dels resultats. Hi ha pocs estudis longitudinals, i realment és complicat poder fer
estudis de seguiment amb una mostra de nens i adolescents de pacients valorats dins de
I’ambit hospitalari, per la fragilitat de la relacid entre el professional i els nens, lligada durant
la malaltia del pare o mare, pero sovint trencada després de la mort o 1’estabilitzacié de la
malaltia i aturada de tractament. La mostra d’aquest estudi, a diferéncia de molts estudis
centrats en un tipus especific de cancer o de tipus de tractament, va ser homogénia en quan a
I’estadi evolutiu de la malaltia dels pares i les caracteristiques dels tractaments, amb una
distribucié per edats i generes dels pacients i dels fills repartida i representativa de tots els
grups. Els instruments de valoraci6 utilitzats van estar valorats segons els barems de
puntuacié de la poblacié normal i podrien no ser sensibles alhora de detectar 1I’impacte del
cancer en els pares i en els fills, tal i com afirmen alguns autors com Visser i cols. (2004). La
informaci6é qualitativa d’aquesta recerca complementava i millorava la possible falta de
sensibilitat que podrien tenir els tests estandarditzats usats per a la valoracio la poblacié en

general.
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6. CONCLUSIONS

A partir de I’analisi realitzat en aquest estudi es van extreure les segiients conclusions:

1. En referéncia a la situacid psicologica i emocional dels pacients amb fills menors, una
quarta part presentaven simptomes ansiosos i/o depressius, essent les mares més joves les

més ansioses, i amb la progressio de la malaltia també les més depressives.

2. La meitat dels pacients no estaven ajustats al pronostic de la seva malaltia i
explicaven expectatives de curacid o de cronicitat. Aquesta manera d’entendre la malaltia o
d’explicar-la als altres, dificultava una comunicaci6 oberta i una expressié d’emocions fluida
dins de la familia i en especial amb els fills. Per altra part, els pacients amb expectatives més
ajustades de pronostic incert, presentaven més malestar emocional, de manera que caldria
saber quins aspectes de la informaci6 sobre la malaltia ajudarien a mantenir un bon estat
d’anim 1 facilitar I’afrontament, i quins podrien provocar sentiments de desesperacio en el

pacient i la seva familia.

3. A mesura que avancava la malaltia i esdevenia el deteriorament funcional del pacient,
millorava el funcionament familiar segons tots dos pares. Queda palés 1’esfor¢ amb el que la
familia afrontava la situacié i minimitzava els conflictes interns davant del deteriorament fisic
1 les possibilitats de morir del pacient. El que mantenia millor estat d’anim, pacient o
progenitor sa, afavoria portar sota control la situacio, preservant aixi el funcionament familiar
tot i "augment de I’estrés davant de la progressio de la malaltia, donant estabilitat als fills.
Ambdos progenitors aconseguien mantenir de manera semblant la cohesié familiar fins el
final de la malaltia, perd els adolescents valoraven el funcionament familiar de manera

diferent als seus pares.

241



Conclusions

4. El progenitors sans tenien la doble tasca de tenir cura de la parella i dels fills. La seva
situacid psicologica i emocional seguia el cami marcat per la malaltia, augmentant els
simptomes depressius 1 emocionals amb el deteriorament funcional i cognitiu del pacient.
L’ansietat era més freqilient en les mares sanes que en els pares, independentment de 1’edat,
perd, les mares, també es sentien més competents i assumien més responsabilitats a 1’avangar
la malaltia, fet que els hi provocava més ansietat. En canvi, la resiliéncia era més habitual en
els progenitors sans de més edat, i la capacitat de reparacié emocional era major en els
homes, ajudant totes dues caracteristiques a tenir un major control dels problemes
emocionals. Aixi doncs, les estratégies d’afrontament amb resiliencia i alta reparacid
emocional serien considerades variables facilitadores de 1’ajust dels progenitors sans al
cancer avancat de la parella i a la tasca de cuidadors familiars, mentre que, contrariament a lo
esperat, la competéncia percebuda generaria més malestar emocional i dificultats en 1’ajust
del progenitor sa, possiblement perqué davant d’una situaci6 de no controlabilitat, la

necessitat de mantenir un fort control originaria en el cuidador més ansietat.

