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Presentacio

La implicacio de la familia en l'atencié activa dedlalt és un dels objectius que s'han de
proposar els equips terapéutics d’oncologia peoliassl benestar del pacient (Limonero,
1994). Pero, continua sovint quedant en un ceit ebpaper important que representen dins
de la familia i pel pacient, 'acompanyament deisssfills.

La nostra cultura i societat protegeix de formagexada als nens de rebre males
noticies, aixo fa que sovint el seu dret a l'autmaoquedi amenacat, moltes vegades pel
pressuposit de que no estant capacitats per a eodwer i tolerar certes informacions
doloroses. Aixo fa que esdevinguin els subjectes vaierables de I'entorn familiar (Comité
Bioetica Catalunya).

Molts nens mai han vist un malalt greu i menys emnGa una persona que s’esta
morint. El tabud de la mort ocupa actualment el bpe abans ocupava el tabu sexual. Es
guarda silenci a les preguntes dels nens sobreoth scom abans a les preguntes de com
venien els nens al moén (Evely, 1980). Abans s'eapd als nens que arribaven a aquest mon,
per exemple, en una cigonya, mentre acompanyavero@bund al peu del llit, mentre ara,
els nens coneixen les lleis de la naturalesa reptivh des de ben petits, pero s'estranyen
guan no veuen a l'avi i se'ls hi explica que remwsan bonic jardi de flors (Ariés, 2000).

Les paraules del director de cinema nordamericadi/@dlen “I don't mind dying, |
just don't want to be there when it happgefiéo m’'importa morir. Sols que no vull ser-hi
guan passi] expressen una sintesi del que pensgagrade |la nostra societat sobre el qué és
la una bona mort (Steinhauser i Tulsky, 2010, p3)4fet que es tradueix en la transmissio
de pares a fills de la idea de que la mort no étema a tractar o parlar. Per0 agafant les
paraules de Selye, I'estrés forma part de la widapodem deixar de tenir mals moments i

experiencies dures al llarg de la nostra existériciat aixo, pot esdevenir, un important



factor de creixement i desenvolupament en el remipiescent (Canalda i Carbonés, 2005) i
ajudar a regular el seu comportament. En aquest,gemdem fer un paral-lelisme amb les
rebequeries dels nens: ploren, criden i es compongdament per aconseguir alguna cosa, Si
els pares cedeixen, aquest comportament quedacagfqrerdo siné és aixi, serveix per
aprendre que no poden tenir tot el que volen, ersgm, poc a poc, a regular les seves
emocions, impulsos i comportaments, aprenentatgessgran la base del comportament

adult.

Amb aquesta recerca volem apropar-nos a la infadriacomunicacié que reben els
fills (nens i adolescents) que tenen un dels pguesamb un procés de malaltia greu (cancer

avancat) i com aquest fet pot a més afectar ateeyortament.

Ens podem preguntar, per que alguns nens i adalssa&onten amb exit situacions
estressants com la malaltia avancada i terminal pgare o mare i altres no? Quina implicacio
pot tenir la informacié que rep el nen sobre laattial en aquest bon ajust adaptatiu? Quina és

la comunicacié que tenen pares i fills entorn deld de la malaltia, del cancer?

El present treball s’estructura en dues parts. gril@mera part, es desenvolupa el treball
a partir dels principals temes teorics de I'estddaobem un primer capitol dedicat al procés
historic del fet d’'informar sobre les malaltieegs. A continuacio, es detalla el procés que
segueix el nen i l'adolescent per comprendre laaltiali la mort. A un tercer capitol,
s’examina el procés de comunicacié entre paredisi $obre el cancer i la malaltia. |
finalment, s’intenta explicar a través d’'un modsric, els factors de risc i de proteccio, en
relacid a poder prevenir els problemes psicologielss nens i adolescents davant de la

malaltia oncologica avancada dels pares.

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

els apartats de metode, resultats, discussié lusinos.
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1. INTRODUCCIO

El fet de tenir els fills a edats cada cop mésgfarue el nombre de pares que tenen cancer i
fills menors va en augment en els darrers anysesigiet es tradueix en que entorn del 5%
dels nens abans dels 15 anys (Siegel, 1996) perdendels pares. Els nens i adolescents
poden entendre aquesta situacié segons cada ethpauddesenvolupament (Siegel, 1996) i
de la implicacié de la familia. La malaltia i mdftin pare o mare, és una de les situacions de
més impacte emocional que pot arribar a experimemtaen i es pot traduir en la preséncia
de trastorns conductuals i emocionals durant Enicifi i en alguns casos, en manifestacio de

depressi6 durant I'edat adulta (Brent, 1983).

Els resultats dels estudis sén, no obstant, cantaais. Hi ha estudis que troben
funcions similars entre els nens de pares amb caetenens de grup control que tenen pares
sense aquesta malaltia (Welch, Wadsworth, i Coni@8; Hoke, 2001), mentre que d’altres
estudis indiguen que les noies adolescents i els dedats escolars, mostren més problemes
emocionals que els corresponents grups normatida geblacié (Siegel, Mesagno, Karus,
Christ, Banks, i Moynihan, 1992). A la revisio iieada per Osborn (2007), es conclou que
els nens i adolescents de pares amb cancer noragpén grans dificultats en comparacio
als seus iguals, perdo que tenen el risc d'increaneslis problemes internalitzats, essent les
filles adolescents el grup que en surt afectat deara més negativa.

Per altra part, alguns estudis observen que uregaronostic i una duracio llarga de la
malaltia, serien factors de risc i podrien estaoaigts a nivells alts de distrés entre els nens
(Welch i cols.,1996). En aquest sentit, Compas,3am i Howell (1996), defensen que el
factor que millor pot predir I'estrés del nen, é&s forma amb la que el nen percep

subjectivament la gravetat de la malaltia del sa&e @ mare. De fet, Visser i cols., (2005),
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troben més prevalenca de problemes als nens quempaee el que esta malalt. Watson i cols.
del 2006 observen una associacié positiva entdisees de la mare malalta i el del nen. De
fet, el periode de malaltia terminal del pare o enpot ser un periode de més gran
vulnerabilitat que fins i tot el periode seguena gérdua i en pot determinar I'ajust durant
I'etapa de dol (Siegel, Karus i Ravein, 1996).

En general, I'atencié de la recerca de familiarspdeients s’ha centrat més als
cuidadors i les parelles, deixant sovint de banslangés vulnerables de la familia, els nens i
adolescents. No obstant aix0, els fills menors padestrar en aquest periode grans nivells
d’estres com a resposta dels canvis significateistidus de vida i aspectes practics que
acompanyen el procés de final de vida d’'un delggmiors. Ells experimenten un canvi
emocional relacionat amb la pérdua per la separmaméivada per les hospitalitzacions,
perqué ambdds pares queden amb les funcions fesrilisitades, pels canvis en les rutines
familiars, pel canvi d’ambient familiar, fins i tatovint pel canvi en 'economia familiar amb
els esforcos per mantenir la supervivencia del Imaluscant cuidadors o buscant
alternatives de tractament (Siegel i cols., 1992).

No sabem quins nivells d’estrés dels nens podesiderar-se normals per la situacio
i facilitar I'afrontament, i quins poden indicar aimaladaptacio. Es molt complicat estudiar
les respostes d'estrés dels nens per la compledédata natura i gran variabilitat de
simptomes observats de resposta a l'estres en Adges estudis suggereixen que les
respostes dels nens a la malaltia terminal delespaoden ser internalitzats (com per
exemple, la depressié i l'ansietat), o externa#zéels comportaments agressius, per
exemple) (Siegel i cols., 1992).

A la practica de la psicologia clinica amb nengdolescents, I'avaluacié implica
habitualment diverses fonts: pares, mestres isafieesones significatives, i fonamentalment,

el propi nen o adolescent.
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El metanalisi dut a terme per Achenbach, McConaudgHgwel (1987), observa una baixa
correlacio entre les dades oferides pels paresawtbinfomes dels nens sobre els problemes
emocionals o conductuals de 0.24. Fins i tot, tlaasié de cancer podria augmentar aquesta
diferencia d'apreciacions, si es dona el cas de ajsigpares no poden tenir I'oportunitat
d’'observar el comportament durant el tractameatsidemandes de la malaltia. Aixo refor¢a
la idea de que és important tenir multiples infantea pacients, progenitors i nens, per
comprendre millor el funcionament dels fills. Stond.emanek el 1990, expliquen les
possibles raons d’aquestes discrepancies entre phlis: a) el nen percep el problema, pero
no informa de certes conductes als altres; b) #ésedts informadors tenen percepcions
diferents que son reflexa d’unes diferencies reamgluctuals en determinats contextos; c) les
informacions no concorden perqué depenen del tilpusimptoma i del tipus de trastorn; d)
les informacions discordants sén causades pergu&dpostes dels pares estan influenciades
per I'efecte “d’halo negatiu” amb el que tendeixeadjudicar moltes conductes negatives als
seus fills. Esmentem que els pares tendeixen ant@reles conductes externalitzades o
perturbadores. Llavors, podriem dir que, els nads, els millors informants dels estats

interns, mentres que els pares de les conductesvalies (McClellan i Werry, 2000).