5. Les mares exercien la funcié d’informadores principals de la malaltia, tan si eren elles
les que estaven malaltes com si no. Algunes vegades compartien amb el pare aquesta funcié o
altres, eren les iniques interlocutores amb el fill. Segurament, molts pares, podien presentar
dificultats reals per expressar les seves emocions als fills, i llavors, de manera reciproca,
també molts fills experimentaven barreres per expressar preocupacions i sentiments als seus
pares, sent un clar exemple de sofriment mutu. En general, quan la mare era la cuidadora,
aquesta assegurava un millor procés de comunicacido amb els fills. El fet de que ambdos
progenitors poguessin ¢ésser d’una manera més equitativa bons interlocutors de les
preocupacions i les emocions pel fill, ajudaria a disminuir el risc de perdre aquell suport

familiar de referéncia unic pel fill quan un dels pares esta molt fragil i no pot ser el puntal de

242



Conclusions

comunicaci6 que fins aquell moment ha estat. En aquest sentit, seria recomanable dins de la

intervencio psicologica preventiva un treball de suport emocional amb els dos progenitors .

6. La informacid que rebien els fills dels dos pares acostumava a ser parcial i la meitat
no tenien la informaci6 del diagnostic de cancer. Ambdoés progenitors informaven
prioritariament als fills de més edat, i els progenitors sans, informaven menys davant d’un
bon funcionament familiar i de la preséncia de més fills petits a la familia. El procés
d’informacié sobre la malaltia sovint es veia determinat més pel ritme que exigien les
situacions mediques i de salut, que no pas pel ritme que es desitjava seguir en el procés
comunicatiu amb els fills. De totes maneres, els pares pactaven de manera acordada el tipus i
grau d’informaci6 sobre la malaltia que es traslladava als fills, moltes vegades segons els
desitjos del progenitor malalt, i a partir generalment de les idees preconcebudes sobre les
capacitats emocionals i cognitives del fill, amb tendéncia a minimitzar el potencial del fill per

entendre les coses 1 les seves necessitats emocionals en els diferents moments o situacions.

7. Segons tots dos pares, els fills més petits ho portaven millor que els grans. Pels
pacients, les filles semblaven portar-ho millor que els fills, i pels progenitors sans, no hi havia
diferéncies entre geéneres. Semblaria que I’actitud més participativa de les filles seria valorada
positivament pels pacients i els ajudaria a afrontar millor la situacid, actitud que seria
recomanable poder fomentar en tots els fills independentment del genere, per tal de contribuir
a adaptar-se millor, sense que aix0 impliqués afegir responsabilitats no propies de 1’edat del

nen o adolescent.
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8. La majoria de nens i adolescents presentaven puntuacions dins dels barems de la
poblacié normativa en els tests estandarditzats dels diferents informants, i1 entre el 10 i 20%
estaven en risc o presentaven simptomatologia clinica o adaptativa. En general, un

percentatge major d’adolescents que de nens presentaven problematica de tipus adaptatiu.

9. Segons els progenitors sans i els tutors escolars, el grup de nens d’edat preescolar
tenien bones capacitats adaptatives, i es mostraven més independents dels aspectes
psicosocials de I’entorn. Possiblement el seu comportament no estaria directament relacionat
amb ’estat d’anim dels pares, compensant amb altres cuidadors i activitats gratificants els
canvis provocats en la dinamica familiar per la malaltia. En aquest sentit, reaccionarien més a
I’estat d’anim del progenitor sa que al del mateix pacient, perqué en aquest cas, segurament,
també seria el cuidador principal, sense mostrar diferéncies quan el cuidador era el pare o la
mare. Els tutors escolars, valoraven com a més adaptatius els nens de 6 anys que els de 5, 1
les nenes que els nens. Aquells que presentaven simptomes exterioritzats segons el progenitor
sa, eren definits amb menys habilitats adaptatives pels tutors. En aquest sentit, seria
aconsellable I’aproximaci6 als nens més petits a partir de diferents informants, ja que les
aportacions serien complementaries i més informatives. De cara al futur caldria continuar
explorant des de diversos punts de vista i amb I’elaboracié d’instruments especifics, com es

troben els nens més petits davant del cancer dels pares.