Els nens dels pares amb les malaltiaag@ades i terminals, és a dir, que poden intuir
gue morira, estant més exposats a un conjunt biekti estressants que poden ésser
fortament impactants: les visites a I'hospital, tedetaments quimioterapics i de radioterapia,
els efectes adversos dels tractaments, el desamiknt fisic, la perdua de cabell, de pes, els
canvis en I'aparenca del color de pell, els tumasgles, les perdues de funcionalitat com
les paralisis, els simptomes com la incontinéd@aprexia, o la incapacitat per menjar, la
dispnea, els tractaments de suport invasius, elpta@imes cognitius com els canvis de
caracter, les al-lucinacions, la pérdua de la pettacanvis d’humor, etc. La reaccid dels

nens és diferent segons 'edat, encara que siguia thateixa familia, un adolescent potser
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estara més a casa per tenir cura del pare o mdadt man nen més petit sortira de casa de
manera més insistent. També, els pares que temardeda parella, passen per una situacié
d’estres que els hi pot dificultar I'atendre lexessitats dels nens i adolescents (Saldinger,

Cain i Portefield, 2003).

La familia pot esdevenir un factor protector o factor de risc, alleugerint o
augmentant I'estrés, depenent del funcionamentlitangiue aquesta tingui (Visser, Huizinga,
van der Graaf, Hoekstra i Hoekstra-Weebers, 2004).bon marc de referéncia parental
ofereix sempre millor qualitat de vida facilitatdsenvolupament psicosocial i afectiu des
de les primeres etapes existencials. Quan es fabona contencié funcional, s’obté
gradualment una maduracié emocional i afectivafqadita I'aparicié6 de moltes capacitats,

com pot ser la comunicacio interpersonal (Dula@f0).

La depressié del pare o la mare és el millor ptedide I'existéncia de problemes
internalitzats en els nens i els adolescents,didfuncié familiar és el millor predictor de
problemes externalitzats, tan en nens com en adwits ( Trastum, 2009), i tots dos son
factors que modifiquen la comunicacio dins de kaif@a i el procés d’informacié amb els
nens i adolescents, per tant, és necessari podeixeo el paper de la comunicacié en el

benestar dels nens i en I'etiologia dels seus pmés$ psicologics.

La investigacio psicologica dels nens s’ha focatiten els aspectes negatius, en la
psicopatologia, i potser caldria enfocar cap aesltmaneres positives de coneixer les

respostes emocionals i conductuals dels nens (©skPo07).
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2. Desenvolupament del concepte de malaltia i de mort

en els nens i en els adolescents

La majoria d'estudis que s'han realitzat sobreetepte de malaltia en el nens han partit de
dues grans hipotesi de treball, alhora contramg®esi: una hipotesis sosté que els nens amb
experiencia directa amb la malaltia adquireixemahaa comprensié general de la malaltia i
la mort més real, fruit de la mateixa experientatra hipotesis defensa que I'experiéncia
directe de molts nens amb la malaltia dificultgprimentatge real del concepte, ja que la
situacié de por i de dolor emocional pot dificulehrdesenvolupament cognitiu. Seria com si
el nen per un mecanisme de defensa intentés expbcde forma erronia el concepte de
malaltia (p.e. tenir sentiment de culpa d'una rtialabans que creure que és l'atzar el que ha
provocat la malaltia, fet que li ocasionaria majndefensié i sensacié de descontrol)
(Dominguez, 2009).

Pero l'estudi del concepte de malaltia en els rénmatissos. A la pregunt&t
veuries un got de llet amb una cuca a dins? Etiesuun got de llet del que hem tret una
cuca?” La majoria d’adults van respondre a I'estudi deg8i del 1988 a aquesta pregunta
gque “no”, i el mateix van fer els nens de 3 i 4 an$egons les teories basades en el
desenvolupament cognoscitiu del nen més petitateyd, aquest no podria ser capa¢ de donar
una resposta a partir de causes invisibles, pér daduim que els nens responen amb una
aparent competéncia segons el tipus de preguntaajsehi fa, i aixo és el que succeeix amb
la pregunta de la cuca i el got de llet (VastatidiaMiller, 1996, p. 327). Es per aquest motiu
i com a consequencia de I'is de diferents proceatisnen els estudis, que es troben moltes
divergéncies en les recerques fetes a nens i adolss Per un nen no és el mateix una
pregunta oberta com: Qué vol dir posar-se malalt® dir-li que seleccioni una de les

respostes concretes que se li donen per defimralaltia. A la segona situacio, acostumen a
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donar respostes més logiques i menys primitiveareapant tenir el concepte més elaborat.
De totes maneres, la majoria d'estudis no incldaealisi de les emocions que experimenten
els nens entorn de la malaltia, elaborant simpléneemies cognitivistes sobre el concepte de
malaltia (Dominguez, 2009).

A modus d’exemple, describim la teoria de Biba¥galsh del 1981. Aquests autors
explicaven la comprensio infantil de la malaltiss dbun enfoc cognitiu-evolutiu, seguint la
hipotesi de que la concepcié de malaltia en elsegueix el desenvolupament del raonament
causal piagetia i dividien les explicacions en qu&ues (fenomenisme i contagi); logico-
concretes (contaminacié i internalitzacid) i logfoomals (fisiologiques i
psicofisiologiques). Leprelogiquesserien les basades en la immediatesa de les enpies
perceptives. El fenomenisme seria explicar una ltrealper un fenomen extern i concret,
apropat en temps i espai a la malaltia (p.e. rafred perqué t'’ha tocat el sol). Les
explicacions de contagi, seria atribuir la causdadmalaltia a coses o0 persones proximes
(p.e. algu agafa un refredat quan algu se li hatatjo Ledogico-concretesdistingirien entre
lo intern i lo extern a un mateix. Les explicaciatescontaminacio, es creuria que hi ha una
cosa, objecte o0 accio externa que entra en cordgadbela persona i la posa malalta (p.e. un
es refreda perqué el fred toca el cap). Les exgtioa d’internalitzacid, la malaltia es
localitzaria a l'interior encara que la causa viadie fora, (p.e. inhalar o empassar-la). |
finalment, ledogico-formals la font de la malaltia s’iniciaria des de din$ ci&s, encara que
el causant sigués un agent extern. Les explicacitsislogiques parlarien del mal
funcionament d’'un organ o procés intern, expli@tyma seqiéncia que acaba amb malaltia
(p.e. els virus entren a la sang provocant unaabaixie defenses, lo que provoca malaltia si
és inferior al nombre de virus). | les explicacigsgcofisiologiques, els nens ja considerarien
els aspectes psicologics de les malalties i tanmténdrien el concepte de les malalties

mentals (del Barrio, 1990).
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En referéncia al cancer, del Barrio (1990) preguitactament als nens “qué és el cancer?
Per qué es déna? Com es cura?”. Els temes priadjjp@ va extreure de les respostes dels
nens van ser: la incomprensié de la malaltia, lieapié dels simptomes objectius,
I'explicacié dels simptomes subjectius, I'expligaclel diagnostic de cancer i els aspectes
psicosocials. Els nens passen de manera lent@gni@cse en els simptomes més evidents i
els aspectes perceptius que més ressalten, affeicidas abstractes capaces de relacionar
simptomes aillats, causes i conseqiiencies en umtzmuld de malaltia com a procés. Els
nens ja a partir dels 5 anys, van diferenciantnhedalties dels simptomes, llavors per la
gravetat, i més endavant per la localitzaciéo denddaltia. Des del punt de vista etiologic
nomes es classifiquen les malalties a partir delarlys, i augmenta als grups de nens grans.
De manera sintetica podriem explicar I'evolucio l@elquisicid del concepte de
malaltia segons les diferents edats. Als 4 anysaits no sabrien el que és la malaltia; entre
els 4 i els 6 anys la definirien de manera anecddaipartir de simptomes aillats, es reduirien
a les que ha experimentat el propi nen, sobresahiés recents, i es parlaria d’elles com d’'un
fenomen extern (p.ees té febre perque ho diu la mama) no intern, cadgondrien els
simptomes de diferents malalties, associant-lesesialegades a les condicions ambientals
(p-e. no es pot tenir un refredat si no fa freditr&els 7 i els 9 anys , les definicions encara
estarien molt centrades en els simptomes, pengialiia subtilment el procés de causalitat o
de la manera de transmissio. A aguesta edat, drgatin coneixement del cancer molt pobre
I estereotipat, sovint limitat a la seva gravefatpartir dels 8 anys, s’inclourien entre els
simptomes sensacions interoceptives i es comengariglicar el procés d’emmalaltir pero
no de manera generalitzada (p.e. que el cancanasdivisio desmesurada de cél-lules) (del

Barrio, 1990).
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Es a partir dels 10 anys que els nens comencarmaplar les malalties com a procés i de
manera generalitzada, amb presa de consciénciastats interns (p.e. la febre és un estat de
malestar que es pot objectivar amb el termometré gee es nota subjectivament) i dels
termes de duracié i mecanismes de les malaltiegjuksta edat, els nens podrien afirmar que
tenen poca informacio sobre la malaltia. Entrel8l$ els 13 anys, millorarien les definicions
logiques, historiques i socials de les malaltiesstiidria en compte I'estat general del malalt i
el procés fisiologic i/o psicologic. En totes lekats es tindrien en compte les consequencies
psicosocials de la malaltia (p.e. si obliga alierdi es cura facilment, si necessita tractament
hospitalari, si és fort o no), perd aquesta apcétiaugmentaria amb I'edat i el concepte de
gravetat com a malaltia potencialment mortal nestailaria fins els 9 anys. Segons del
Barrio la informacié que rep el nen sobre la salla malaltia no condueix de manera
automatica a la seva comprensio, sind que aguesg@ndria més de la interaccié entre la
informacio i el nivell cognitiu: el nen passariauda teoria psicologica o psicosocial de la
malaltia, a una teoria fisica de la malaltia i fansibar a una teoria biologica (del Barrio,
1990).