10. Segons els progenitors sans, en el grup de nens d’edat escolar, mostraven més
habilitats adaptatives els que tenien el pare malalt que els que tenien la mare malalta, és a dir,
quan la mare era la cuidadora principal, s’afavorien les capacitats adaptatives en els nens
escolars, mentre que quan el pare o mare malalt presentava simptomes ansiosos o depressius i

malestar emocional, s’apreciava una significativa davallada de les habilitats adaptatives.
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Segons els tutors, els nens tenien millors habilitats adaptatives davant de pares més grans i a
I’augmentar la discapacitat funcional, quan la malaltia era més evident. Per tant, semblaria
que hi hauria un creixement adaptatiu dels nens quan la cuidadora era la mare i a mesura que
es feien més conscients de la gravetat de la malaltia, perd que 1’estat d’anim del pare o mare

malalt podria interferir en aquesta adquisicio i potenciacié de les habilitats adaptatives.

11. Segons els progenitors sans, quan els pacients estaven ajustats al pronostic, és a dir,
quan consideraven la malaltia de manera incurable i en progressid, els adolescents
presentaven més problemes de conducta. Possiblement hauriem de continuar estudiant en un
futur el perqué alguns aspectes de la informacid sobre la malaltia facilitarien o dificultarien

I’ajustament dels pacients i dels seus fills.

12. Segons els tutors escolars, els adolescents presentaven una disminucié dels simptomes
interioritzats quan empitjorava l’estat funcional del pacient, en canvi, augmentaven els
simptomes clinics i disminuien les habilitats adaptatives davant dels problemes d’anim del
pacient. Possiblement, els adolescents anticipaven que ’evolucido de la malaltia aniria
malament i es sentien preocupats pel futur manifestant ansietat molt abans de que la malaltia
empitjorés, tanmateix, quan es sentien molt ansiosos acostumaven a inhibir la comunicacid
del sofriment i no mostraven el malestar davant dels seus pares, sobretot davant dels canvis
d’humor dels progenitors malalts, esdevenint més vulnerables als problemes emocionals i de
conducta. En aquest sentit, 1 atenen als nostres resultats, seria imprescindible explorar com es
sent 1 actua ’adolescent fora de 1’entorn familiar, amb els companys de classe, a I’escola,
amb els amics, etc. ja que aquesta informacio podria ser més fiable que la proporcionada per
la familia, perqu¢ no sempre 1’adolescent es mostraria obertament amb els de casa. No

obstant, som conscients de la seva dificultat.
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13.  Les discrepancies observades entre progenitors sans i tutors escolars alhora de valorar
els nens d’edat escolar, tan en els aspectes clinics com en els adaptatius, indicaria com a

imprescindible, en molts casos, tenir la informaci6 procedent del propi nen.

14.  En els adolescents, les aportacions del progenitor sa i del tutor escolar eren semblants
alhora de valorar els aspectes clinics, aixi detectaven consubstancialment els problemes
exterioritzats, els problemes interioritzats, els problemes escolars i els problemes de
comportament, perd en canvi, en referéncia a valorar les habilitats adaptatives, hi havia
maneres divergents de valorar I’adolescent. En aquest sentit, es faria evident la tendéncia dels
informants externs a valorar els adolescents de manera focalitzada en els aspectes negatius,
les conductes inadequades, i els déficits, més que no pas en els potencials i les capacitats

positives.

15.  La majoria de nens i adolescents explicaven la malaltia dels pares fent servir termes
medics 1 simptomes objectius, com també percepcions subjectives de com veien el seu
benestar o malestar. Els nens eren molt conscients dels canvis dels rols familiars, fins i tot els
més petits, 1 a partir del dibuix de la familia, mostraven aquesta visid fotografica familiar.
Perd en concret, la paraula cancer s’expressava poc, o bé, perque¢ no havien rebut aquesta
informacio, o bé, perque segurament sabien que era una paraula que no es podia dir segons
els pactes implicits d’afrontament familiar. En referéncia a mostrar una actitud activa davant
de ’acompanyament del pare o mare malalt i de la familia, pocs nens van expressar intencid
d’ajudar o col-laborar, tampoc sentiment d’utilitat i de sentir-se integrats dins del procés de
cures, fet que podria provocar en ells sentiments d’indefensié i d’impoténcia, i
conseqiientment, deixar-los al marge del dia a dia familiar. Pero anant a 1’arrel del fet, tota

aquesta implicacid dels fills en I’acompanyament de la malaltia, hauria de comengar amb una
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millora de la comunicacid entre pares i fills, un canvi en la valoracié de les capacitats dels
fills, i amb la reflexié de com entenen els pares el concepte de proteccio i1 educacié dels fills.
Imprescindible donar suport als pares perqué puguin establir una comunicacié Optima amb els

seus fills, involucrant de manera natural, a tota la familia en el problema familiar.

16.  Quan els informants eren els mateixos fills, la majoria de nens i adolescents no
referien simptomes clinics ni problemes adaptatius. L’estat emocional i la conducta dels nens
semblava forca independent de les variables del pacient i del progenitor sa, sols davant la
situaci6 de gravetat de la malaltia, els nens de 8 anys expressaven més desajust escolar que
els d’11 anys, mostrant aixi el seu malestar emocional davant dels canvis provocats per la
malaltia dels pares. Els adolescents, referien més simptomes clinics amb el deteriorament
funcional del pare o mare malalt, i més problemes escolars davant dels canvis animics del
pare o mare malalt. Per tant, la salut fisica i emocional del progenitor malalt podria ser un

mediador de ’ajustament dels fills adolescents.

17.  Els adolescents i els tutors escolars reconeixen de manera similar el desajust escolar, i
per alguns progenitors sans el rendiment escolar i les valoracions de la conducta dels tutors
dels centres d’ensenyament eren una prova de bon ajustament i de benestar emocional del fill.
Pero, segons la visi6é dels adolescents, no sempre estarien relacionats benestar o malestar
emocional amb el seu ajust escolar. Per tant, semblaria que I’ajust escolar, no indicaria de

manera sempre fiable el malestar emocional i/o de conducta dels adolescents.

18.  Les informacions dels tutors escolars no coincidien amb les valoracions fetes pels
propis nens alhora de valorar els aspectes clinics, acostumaven a atribuir més habilitats

adaptatives a aquells nens que no esmentaven problemes escolars, i a relacionar les
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dimensions cliniques de manera positiva 1 significativa amb aquells adolescents que
expressaven problemes escolars. Per tant, pels tutors escolars I’ajust escolar era un bon
indicador de I’ajustament del nen o adolescent, i tendien fer una valoraci6 reduccionista del

benestar dels nens 1 adolescents.

19. Alld que el progenitor sa valorava del seu fill preescolar com a problema exterioritzat
pel tutor escolar era considerat poca habilitat adaptativa, pero, d’'una manera o altra, ambdos
valoraven la preséncia d’algun problema, sols que la manera d’enfocar-ho era diferent i
llavors les interpretacions de la conducta podien ser divergents. Els progenitors sans i els
tutors escolars no coincidien al valorar els aspectes clinics 1 adaptatius dels nens d’edat
escolar, perd si que coincidien alhora de valorar els problemes exterioritzats, interioritzats,
escolars i de conducta dels adolescents, per tant, les dues valoracions en molts casos eren

redundants i explicaven el mateix sobre 1’adolescent.

20. La valoraci6 de 1’ajustament del fill a partir d’un sol factor o variable dependent,
augmentava el percentatge de fills classificats com a ben ajustats (amb una possible perdua de
falsos negatius), perd quan es tenien en compte diversos factors o variables dependents, amb
una valoracidé més global, s’incrementava el percentatge de fills classificats com a mal
ajustats (possiblement amb més falsos positius). Tanmateix pero, els autoinformes
estandarditzats realitzats pels propis nens i adolescents, demostraven ser les proves amb més
alts percentatges de fills detectats amb problemes d’ajustament. Per tot aixo, i segons els
nostres resultats, avaluar els fills des de diversos informants i a partir de diferents instruments
seria la metodologia més recomanable. L’analisi multidimensional i multimetode en I’estudi
dels nens i adolescents, és a dir, amb diversos informants i multiples variables, reduiria els

casos de falsos negatius, i facilitaria la deteccié del maxim nombre de fills amb risc o
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presencia d’algun tipus de problema o dificultat durant un moment o situacié concreta.