Hi ha pero teories contraries al deskpament per etapes, Siegal (1988) i Kalish
(1996), sostenien a partir dels seus estudis, uaems tenien una capacitat més lligada a
I'experiéncia i que ja en edats molt infantils eslipn formar una idea de la malaltia molt
semblant a la real de I'adult, per exemple, matsrd'edats entre els 4 i 8 anys ja explicarien
causes com les del contagi a les malalties, i mauden explicacions de justicia immanent, és
a dir, fent una associacido d'idees magica de fetsratacionats. Altracop podriem fer
I'apreciacioé de que és important coneixer com enguioel pensament del nen, ja que depenen

del métode i de com es pregunta, s’arriba a urs tipaltra de conclusio en els estudis.
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En relacié al concepte de mort que té el nen, Npignera als anys 40 en I'estudi de com els
nens entenen la mort, afirma que hi hauria tregymtes que els nens es fan repetidament:
Que és la mort? Per qué mort la gent? Que li pasaagent quan mor, a on va? (Grollman,
1974, p. 132). De manera molt simplificada, I'aatea descriure tres fases a través de les
guals el nen adquireix el concepte de mortalitatréeentre els 3 i 5 anys el nen pot negar el
caracter inevitable i final de la mort, la morta&n un somni, ens morim i tornem a viure; 0
com un viatge; ens anem pero per tornar al cap tdunps. EI nen amb aquesta edat, pot
experimentar moltes vegades al dia aspectes realslbjconsidera “mort”, quan per exemple
la mare se'n va a treballar. Entre els 5 i 9 apgsibla que els nens sén capagos d'admetre la
idea de que algu hagi mort, perd no creuen quenkamaorri a tot el mén, i en especial, a ells
mateixos. Entorn dels 9 i 10 anys, el nen recoerila mort una experiéncia Unica, per la que
ell també haura de passar (Grollman, 1974).

La comprensié de la mort en els nens i adoles@®ygaeix un procés, que Muriel i
Rauch (2010) van descriure dividint en etapes #&des a un seguit de recomanacions alhora
d’'informar i comunicar la mort als nens. A la ta@d es mostren les recomanacions per
parlar i informar sobre la mort a infants de 0 @ns, a preescolars de 3 a 6 anys, a escolars

de 7 a 12 anys i a majors de 13 anys.
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Taula 2.1. Comprensié de la mort en els nens a diferentd¢sedaecomanacions de

comunicacié (Adaptat de Muriel i Rauch, 2010, p4)34

Edats i Comprensié de la mort

Reconaaions

Infants (0 a 2 anys)
Context de desenvolupament: No comprenen la fatalit
de la separacid, perd senten I'abséncia del cuidaduliar
Es poden sentir amb distrés per canvis en lesesutin
Els hi afectara el distrés/dol dels cuidadors stipents

Pre-escolars (3-6 anys)
Context de desenvolupament: Impulsats per I'egoisent,
el pensament magic i la ldgica associativa.
No sén capacos d’entendre que la mort és irreversib
permanent
Pot atribuir-se la mort o I'estrés dels supervigemtes
propies accions o actituds
El distrés i els canvis de comportament poden seeigts
pels canvis de rutines

Escolars (7-12 anys)
Context de desenvolupament: domini de les hatsilitat
justicia, causa i efecte logica, relacions de pars
Entenen que la mort és el final i irreversible
Poden tenir dificultats en les qiiestions abstraaspirituals
Poden preguntar fets que poden ser penoses i vésnzels
adults
Poden lluitar amb I'arbitrarietat de la pérdua

Adolescents (13 i més)

Context de desenvolupament: treballant per la sefar

individualitat, formaci6 de la identitat

Comprenen que la mort és el final, irreversiblaivarsal
Poden lluitar amb questions espirituals

Es poden centrar en els efectes personals dedager

Poder tenir un nombre limitat de
cuidadors durant la malaltia del pare o
mare. Mantenir les rutines

Mantenir converses regulars per saber
quines coses pot estar pensant el nen.
Posar exemples concrets i observables
de les explicacions. Explicar la mort
com deixar de respirar, de menjar, de
moure’s, de sentir, etc. Anar repetint
les explicacions.

Es recomanable mantenir un cert
nivell de responsabilitat i rutines en el
nen. Poden necessitar suport en els
estudis. Parlar amb els nens ajudant-se
dels canvis que poden observar el el
pare o mare malalt.

Donar informacié acurada per tal de

que puguin prendre les decisions amb
les que es sentin més confortables i
minimitzar les possibilitats de que

puguin creure que han estat massa
tancats o absents durant la mort del
pare o mare.

| per finalitzar aquest capitol, esmentar que kascencia de cancer com a malaltia mortal es

troba al 77.7% dels nens de 6 a 10 anys; al 928%rekns d’'11 a 15 anys i al 100% dels

adolescents de 16 a 18 anys (Forrest, Plumb, Zidbi&tein, 2006).
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3. Comunicacio entre pares i fills sobre el cancer

La comunicacio entre pares i fills sobre la madadts un aspecte rellevant en etapes avancades
i terminals de la malaltia (Beale, Sivesind, i Baye2004). La comunicacio sobre la malaltia
varia molt entre families, aixi com en algunes fe®miés un tema obert que es parla cada cop
gue és necessari, en d’altres es produeix una ideigac en es parla gens o bé s’evita el tema.
Sovint, la comunicacio entre els pares i els sals dlenota les propies estrategies
d’afrontament de la familia. Aixi, per exemple,hai pares que fan negacio i volen mantenir
una actitud positiva en tot moment i opten per adgp de la malaltia, condicionant aixi en
certa manera, que els seus fills facin el mategx.t&nt, pares i fills simposen les mateixes
barreres per tal de no tenir una comunicacié obediaecta, com si es fessin una doble
conspiracio de silenci, cap d'ells parla del tepgxp tots pateixen en silenci. Perd certament,
la dltima decisié sobre el que s’ha d’explicar aéns la tenen els pares, per aixd moltes
vegades, poden necessitar suport. De totes mageragnicar-se amb els nens és complexe, i
no es tracta sols de donar informacio, sin6 tambpérs i sentiments d’implicacio (Kennedy i

Lloyd-Williams, 2009b).

Les necessitats d’informacié i comunibéadels nens davant del cancer d’'un dels
pares varien segons cada nen i moment, perd larimajells coincideixen en voler
informacié honesta sobre la salut i el tractamesitpdire o de la mare (Kennedy i Lloyd-
Williams, 2009b). Les fonts d’'informacié que acestua tenir el nen sén variades: pares,
professionals sanitaris, llibres, internet, etcorf(ést i cols., 2006). Per molts d'ells, és
important tenir alguna persona amb la que podeampasentir comprensio i confidencialitat
(Kennedy i Lloyd-Williams, 2009b). Els adolescemientifiquen els pares com la seva
principal font d'informacio, malgrat que hi ha eisuque observen una pobre comunicacio

amb les mares sanes (Houck, Rodrigue, Lobato, 2006) aixi, les mares, donat el gran
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paper que exerceixen engghusde la familia, esdevenen la font més accessiigportant
d’informaci6 pels nens i adolescents, estigui enadalta (Kennedy i Lloy-Williams, 2009a).
Els fills necessiten obtenir informaepecifica abans que la malaltia avanci, i inclou
el fet de si el pare o0 mare podran sobreviurerdaegat de la malaltia i I'orientacié de com
poden ajudar-los. Aquestes necessitats d'informaoci®&olen estar cobertes per la majoria
d’adolescents (Kristjanson, Chalmers i Woodgat@®420 ho atribueixen a no voler molestar
els pares per demanar-los informacio, no tenir acaé professionals, informacié no

apropiada per 'edat.

Per altra part, s’ha observat que la qualitat deolaunicacié sobre la malaltia esta
relacionada amb els nivells d'ansietat experimermgals nens (Kroll, Barnes, Jones, i Stein,
1998; Nelson, Sloper, Charlton i While, 1994; Rde@m i Reicher, 1985; Watson i cols,
2006), essent la comunicacid un factor que ajudadair I'experieéncia d’ansietat en els nens
(Barnes, Kroll, Lee, Burke, Jones i Stein, 200@radoxalment, continua essent habitual no
informar a molts nens de que el pare o mare egieoa de la mort (Kennedy i Lloyd-
Williams, 2009a), incrementant aixi involuntariarhefs nivells d’ansietat dels nens, i per

tant, afectant al seu benestar.

Les raons que els pares donen per a no informeguwecque tenen una comunicacio
adequada estan relacionades en: no ser conscedriteg que els seus fills estiguin angoixats,
la por de desfer-se emocionalment davant dels nernsylpa per no poder complir el seu
paper de pujar els fills, el dolor per perdre I'dpaitat de veure els seus fills créixer i no
voler angoixar el nen (Rosenheim i Reicher, 1984|dWi cols., 1996). Altres raons descrites
per no informar als fills s6n: no voler molestas Bens, no ser el moment adequat, no volen
robar la seva infantesa i no saber com fer peli ditin nen. Protegir els fills, per tant, és una
de les raons importants per no dir als nens el @gra malaltia (Kennedy i Lloyd-Williams,

2009b).
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Molts pares i mares dubten de com i quan decigiliear el que passa als fills, pero les raons
gue donen per decidir donar la informacié son: otewvsecrets dins de la familia, poder
preparar el nen pel futur, involucrar els nenslgor@cés, i ajudar-los per un eventual procés

de dol (Kennedy i Lloyd-Williams, 2009b).

Els progenitors malalts expliquen que els nens gagguntes sobre la mort, el
tractament, les proves i els efectes secundarferébeen que les qiestions sobre la mort sén
dificils, i sovint es fan meés directament a lesesague als pares, independentment de quin
sigui el progenitor malalt. Els factors que podetedminar el grau de sinceritat dels pares i
mares al respondre son: la incertesa del que esgumdrar, I'edat del nen o les seves
capacitats d’aprenentatge, i la forma d’afrontasitaacié dels pares. Els pares no tenen la
seguretat de que els nens ho puguin entendre goucbeuen que pels nens és més senzill
entendre la malaltia quan hi ha simptomes fisics;agvi, si les coses semblen normals, els
pares creuen que els nens no capten el que es@npaBels pares i mares és important com
s’explica als nens, per aix0 molts d’ells busqusseasorament, generalment per internet, a
través de professionals de la salut, etc. Els pasks controlar la informacié que els nens
reben (Kennedy i Lloyd-Williams, 2009b), malgraegen molts casos no sabem gestionar-ho

adequadament.

La majoria de fills no fan preguntes als seus ppeegqué no volen preocupar-los amb
les seves preguntes, o no saben com fer-ho, ira@® crea conscient o inconscient una
barrera que dificulta la informacié. Per algunssearia necessari tenir alguna persona de
fora de I'entorn familiar per poder parlar sobraralaltia del pare o de la mare. En aquest
sentit, I'equip medic podria ser una font importdiibformacio, sobretot pels adolescents,
perdo sovint no és senzill pels ells obtenir la infacié objectiva directament dels
professionals de la salut i d'una manera adequaldasava edat. Encara que no estiguin

directament informats, fins i tot, els nens méstpéenen consciencia del cancer com una
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malaltia mortal, perqué ho han vist i escoltat avés de la televisid, internet o revistes

(Kennedy i Lloyd-Williams, 2009b).

Els nens sovint es mostren confusos amb les respgse reben quan fan preguntes
als pares, perqué per ells, no és suficient redmpostes de que tot va bé, ells necessiten més
informacio per a tranquil- litzar-se (Zahlis, 200D totes maneres, alguns nens no reben cap
informacio, i dels que reben informacio, no semgeés hi diu la paraula cancer (Barnes,

Kroll, Lee, Burke, Jones i Stein, 2002).

L’edat del nen esdevé un predictor de la comunicaaire mares i fills, essent més
probable que els nens més grans estiguin infordestsl’etapes inicials de la malaltia (Barnes
i cols., 2002). Els nens de menys edat reben miafiygnacié perqué els progenitors volen
protegir-los, i en molt casos no saben com fer@twigt i Christ, 2006). També I'educacio de
la mare pot determinar el grau d’'informacio, essesmimares amb més nivell educatiu les que
donen menys informacié als fills. El genere del men s’ha trobat relacionat amb la

comunicacié (Barnes i cols., 2002).

A la seglient Taula 3.1 es detallen els principaisets relacionats amb els nens amb

pares amb cancer avancat descrits per I'estuditgtiialde Kennedy i Lloyd-Williams.
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Taula 3.1 Perspectives dels nens i dels pares segons el® quatcipals temes relacionats
amb els nens amb pares i mares amb cancer avegeatgdy i Lloyd-Williams,2009a)

Resposta al diagnostic

Mecanismes d’afrontament

Perspectiva dels nens

Els nens referien haver rebut la noticia de que e
seu pare o mare tenia cancer terminal amb molt di
distrés emocional. Expressaven sentiments de
moment com: trist, molest, destrossat.
Expressaven preocupacions per la malaltia de
pare o mare, com por a la mort o de com ells
afrontarien la progressié de la malaltia, por a fer
sentir pitjor als seus pares amb els seus errors
fent-los haver de portar a altres llocs,
preocupacions per molestar als pares amb le
preguntes que ells feien, i preocupacions sobre i
seva propia salut o la salut dels seus germans (ur
preocupacido molt particular de les noies). Els
factors que impactaven als nens eren els efecte
adversos dels tractaments i les visites a I'hokspita
Descrivien com a molt dificil poder veure el pare
malalt o patint. Quan el nen tenia el rol de
cuidador, I'inmpacte dels efectes secundaris ere
més gran i necessita més suport. Quan els efecte
secundaris desapareixien i el malalt es sentic
millor, els nens es sentien millor. Hi havia una
forta connexié entre veure millor al pare o mare i
percebre que la malaltia estava anant a millor.

Els nens descrivien una varietat d’'estrategies
d’afrontament davant del diagnostic del pare o
mare i/o els seus sentiments associats amb |
malaltia del pare o la mare: raonament, tenir
actitud positiva, informacid, seguir endavant,
mantenir la normalitat, distraccid, parlar o no
parlar sobre el tema, maximitzat el temps amb el
pare o0 mare, i un participant va dir tenir fe. €nei
gue per fomentar una actitud positiva es podien
construir histories i tenir una bona aparencadisic
La distraccié era I'estratégia més comu. Els nens
explicaven que feien activitats que els ajudaven ¢
no pensar en el que estava passant al pare o ma
0 en el que ells estaven sentint. Amics i actigitat
socials eren sovint font de distracci6. Molts
referien necessitar parlar amb alguna persona d
fora la familia perd veien complicat tenir accés a
aquest suport. Els nens sovint no volien
preocupar els seus pares amb les seves necessite
Destacava la relacié entre comunicacid, suport i
afrontament. Els factors que dificultaven el tracte
amb el pare malalt eren les incerteses associade
amb la malaltia, la distancia (fisica) amb el pare
malalt, no tenir ningd per parlar del tema (manca
de suport), manca d'informacié, I'aparenca fisica
pobre, alts nivells de responsabilitat i comentaris
amb poca sensibilitat (com per exemple els dels
mitjans de comunicacié que sovint uneixen cancel
a mort).
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Perspectiva dels pares

La majoria dels pares descrivien que els
nens s’havien impactat per la noticia de la
seva malaltia o diagnostic. Pero aixi com
alguns pares reconeixien l'impacte del

diagnostic en els seus fills, altres pares
creien que el fill no estava afectat de

manera important per la seva malaltia.

Aquells pares que creien que els seus fills
no resultaven afectats posaven un major
esfor¢ per mantenir la normalitat i no tenir

una comunicacio oberta amb els seus fills.
Aquells pares que optaven per no explicar
als nens sobre la gravetat de la malaltia
descrivien problemes de conducta en els
seus fills ja des del diagnostic. No obstant
aix0, molts atribueien aquests problemes de
comportament a tipics de l'edat dels seus
fills (particularment en els adolescents) més
que a I'impacte de la malaltia.

Els pares descriuen [I'afrontament dels

infants en relacié a les seves reaccions al
diagnostic. Els nens que son capacos de
parlar amb el seu pare malalt es perceben
com millors afrontadors pels pares que

estant a favor de la comunicacié oberta,

mentre que els nens que no en parlen i sols
reben la informacié que sels hi déna, sén
percebuts com millors afrontadors per

aquells pares que prefereixen la

comunicacié tancada. Els pares que creuen
qgue els seus fills afronten bé la situacio,

expressen sentiments d'orgull sobre aixo i
ho expressen també als seus fills, reforcant
aixi la manera en que volen la reaccio

d’afrontament en els seus fills. Els nens fins

a cert punt, es creu que han de fer front a
situacions més dificils que fins i tot el pare

malalt o el cuidador principal.



Taula 3.1 Perspectives dels nens i dels pares segons ele quiaicipals temes relacionats
amb els nens amb pares i mares amb cancer aviegatgdy i Lloyd-Williams, 2009a).
(continuacio)

Canvis en la vida

Aspectes positius

Perspectiva dels nens

Els nens descrivien alguns canvis en la seva viga d
de la malaltia del pare o mare. La majoria perdeore
que el dia a dia continua normal. Encara que nmBs
descriure canvis dramatics en la vida, alguns &spec
apareixien com a més rellevants: els canvis enolds

les relacions i les activitats socials. La majoridien
agafar el rol d’ajudar i donar suport al pare o enar
malalt. Les responsabilitats sovint eren de tipus
domestic (netejar la casa pels nens grans) i reedsl
germans petits de l'escola. Les responsabilitats
emocionals incloien donar suport als seus pares (e
particular, al pare o mare malalt), consolar-los o
mantenir una actitud positiva i ser fort. Per akgjun
donar suport emocional al pare o mare, els feigirsen
millor a ells mateixos, per altres era com unaalutra
molt important pels nens sentir que els pares mebie
molt de suport, si tenien una sensacio diferent,
augmentaven les seves preocupacions i desitjo
d’'ajuda.