21. La classificacio dels nens i adolescents segons la variable dicotomica bon ajustament
o mal ajustament, no tenia relacié amb caracteristiques del pacient i del progenitor sa, pero si
amb D’edat del fill i el nombre de germans, essent els fills més grans i els que tenien més
germans els que eren classificats més freqiientment com a mal ajustats. Podriem doncs pensar
que els conflictes de I’adolescent, que no els t¢€ el nen, junt a I’augment de les responsabilitats
del cuidador amb més fills, amb les conseqiiencies relacionals i de comunicacié dins de la
familia que aix0 comporta, acumularia factors de risc a la familia i farien més vulnerables als

fills davant I’afrontament de la malaltia dels pares.

22.  La pregunta de “Com ho porta el/la vostre/a fill/a?” feta a pacients i a progenitors
sans, es va relacionar positiva i significativament amb la classificacio final dels nens i
adolescents amb bon ajustament o mal ajustament, per tant, podria ser una bona eina de

triatge dins de I’entrevista clinica medica o psicologica dels equips d’oncologia.

23.  Els aspectes clinics que ens determinarien millor la classificaci6 global de bon
ajustament o mal ajustament en els nens preescolars serien els problemes exterioritzats,
interioritzats i de comportament referits pels progenitors sans, per tant, aquests serien uns
bons informants per discriminar aquells nens amb problemes d’ajustament d’aquells sense
problemes. En els nens d’edat escolar, les habilitats adaptatives qualificades pels tutors
escolars van ser determinants per classificar el bon ajustament global del nen, per tant,
recomanariem potenciar en aquesta edat aquestes capacitats en els nens, i tenir-les en
consideracid com a factors de proteccio. En els adolescents, la classificacio global del tipus

d’ajustament estaria relacionada amb els problemes clinics referits per progenitors sans i per
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tutors escolars, ¢és a dir, podien ser bon informants els pares i els tutors. Perd no podem
oblidar que en aquesta edat, gairebé considerem imprescindible, poder tenir I’autoinforme del
propi adolescent, com també aconsellable recollir altres informants com podrien ser els amics
o companys. Els autoinformes estandarditzats no determinaven la classificaci6 en la variable
dicotdmica bon ajustament o mal ajustament en els nens perd si en els adolescents. L’edat
seria predictiva del tipus d’ajustament, amb més percentatge d’encert alhora de classificar el
mal ajustament que el bon ajustament, essent els fills més grans els que tindrien més

probabilitat de ser classificats en el grup de mal ajustament.

24.  El grup de nens preescolars té encara poca recerca especifica. Caldria continuar
millorant I’estudi del benestar emocional dels nens més petits, amb la creacidé d’instruments
fiables i valids, amb suficient sensibilitat per a poder coné¢ixer la percepcid del propi nen, de
manera que en un futur, es puguin comparar els resultats d’aquest grup d’edat amb els nens

d’edats superiors.

25.  Si considerem els mateixos fills com a font d’informaci6 per fer la classificacié en
bon ajustament o mal ajustament, el dibuix de la familia complementaria I’entrevista clinica
amb els pares i els tutors escolars, ajudant a donar interpretaci6 i valor a altres instruments
d’avaluacio estandarditzats i objectius, pero per si sol, tindria poca solidesa alhora de saber el
tipus d’ajustament del fill. Per altra part, tot i que la valoracié del funcionament familiar
segons els adolescents no ajudaria a classificar els adolescents segons el tipus d’ajustament, si
que sovint tindria relacio amb els problemes clinics referits pel propi adolescent. Segons
aquests resultats, poc congruents entre si, recomanariem més recerca sobre el paper mediador
que podria tenir el funcionament familiar segons 1’adolescent amb I’ajustament global al

cancer avangat o terminal dels pares. D’altra banda, les relacions de familia podrien en
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aquesta etapa de la vida tenir un valor relatiu en alguns adolescents, i seria recomanable
explorar altres contextos de 1’adolescent, com les relacions amb els companys i els amics. Per
altra part, els autoinformes estandarditzats dels propis fills, que no classificaven els nens
d’edat escolar, si que classificarien amb més encert el tipus d’ajustament en els adolescents.
Resumint aquest punt, semblaria doncs que seria important agafar el testimoni directe de
I’adolescent a través d’un test estandarditzat per tal de saber si esta fent un ajustament
adaptatiu o no al cancer avangat o terminal dels pares, i en els nens, potser hauriem
d’incorporar 1’aportacié d’altres informants i d’instruments més sensibles, per complementar

I’autoinforme del test estandarditzat.