No totes les experiéncies dels nens eren negative
Alguns dels aspectes positius que expressaverents n
eren: aprendre a tenir cura dels altres, estaapreper

a ser gran, i aprendre a apreciar la seva familia
L’'aspecte positiu més comu era el sentiment ddrsent
se a prop de la seva familia i aprendre a valasr-|
estar orgullosos de lo que ells tenien. Respedts a
relacions, encara que la majoria de nens deien qu
sempre havien estat a prop del seu pare o mardt,mala
la malaltia els havia unit encara més. Aquestsisav
les prioritats del nen i el voler estar més tempb &l
pare o mare malalt, apareixien associats amt
'afrontament sense remordiments durant [I'etapa
posterior a la pérdua, durant el dol.
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Perspectiva dels pares

Molts pares explicaven que era
complicat limitar els efectes de la seva
malaltia en les activitats socials dels
seus fills, per intentar mantenir la
normalitat de les seves vides tant com
fos possible, per aixo, calia sovint el
suport d’amics i de la familia. De totes
maneres, ells descrivien un augment
de les responsabilitats i impacte social
en els fills: com les d’ajudar més en
coses practiqgues de casa i en els nens
més grans fer coses com anar a
comprar. Poca relacié hi havia entre
'augment de les responsabilitats dins
de casa i la disminuci6 de les activitats
socials. Els pares malalts explicaven
aguests canvis deguts al cansament i
als efectes adversos fisics del
tractament, fet que els feia incapacos
de seguir fent les coses de costum,
com anar als llocs o anar de vacances.
L'impacte de la malaltia en les
activitats socials semblava preocupar
més als pares sans, sentien que els seus
fills tenien menys oportunitats d’anar i
fer activitats socials, i fins i tot, tenien
menys visites a casa d’amics a causa
de la malaltia del pare o mare.

Els pares també descrivien alguns
aspectes positius com l'augment de la
independéncia, de la consciéncia de si
mateix i dels altres, I'aprenentatge

sobre les prioritats, i la millora en les

relacions. També descrivien alguns
efectes a llarg termini com actituds de
cura cap al propi cos i la salut.



Els adolescents durant I'etapa final del cancerpdeé o mare, a diferéncia dels nens més
petits, ja disposen de les capacitats cognitiveseptendre el que representa la pérdua i el
dolor fisic i emocional del progenitor malalt. Re&xo0, la situacio els hi provoca a més d'un
alt impacte emocional, un conflicte de sentimemksr (exemple, rabia, amor, por) en un
moment en que la seva vida tendia a separar-sesadelnucli familiar. Pero la seva
personalitat i les seves habilitats d’afrontameés mefinides també els fa estar més preparats
per a poder encarar esdeveniments, fent Us per pdxede les seglents estratégies:
racionalitzacio, buscar el significat, la comprénsiés profunda i també saber buscar ajuda
(Christ, Siegel i Sperber, 1994).

Pero, informar als fills de la malaltigeu dels pares resulta dificil per a molts
familiars. Llavors, és probable que s’esculleiximmares diferents de comunicar aquesta
informacio. Per exemple, es pot explicar la miale manera técnica, seguint un model
com d’educadors o0 mestres, amb expressions i llgggumedic, en comptes de fer servir el
model natural de comunicacié interactiva amb dls, fque inclouria I'expressiéo emotiva,
I'esbrinar fins a quin punt el fill entén realmeagitque se li diu, recollint les preocupacions
del fill, etc. Amb aquest canvi de manera d’expliGamalaltia als fills, sense voler-ho, els
podem exposar a més carregues emocionals, ima@esiles o experiéncies potencialment
aterridores per a ells (Shands, Lewis i Zahlis 0200

Els fills menors sén conscients de la malaltia dedses perd la comunicacio
emocional entre pares i fills esta sovint limitallis nens observen molt I'estat emocional
d’ambdos progenitors. Un estudi liderat per Trastin2008, identifica cinc estrategies
d'afrontament utilitzades pels nens alhora d’'afom cancer dels pares: ajudar els altres,
identificaci6 amb els pares, distraccié, guardaremoel cap i I'expressié de desitjos. La
identificaci6 amb els progenitors pot ser adaptativdesadaptativa. La comunicacié que

utilitzen els pares i mares i I'afrontament que exmsl fan de la situacid, esta fortament
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relacionada amb la manera d’afrontar la situaci@lsrfills. En general la majoria dels nens
semblen gestionar bastant bé la situacid, i lesemeanmés adaptatives usades pels nens
estarien relacionades amb factors de dins delnsastamiliar, molt implicats en el fet
d’ajudar, és a dir, els nens que fan accions petirsse Utils en la cura del malalt o de la
familia s’adapten millor (Trastum, Johansen, Guliilasen, i Romer, 2008).

La sensacio dels pares, retrospectivangntjue el fill reacciona negativament a la
informacio, i que si es pogués tirar enrere hoefadiferent (Trastum i cols., 2008). En el
procés de comunicacio, les emociones hi juguenapempimportant, tal i com s’ha posat de
manifest en el estudis amb progenitors amb caacen, s’ha observat que aquelles families
gue expressen obertament els sentiments presentdis imferiors de depressié (Edwards i
Clarke, 2004). Per altra banda, les expressionsciemas dels pares com I'expressio
d’ansietat, por i desesperanca, incrementen I'tatsiencertesa en els fills (Christ, 2000).

El paper dels progenitors sans és molt rellevardardiels periodes d’hospitalitzacié o
en els periodes en que el pare o mare malalt nenpagndre les necessitats dels nens, pero
les percepcions dels nens sén que els progendossro poden atendre les seves necessitats
emocionals (Trastum i cols., 2008). Per altra pastpares malalts, desbordats per la situacio,
poden subestimar i no ser conscients de les dditsutlels nens per afrontar la malaltia que
ells estan patint (Welch i cols. 1996; Watson sc@006). Els pares amb la cura diaria del
malalt, poden ser poc sensibles o no tenir en com@igtcanvis subtils de conducta dels nens,
especialment quan el nen intenta emmascarar ahatstar amb la intencié de protegir el
pare malalt i I'altre progenitor (Siegel i cols9QaR).

Per Siegel i cols. (1992), malgrat que elssno estiguin informats de la progressio de la
malaltia i situacié de terminalitat, (fins i tot es nens més petits) sén conscients de la
gravetat de la malaltia i del progressiu deteri@ain dependéncia funcional del pare o mare

malalt.
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Els nens tenen consciéncia de que el cancer ésaladtia que pot ser mortal fins i tot en els
més petits a partir de 6 anys. Els nens descriaemdlaltia i el tractament, aixi com les
consegliencies que aix0 provoca en les seves nksegens sospiten que alguna cosa va
malament, ja abans de que se’ls hi expliqui el ibatic. Hi ha la tendéncia dels pares a
interpretar de manera equivocada les reaccionsnéels i subestimar I'impacte emocional, o
no reconeixer les necessitats dels nens per arpreg@i rebre la informacié adequada per la

seva edat, sobre la malaltia i el tractament ded panare malalt (Forrest i cols., 2006).

Perd no sempre els nens refereixen manca d’'infaémgt61.5% dels nens d'11 a 15
anys i el 44.4% dels adolescents de 16 a 18 afgrepeen tenir insuficient informacié sobre
la malaltia del progenitor, en canvi, els nens da 80 anys no solen queixar-se de falta

d’informacio (Forrest i cols., 2006).

L’estudi de Watson i cols. (2006) amb una mostra@eé families i nens de 6 a 17
anys, observa que el risc de problemes en elséilsnés probable en families amb poca
cohesid, baixa resposta emocional i amb sobreiapbc Els adolescents solen referir
problemes de comunicacid, i aquests solen anarciatsscamb problemes de conducta
externalitzats.

Semblaria que parlar del tema de la mort amb Kdsefstaria relacionat amb el fet de
que les parelles parlin entre si sobre aquest tBima dir, quan el pare que esta greument
malalt és capac¢ de parlar amb el progenitor saodepreparar als nens per la possible mort,
els nens son preparats fins i tot davant de |stéexiia inicial del progenitor sa, en canvi,
qguan el progenitor malalt no és capac¢ de parlaresadpuesta preparacio, no succeeix, perque
el progenitor sa segueix la pauta que li marcaeilgnmt, ja que és molt dificil anar en contra
dels desitjos del malalt en situacié de procés dearnPer aix0 és important la tasca dels

professionals de la salut, d’atendre les necessitambdds pares (Macpherson, 2005).
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Hi ha estudis com els de Rosenheim i Reicher (1§88)observen que els nivells d’ansietat
dels nens sén més baixos quan estant informats ¢agacos de parlar de la malaltia amb els
seus pares i mares. Aquestes necessitats d'infarmexiran marcades per I'estadi evolutiu

de desenvolupament de cada fill i de les expemsndscudes en la familia (Christ, 2000).

Amb I'evolucio de la malaltia i quan el deterioram fisic és evident, els fills menors,
veuen més alterats els rols i la comunicaci6. pregenitor malalt és menys capag de cuidar
als membres de la familia, els fills han d’agafaves obligacions, i amb aix0, també poden
sentir-se més insegurs entorn de parlar i pregsotare I'evolucié de la malaltia del seu pare

0 mare (Schmitt i cols., 2008).

Pares i fills perceben el cancer sovint com unalhi@almortal i plena d’'incertesa, i
es sol donar just aquella informacié que és untdét, aixi, resulta dificil pels progenitors
sans (sobretot pels pares) parlar de les sevesi@madcpreocupacions (Trastum i cols.,
2008). De manera concordant, les noies adolesseldn referir comunicaciéo més oberta
amb els pares malalts que no amb els pares sanmté3emaneres, una relacié bona a
nivell emocional amb els progenitors sans, ressifiaificativa pel funcionament del fill.
Les noies adolescents presenten menys simptomesespesta a l'estrés quan la
comunicacié amb el progenitor sa és més obertaz{iria i cols., 2005). Les families en
les que els seus membres actuen de manera obgnes®ant directament els sentiments, i
amb bona resolucio dels conflictes, presenten Isiveés baixos de depressio i d’ansietat
(Edwards i Clarke, 2004). Per Barnes i cols. (20@® nens tenen més potencial per
comprendre els conceptes complexes de malalts,i fiot, quan no han estat informats,
ben aviat sén conscients dels canvis en 'ambgmilfar i en la salut del pare o la mare.
Per tant, no informar-los podria significar deikas-sols amb les seves preocupacions i

pors.
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4. Risc i proteccio de problemes psicologics en nenadolescents

A partir del 1994, Institute of Medicineva proposar un model que classifica la prevencio
segons el receptor de la intervencid, en preveuagigersal, prevencié dirigida i prevencié
clinica (Ezpeleta, 2005). Lprevencié universalestaria dirigida a tota la poblacié d'un
entorn geografic (p.e. una campanya televisivaraoek tabac), amb les avantatges de no
estigmatitzar als individus i els inconvenientsniearribar moltes vegades a I'individu amb
més risc (Offord i Bennett, 2002; citat a Ezpel&t@05). En laprevencié dirigida sols
algunes persones rebrien intervencié i podria skec8va o indicada. La prevenci6 dirigida
selectiva, el grup diana el formarien persones amaélt risc de presentar el trastorn (p.e. els
fills de pares amb cancer avancat o terminal); i l@nprevencié dirigida indicada,
s’identificaria al grup de risc que rebria la im@mciéo a través de marcadors biologics o
conductuals que augmentarien el risc de trastam @bs nens molt agressius que encara no
presenten un trastorn de conducta establert).rravdl laprevencio clinicda rebrien aquells
individus que ja haurien presentat el trastorn scamen ajuda per aguest motiu, amb
'objectiu que les persones amb el trastorn tingmeses minimes consequéncies i es
curessin. Pero sovint, la majoria de necessitatspgesenten els nens en salut mental no es
veuen ateses, ja que sols 1 de cada 20 nens astdrrreep tractament especific (Costello i
cols., 1993, citat a Ezpeleta, 2005).

La finalitat de les intervencions preventives seat@cs contrarestar I'efecte dels
factors de risc, promovent aixi la competénciatensificant les circumstancies protectores.

La prevencio seria la forma més desitjable d’indeonié psicologica (Ezpeleta, 2005).

Definim problema o trastorn com el resultat deirdteraccio de factors de risc

predisponents i de manteniment (del subjecte colelext) que poden debilitar la capacitat de
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I'individu per afrontar els problemes de la viderfios, 1996). La Figura 4.1 detalla el model.

Factors de risc predisponents

Personals Contextuals

Factors de manteniment Factors de protecci6

v
A

Personals Personals
Contextuals Contextuals
Factors del sistema familiar Factors del sistema familiar
p.e. p.e.
Patrons de comunciacié confusos Comunicaci6 familiar clara

Factors de risc precipitants

p.e. Malaltia avancada del pare o mare

Problemes psicologics

Figura4.1 . Model de factors de risc i factors de proteccidaptat d’'Ezpeleta, 2005.

A partir d’aquest model, els problemes psicologice podrien aparéixer en els nens i
adolescents, partirien d’uns factors de risc ppadients (personals i contextuals) que amb el
procés dinamic entre factors de manteniment (patsarcontextuals) i factors de proteccié

(personals i contextuals) podrien amb I'aparicio fdetors de risc precipitants, fer que
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apareguessin problemes psicologics o problemesstéanent a la situacid. Per exemple, seria
el cas d’'un nen que presenta com factors predisgp@personals (p.e. un temperament dificil)
i un context (p.e. de situacié problematica famjjiamb factors de manteniment personals
(p.e. intolerancia a la medicacid) i contextualse(pincomunicacié familiar), que
interaccionen amb factors de proteccid personaden (pot ser una alta intel-ligéncia) i
contextuals (una bon suport social), que davantadtrs que podrien ser precipitants de
psicopatologia (com pot ser el cancer d'un delegaracabi realitzant una mala adaptacié
amb la consequéncia d’aparicié de problemes pgjasdOEn aquest sentit, si esdevingués un
afrontament adaptatiu, no s’alteraria la salut @emnthi hauria un equilibri perfecte entre les

capacitats de l'individu i la intensitat de la attid (Lemos, 1996).

El risc pot definir-se com I'exposicid a circumgli@s que augmentararien la
probabilitat de manifestar algun comportament repgatiu. Per analitzar el risc, normalment
s’estudien els factors de risc. fakctor de riscseria la probabilitat d’un resultat, i un factor
associat s'utilitzaria per reflectir 'associacidtiee dues variables, sense especificar cap tipus
de direcciod en la relacié (p.e. el baix rendimesttodar i la psicopatologia). Un factor de risc
seria un factor associat que precedeix al res{dtat els aconteixements vitals estressants és
un risc de tenir problemes psicologics). Un faderrisc causal, podria ser modificat i amb
aixo es podria modificar el risc de resposta. Peafauradament ,la majoria de factors de risc

gue es coneixen no son causals (Kraemer, SticaitKa2fford, i Kupfer, 2001).

Les variables personalgaspectes biologics i psicologics) com per exentipldat i
nivell de desenvolupament cognoscitiu, podrien iggEbsar, mantenir o protegir en interaccio
a les variables contextuals, dels problemes pgimdodavant de situacions d'estrés. Les
variables contextuals o ambientads podrien classificar en categories segons RAndis
amb el nen: les variables de risc proxim actuatdieectament amb el nen (p.e. el calor afectiu

de la mare); les variables de risc mig inclouresndreences i valors dels pares; i les variables
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de risc distal inclourien l'educacié familiar, Lgacio, el veinat (p.e. la classe
socioeconomica de la familia) (Badwin, Baldwin, E&s Zax, Sameroff i Seifer, 1993; citat a
Lemos, 1996,). La relacié entre una variable dis&ll nen no sempre hauria de tenir una
conseguiencia inevitable, ja que les variables medis poden influenciar. Per exemple, seria
el cas d’'una mare amb molt pocs recursos que heebeallar moltes hores al dia i no pot
veure el nen les hores que ella voldria, podriagiee el seu fill tingués l'afecte i la cura
d'alguna persona de confianca, de tal manera gpebie@esa tot i ser una variable contextual

d'alt risc, podria no ser la causa de malestafl eare(Lemos, 1996).

Es freqlient trobar factors de risc encadenatseésiguienen un efecte acumulatiu. En
aguestes cadenes, les prediccions del resultensmés encertades quan es fan a partir dels
factors de risc propers i no distals, pero cal safah tota la cadena en conjunt. Aquestes
cadenes causals estarien formades per factors doesligue poden afavorir o dificultar el
procés d’adaptacio del nen (Ezpeleta, 2005). Sebsidar que, la majoria de trastorns
semblen tenir més d’'una causa, i la majoria deofaatle risc, més d’'un efecte patologic

(Angold i Costello, 2005).

Per una intervencio preventiva efectiva, caldsieodlir factors de risc causals, és a dir,
factors que tinguessin l'inici abans de I'apariciél trastorn, ja que si s’escullen factors

relacionats no trobariem cap efecte sobre el traspee volem prevenir (Ezpeleta, 2005).

Entenem com d#actor de protecciéaquells que actuarien com a modificadors dels
patrons de risc préviament identificats (Angoldas&llo, 2005). La protecci6é actuaria com
un modificador del risc, bloguejant els efectesndu més factors de risc. La proteccio

realment seria la interaccio entre un factor deirig factor protector (veure Figura 4.2).
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RISC PROTECCIO

Figura 4.2 Naturalesa de la proteccio com a procés interaétdaptacio de Angold i

Costello, 2005, p. 39).

Hi ha una gran variabilitat interindividual de lespostes davant de situacions potencialment
estressants degut a I'existéncia de variables raddezs (Canalda i Carbonés, 2005), és a
dir, variables que afecten la direcci6 i/o la fodgavariables predictores i variables resultat.
Donat que la majoria dels esdeveniments vitalegsants son inevitables, seria meés facil i
eficac incidir en les variables que protegeixea pdrsona de I'impacte (Canalda i Carbonés,
2005).

A partir delsfactors moderadorgs podrien seleccionar als subjectes amb un ltisc a
de patir un trastorn, i dissenyar una intervena@peeifica. Per tant, la millor intervencié
preventiva seria tenir en compte la multiplicitatfdctors de risc que intervenen i algun dels
factors moderadors de la resposta (Ezpeleta, 2005).