26.  Com a conclusio global, podriem dir que la majoria de nens i adolescents no
presentaven importants dificultats psicologiques per assolir un bon ajustament al cancer
avangat o terminal dels pares, pero si que en general, hi havia un increment del risc i de la
vulnerabilitat psicosocial en tots ells. Sovint el tipus d’ajustament que feia el fill seguia el
model d’afrontament familiar a la malaltia, per tant, possiblement, hauriem d’atendre, amb
una intencié preventiva primaria, secundaria i terciaria, a totes les families, i1 en especial,
davant dels indicadors de risc psicosocial o de vulnerabilitat emocional davant de la malaltia, i
davant de I’aparicid de simptomatologia clinica o adaptativa, a partir d’una intervencié
dirigida i de suport. La prevencid hauria de ser el futur de la intervencid psicologica amb
pares i mares amb cancer avangat o terminal, iniciant-se des del primer moment del
diagnostic, mantenint-se durant tota la malaltia 1 distribuint-se per tota la familia, fins arribar

de manera integrada i normalitzada als nens 1 als adolescents.

27. I com a ultima conclusid, ’atencio especialitzada i professional als pares 1 mares amb
b

cancer amb fills menors hauria de ser una prioritat per assolir I’excel-léncia dels nostres
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serveis sanitaris, socials i d’ensenyament. Quatre idees podrien sintetitzar aquest punt final de
la tesi: a) sensibilitzar pares 1 professionals de les necessitats emocionals i psicologiques dels
fills davant del cancer avangat o terminal dels pares; b) afavorir la prevencio psicologica de
tots el membres de la familia dels pacients amb cancer avangat o terminal amb fills menors, a
partir de protocols d’intervencié en els diferents equips professionals, basats en el rigor
cientific, I’efectivitat, I’eficiéncia i la viabilitat; c) professionalitzar i especialitzar 1’atencid
psicologica que reben els nens i adolescents durant el cancer dels pares; i d) promoure la

recerca dels nens 1 adolescents amb pares amb cancer en la nostra poblacio.
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Annex 1. ENTREVISTA PARES I MARES

Entrevista semiestructurada per a pacients i progenitors sans.

Entrevista PARES 1 MARES

Codi participant:
Data:

1. Quina informacio té el teu fill sobre la teva malaltia/malaltia del pare/mare?
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Cap Completa

Per queé?

2. Creus que ¢s el grau d'informacio adequat per a ell/a?

SI NO
Per queé?
3. Com creus que ho porta el teu fill/a aquesta situacio?
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
Molt malament Molt bé

Per qué creus que ho porta aixi?
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Annex 2. ENTREVISTA NENS I ADOLESCENTS

Entrevista semiestructurada per a nens i adolescents.

Entrevista NENS I ADOLESCENTS

Codi participant:
Data:

1. Explica’m una mica qué li passa a la mare/pare.

1. Explica’m, com veus tu la malaltia? Explica’m el que vulguis, com tu la vegis, com si
la volguessis explicar a algu.
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Annex 3. RESULTATS DE LA MOSTRA DE NENS I ADOLESCENTS EN CADA

VARIABLE DEPENDENT DE L’ESTUDI

ANNEXES

Classificacio segons el tipus d’ajustament en cada una de les variables dependents de tots els nens i
adolescents de la mostra d’estudi.