De fet, s’entén com et vital estressanfualsevol fet o circumstancia que passi a la
vida de les persones, amb un inici i un final idexable, que generi un alt impacte
emocional disminuint el benestar de l'individu. &muest sentit, semblaria que existeix una
associacio entre els esdeveniments vitals negataupresencia de trastorns psiquiatrics en
nens i adolescents. De fet, si a més es combirgefetsl vitals estressants (p.e. la malaltia

avancada d’'un pare o mare) amb les adversitatsgoes (p.e. poca cohesié familiar), es
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produeix un increment en el risc d’experimentacc@satologia en els nens i adolescents
(Canalda i Carbonés, 2005). Per altra part, ladémaia negativa dels fets vitals semblaria
gue s’incrementa quan coexisteixen altres estresstacionats moltes vegades amb l'efecte
gue desencadena el mateix fet vital (p.e. conflidemiliars o de parella, manca de
competéncia o disponibilitat emocional dels pares p respondre a les necessitats
emocionals dels fills, etc. (Lemos, 1996). | els ten@s successos estressants
s'experimentaran de manera diferent segons el d@spament psicologic i biologic del nen

i del significat que hi atribueixi aquest a la aiti6 en un moment determinat (p.e. canviar
d’escola quan no tens bons companys, la mort diirgae gairebé no veies des de feia
temps, etc.), aixi com I'Us que en faci dels setsinsos d’afrontament. L'experiéncia ens
demostra que la majoria de successos vitals esfitss®n els nens i adolescents son
experimentats amb un malestar temporal i que esleressense necessitat d’intervencio
especifica (Canalda i Carbonés, 2005).

D'altra banda, en I'extrem contrari dels que preseproblemes psicologics davant de
successos estressants, hi trobem aquells nengebadots als quals la vivencia estressant els
produeix un creixement personal que fa que lessseides adquireixin un nou sentit i
afrontin amb més garanties d'exit la nova realiatdenominaesilienciaa aquesta capacitat
de sobreposar-se a l'adversitat, recuperar-se tir smfortit tot i estar exposat a un
esdeveniment psicosocial altament estressant (RuE89). D'acord amb Luthar, Cicchetti i
Becker (2000), la resiliencia es pot conceptualitzan un procés dinamic on els individus
presenten una adaptacio positiva, tot i l'adversitastres que experimenten. No obstant, no
es tractaria d’una caracteristica de personasitaf,, més aviat, d’'una forma d'afrontament a
'adversitat que promou I'Us d'estratégies coggstip.e. la reavaluacié cognitiva) i

conductuals (p.e. la soluci6 activa de problem@s)dfair i Wallston, 2004).
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Aixi doncs, la resiliencia infantil i adolescentriaela capacitat del nen o adolescent per
afrontar un problema i utilitzar-lo pel creixemeicologic, sigui quina sigui lI'adversitat
ambiental que s'hagi de superar. La resiliénciaigiificaria invulnerabiltiat, la persona que
afronta un esdeveniment vital, patiria I'impacteoeional, pero en tindria la capacitat per
afrontar-lo i seguir endavant, mirant de cara durfuLa proteccié apareix dels canvis
adaptatius que segueixen als mecanismes d’afrontagoe realitza la persona, en el nostre
cas, els fills davant d’'una situacié determinadian &s la malaltia greu d’'un dels seus pares.
La vulnerabilitat apareixia quan el nen utilitzaaigquells mecanismes que el poden conduir
cap a la desadaptacié davant dels canvis vitads @xperiencies extressants. Per tant, serien
més determinants els mecanismes d’actuacio que servir el nen o adolescent davant la
situacio d’'estrés que no les variables de riscdels mecanismes que podrien actuar com a
predictors dels processos de proteccid seriengaglis que redueixen l'impacte del risc
(modifiquen el propi risc o modifiquen I'exposicad risc); b) aquells que redueixen la
probabilitat de que es produeixin cadenes de reasciegatives degut a I'exposicio al risc; c)
aguells que promouen l'autoestima i l'autoeficacd) aquells que donen pas a noves

oportunitats (Lemos, 1996).

L'exposicié d'un individu a un estressor moderat enfortir la seva resisténcia,
protegint-lo d'un estrés posterior. Els processos/ulnerabilitat i de proteccié impliquen
importants punts d'inflexié a la vida de l'individumo signifiquen atributs de llarga durada.
Els mecanismes de proteccié tenen lloc quan unectogsia que tenia risc d'aparicio de
trastorn psicologic canvia cap a una direccié pa@sin la que augmenta la probabilitat d'una

adaptacio adequada (Lemos, 1996).

Aixi doncs, per finalitzar aquest capitol, podrieiin que lacomunicacio familiar
podria incloure’s dins d’aquest model (Figura 4¢é®m un moderador de la proteccid. Sense

oblidar que la vida esta plena de situacions adsensa proteccié dels nens i adolescents
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esdevindria del fet de “curtir-se” a partir d'aframamb éxit les petites situacions adverses de
la vida, sempre i quan I'exposicio sigui adequatks &eves caracteristiques i capacitats com
a persona i com entorn social. Aquesta experiétielgosicié a un estressor moderat dotaria
al nen d’'una percepcié de competencia per afraitegs situacions de la vida, i seria com
una espécie d'immunitzacié que reduiria la peréeg@menaca. D'aquesta manera, el nen o
adolescent podria reavaluar les situacions prolilgoes des d'una perspectiva menys
autocritica 0 negativa i més positiva i d'acord asidb seus recursos, minimitzant el risc
percebut i facilitant 'adaptacié a les situacia@siressants com pot ser el cancer d’'un dels

pares (Huizinga, Visser, Zelders-Steyn, Teule;i@¢ld i Roodbol, 2011).
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5. OBJECTIUS

5.1 Objectiu general

Descriure la comunicacio que hi ha entre parelésigobre la malaltia del pare o mare amb

cancer avancat.

5.2 Objectius especifics

Coneixer I'efecte sobre el benestar dels fillsaledmunicacié de la malaltia del pare o mare

amb cancer avancat .

Explorar alguns factors que poden estar relacicrats la informacié que donen els pares als

nens sobre la malaltia del cancer.

Explorar I'adaptacié en general dels fills a la aftéd oncologica avancada o terminal d’'un

dels pares.

Sensibilitzar sobre el tema de la informacié sdarmalaltia als nens i adolescents de pares

amb cancer avancat.
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6. METODE

6.1 Participants

Trenta nens i adolescents d’edats compreses entrel® anys i els seus respectius
progenitors, un dels quals presenta malaltia ogicddavancada o terminalvan estar
reclutats de manera consecutiva d’entre el 15 deembre del 2010 i fins el 16 de desembre
del 2011 a Consultes Externes i a Hospitalitzaeidldstitut Catala d’Oncologia a I'Hospital
Universitari de Girona Doctor Josep Trueta.

Els criteris d’inclusio dels pacients eren tenidilgnostic de malaltia oncologica en
estadi avancat amb probable evolucié de progresaldinal de vida, i, amb fills d’entre 5 a
18 anys, i haver manifestat la voluntat de pardicip a I'estudi amb la signatura del
corresponent consentiment informat. Els criterimalisio dels progenitors sans van ser
persones que compartien la paternitat/maternitab &fs pacients de I'estudi que van
participar voluntariament i van signar el corregrarconsentiment informat. Es van excloure
de I'estudi aquells progenitors dels quals el padavia expressat no mantenir-hi cap vincle
relacional de cap tipus.

Els criteris d’inclusio dels fills, van ser teninaiedat compresa entre 5 i 18 anys, tenir
el pare o la mare amb malaltia oncologica avangagaminal, i que expressin la voluntat de

participacio a I'estudi prévia autoritzacié del piopares.

! Una descripcié més detalllada de la mostra esdreb 'apartat Resultats.
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6.2 Procediment

A partir de la derivacié d’'altres Serveis de I'ihgt Catala d’Oncologia (Oncologia Medica,
Hematologia Oncologica, Radioterapia, Psicooncalodinitat Funcional Sociosanitaria
UFISS-ICO, Infermeria ICO i/o altres serveis deoBdital Universitari de Girona Dr. Josep
Trueta) es recullia de manera consecutiva la madrgacients amb malaltia oncologica
avancada o final de vida que tinguin fills menontbeels criteris d'inclusié de l'estudi, les
dades sociodemografiques i cliniques del pacient.

El treball de camp de l'estudi es va dividir en daesments: I'estudi amb els pares i
I'estudi amb els nens.

A l'estudi dels pareses facilitava la informaciéo de l'estudi al patiera l'altre
progenitor del menor, alhora que es sol-licitavaa@isentiment informat d'ambddés per a
participar a I'estudi i també la seva autoritzgmd a la participacid dels seus fills. A través
d'una breu entrevista semiestructurada d’ambdosgemitors Annex 1), de forma
individualitzada, i per separat, és demana el higlformacié dels seus fills.