EN EN BASC P BASCT Explicacio BASC S Test de APGAR
pacient | Progenitor | Progenitor sa Tutor escolar malaltia dels | Autoinfomes la Familiar
sa Pl P2 P3 Tl T2 T3 pares S2 ' S3 Familia | Adolescent
Nen 1 © © o ©
Nen2© © © © ©
Nen 3 © © © © © °
Nen 4 o o o o © o ©
Nen 50 © © © © -
Nen 6 ° © ° © © © © ©
Nen 7 o - -
Nen 8 © ° © © © ©
Nen 9 ° © © © © ©
Nen 10 © © =
Nen 11 © © © © © © Q
Nen 12 o ©) o © o © ©
Nen 13 ° ° © © © © © ©
Nen 14 o o o o o o © ©
Nen 15 © © ° ° © ©
Nen 16 © © ° ° © o ©
Nen 17 © © =
Nen 18 © © - =
Nen 19 © © © © © Q
Nen 20 © © - =
Nen 21 o o o © ©
Nen 22 © © o © - ©
Nen 23 © © © © © © ©
Nen 24 © © - © © ©
Nen 250 © © ©
Nen 26 © -
Nen 27 © © © ° © © o
Nen 28 © ° ° . © o c
Nen 29 © ° ©
Nen 30 . © o o © ° .
Nen 31 © o © © © © -
Nen 32 © © o © © -
Nen 33 o o
Nen 34 © © - -
Nen 35 o - © @)
Nen 36 © © © © © ©
Nen 37© © © © © © © © ©
Nen 38 © ° ° © © © °
Nen 39 ° © © ° © ° ©
Nen 40 © © © © © © ©

© = Bon ajustament; * = Mal ajustament
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Classificaci6 segons el tipus d’ajustament en cada una de les variables dependents de tots els nens i
adolescents de la mostra d’estudi. (continuacio)

EN
pacient

EN
Progenitor
sa

BASC P
Progenitor sa
Pl P2 P3

BASCT
Tutor escolar
Tl T2 T3

Explicacio
malaltia
dels pares

BASC S
Autoinfomes
S2 S3

Test de
la
Familia

APGAR
Familiar
Adolescent

Nen 41

Q©

]

@)

Nen 42

Nen 43

Nen 44 ©

Nen 45

Nen 46

(@]

Nen 47

Nen 48

Nen 49

Nen 50

Nen 51 ©

Olole|e

Olole|e

©lelo]-

©|©|© |

Nen 52

o |©|©] e

Nen 53

cl@lO|@ | |@|O]-

©

Nen 54

©

Nen 55

Nen 56

Nen 57

©|ole|e|o

Nen 58 ©

Nen 59

Nen 60

Nen 61

©

Nen 62

Nen 63

cl@olO|© OO |0 |0 |0

Nen 64 ©

Nen 65

Nen 66

©

Nen 67

Nen 68

) (6} (8} [68 (]
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Nen 70 ©
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©

Nen 72

Nen 73

Q@
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© = Bon ajustament; * = Mal ajustament
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Annex 4. APROVACIO COMITE ETIC I D’INVESTIGACIO CLINICA

Document d’aprovacié CEIC Hospital Universitari de Girona Doctor Josep Trueta.

%! Hospital Universitari de Girona
h."n. Doctor Josep Trueta

Avinguda de Franga s/n
17007 Girona

Teléfon 972 940 200
www.gencat.netfics/trueta

Cristalina Fernandez Fidalgo, secretaria del Comité Etic d’ Investigacié Clinica
de I’Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta, amb domicili a Av. de
Franga s/n 17007 Girona

CERTIFICA:

Que el Comité Etic d’Investigacié Clinica de I'Hospital Universitari de Girona Dr.
Josep Trueta, segons consta en l'acta de la reunié celebrada el dia 19/07/10, ha
avaluat el projecte seguent:

“Reaccions emocionals dels nens i adolescents davant la malaltia oncologica
avangada dels pares” de la Sra. Anna Rodriguez Morera.

Que el document s’ajusta a les normes étiques essencials i per tant, ha decidit la
seva aprovacio

I, perque consti, exiedeixo aquest certificat.

Comits Etic
{ d'investigaci6 Clinica

| | Thefiu Catala dela Salut
‘/\\ L

! g Hospital Universitari de Girona
%I Doctor Josep Trueta
|

Girona, 10 d’agost de 2010

m Generalitat de Catalunya Institut Catala
Y Departament de Salut de la Salut
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	07. CÀNCER I CURES PAL·LIATIVES llibre
	08. NENS I ADOLESCENTS DE PARES AMB CÀNCER llibre
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