A la part destudi dels nens i adolesceritdesprés de I'entrevista amb els pares i amb
una demora de temps que permetés que el fill pogolsixer I'estudi explicat pels seus
propis pares, prévia autoritzacié paterna, seoppsava la possibilitat d’escollir participar. Si
aguest accedia, se li realitzava una entrevistéestnucturada dissenyada especificament per
aquest estudi, a partir de la que el nen podiaadliurement com veia la malaltia del pare
o la mare Annex 2). També se li administrava la versio espanyola R&EC Behavior
Assessment System for Childi@eynols i Kamphaus, 2004) autoinfomes S2 o S8rseg
grup d'edat , i en el grup dels més petits de &,asigdministra el Test de la Familia (Lluis,
1987). En el cas de no poder entrevistar directamiefill/a, es facilitaven als pares en un

sobre els tests per ser completats i retornatgposhent.
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Totes les dades es van registrar de manera esdttant i just després de finalitzar
I'entrevista. Es va renunciar a I'opcio de la gi@@aaudiovisual/audio de les entrevistes per
preservar la intimitat i no crear certa resisténaiaaccio alhora de respondre, ja que aixo
podria ocasionar una pérdua de riguesa en elstalggrincipals de I'estudi.

Aquest estudi va ser aprovat el 10 d’agost deD2®dl Comité Etic i d’Investigacié

Clinica de I'Hospital Universitari de Girona Docttwsep Trueta&nnex 5).

6.3 Mesures i instruments

Les variables analitzades i els instruments deimadilitzats sén:

. Variables independents

Sociodemografiques i cliniques

Pacients:Variables sociodemografiquegenere, edat, estat civil, nimero de fills,
convivencia amb els fillsvVariables cliniquesdiagnostic principal, data diagnostic
principal.

- Progenitor saVariables sociodemografiquegenere, edat, convivencia amb els fills.

- Nen/AdolescenYariables sociodemografiquegénere, edat, nimero de germans,

ordre jerarquic dins dels germans, nucli familiarcdnvivencia habitual.

Informacié sobre la malaltia i adaptacié generdlfiiéa a la situacié de malaltia d’'un dels

pares

Entrevista semiestructurada. partir d’'una breu entrevista als pardsifex 1), es recullia el
grau d’informacié que tenia el nen sobre la malaitel pare o mare a partir d’'una Escala

Numérica (EN) de I'1 al 10, en el que 1 és “gensfdimacid” i 10 “informacié completa”.
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També es demanava l'adequacié general de la infbdneales necessitats del nen a partir

d’'una pregunta de resposta tancada “si crec gleeitdormacié adequada” i “no crec que té

la informaci6 adequada”, i el tipus d’afrontameahegral a la situacié que feia el nen segons

la percepcié de cadascu dels pares, a partir cENae I'1 al 10, en que 1 significa que el

fill/a “ho porta molt malament” i 10 que “ho portaolt bé”. Es recullia la informacio

gualitativa de totes les valoracions fetes pelsigpés i pels progenitors sans. Aquesta

entrevista es va dur a terme de manera heteroatrania als pacients i als progenitors sans

per separat, pero en algun cas per la impossthiligmtrevista presencial al progenitor sa, es

va deixar al pacient els géstionaris en un sobresgrecompletat i retornat. A la Taula 6.1 es

resumeix el procediment de I'estudi.

Taula 6.1 Fases de I'estudi i instruments de mesura utiitzagons tipus de participant.

Fase |

Pacient

Consentiment informat

Entrevista semiestructurada al pacient

Progenitor sa

Consentiment informat

Entrevista semiestructurada progenitor sa

Fase Il

Fills nens

Fills
adolescents

Entrevista semiestructurada
(adaptada per grups d’edats): Grup
(de5a7anys), GrupB (de8all
anys), Grup C (de 12 a 18 anys)

Test de la Familia(Grup A i B)

Consentiment informat del menor
(a partir de 12 anys)

Entrevista semiestructurada
(adaptada per grups d’edats): Grup
(de5a7 anys), GrupB (de 8a 11
anys), Grup C (de 12 a 18 anys)

Behavior Assessment System for
Child (BASC) (S2, S3)Grups B i C)
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Estat funcional dels pacients

Karnofsky Performance Staty&PS) (o Escala de Funcionament de KarnofsE))KPS
classifica als malalts en 11 categories, segoselelgrau d’autonomia i capacitat funcional,
on 100 és el grau d’autonomia/funcionalitat “normd s’associa a la mort. Es el clinic qui
determina la categoria en la que es troba el mdédprés de fer-li la valoraci6. No hi ha
punts de tall clarament definits. Es senzill i Facaplicar. Pot ser d'utilitat per a comparar el
canvi després de diferents intervencions terapéesidgaventurar un pronostic vital en malalts
amb cancer, i altres malalties. La fiablitat des¢&a mesurada a través del coeficient alfa de

Cronbach és de 0.97 a1 (p < 0.001) i una fiaki#stretest de 0.69.

Kassa i Loge el 2004 classifiquen el continuumalehlaltia oncologica terminal en
guatre fases (veure Taula 6.2), segons la sup@civéesperada i la puntuacié en el KPS

(Rifa, Pons i Manzano, 2004):

Taula 6.2. Relacio entre el Karnosfky Performance Status elgsectatives de vida (Kassa i

Loge ,2004). Extret de Rifa, Pons i Manzano, 2@04623.

KPS Expectatives de vida
Pal-liacié primaria 60 - 70% Més de 6 mesos
Pal-liaci6 precog 50% 2 a 3 mesos
Pal-liacié avancada 30 - 40% Menys d’'1 mes
Mort immediata < 30% Menys de 2 setmanes
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. Variables dependents
Les variables dependents s’han recollit a parts gegtients instruments:

Situacio psicologica del menor

Test de la familia (TF)yersié espanyola del 1978 de Lluis, amb I'analisi vériables
socioculturals i d’estructura familiar. El Test di#buix de la familia és una de les técniques
d'exploracié de I'afectivitat infantil més populaes considera que aporta valuosa informacié
sobre la vivencia de les relacions familiars enesl i com a instrument per a psicodiagnostic.
No existeix una Unica manera d'administrar-senaeswnormes rigides d'interpretacio.

Lluis, 1978 proposa valorar com a caracteristiggezserals del dibuix: a) el tamany;
b) 'emplacament; c) I'ombrejat; d) els esborransem®) la distancia entre els personatges,
amb o sense estrats o incomunicacio; f) la valacitz o desvaloritzacié dels personatges,
segons l'ordre en el dibuix o les supressions denlnes familiars; g) altres signes de
valoritzaci6 com soOn les mans i els trets facihlsgl bloc parental; i) la jerarquia entre
germans.

A les seguents Taules 6.3, 6.4 i 6.5 es resumeidggms dels resultats més habituals
segons determinants de nivell sociocultural, dektiay de la familia i del lloc relatiu entre els

germans (Lluis, 1978).
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Taula 6.3 El Test de la Familia segons els nivells cultudaida familia (Lluis, 1978)

Nivells socioculturals

Caracteristiques diferencials en el dibuix de taifa

Nivell Alt Tamany gran
Emplagament inferior
No fan Us dels estrats, apinyen si cal els pergesat
Menys indicis d'incomunicacio
No es tan habitual dibuixar el pare en primer lloc
Es freqiient dibuixar un germa en primer lloc o maieix
Més poc freqlient dibuixar-se en ultim lloc
Més habitual afegir altres elements al dibuix gaesdn la familia
Menys dibuixos s'inicien pel bloc parental pareenar
Nivell Mig Tamany normal i petit
Emplagament ter¢ superior
Més sombrejats
Us dels estrats
Menys frequient dibuixar la mare en ultim lloc
Nivell Baix Tamany normal i petit

Emplagament ter¢ superior o central en dibuixogget

Us dels estrats

Més habitual dibuixar el pare en primer lloc

Més signes de valoritzacié del pare o la mare

Pot haver-hi la supressié d'algun germa o de stimat

Menys frequent dibuixar el bloc parental pare-ntaneare-pare
Més freqiient alterar la jerarquia de germans

Taula 6.4 El Test de la Familia segons el tamany de la fartiiluis, 1978)

Tamany de la familia

Caracteristiques diferencials en el dibuix de taifa

Familia de fill Gnic

Més habitual I'emplagament en el ter¢ central

Menys esborraments i sombrejats

Més habitual dibuixar la mare en primer lloc

Més habitual la valoritzacio d'algun dels progensito
Més freqiient dibuixar la propia representacio émdloc
Menys habitual suprimir les mans o els trets facial

Families de 2 fills

Més frequent el tamany normal
Es més freqiient comencar el dibuix per la progpeesentacio

Families de 3 fills

Més freqiient tan el tamany gran com el petit
Més frequent alterar I'odre jerarquic normal

Families de més de 3 fills

Menys frequent I'emplacament en el ter¢ superior

Més dibuixos en estrats i amb signes de distamo@cional

Menys habitual la valoritzacio d'algun dels progensi

Menys frequent dibuixar en ultim lloc a algun dalegenitors

Els benjamins es dibuixen en Ultim lloc seguirdiéjerarquic normal
Més habitual suprimir a algun dels germans
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Taula 6.5 El Test de la Familia segons el lloc relatiu dieks germans (Lluis, 1978)

Lloc relatiu dels germans Caracteristiques diferencials en el dibuix de taifia
Fill anic

Primogeénits de families mitjanes| Emplacament central de dibuixos relativament petits
o grans Més freqiient dibuixar un progenitor en ultim lloc

Suprimeixen més les mans i els trets facials

Segon fill de families mitjanes o Dibuixos més grans i pocs dibuixos petits

grans Major freqiiencia de sombrejats

Més estrats i altres caracteristigues que indigmenmunicacié o
distancia emocional entre els personatges

Es dibuixen poques vegades en primer lloc

Dibuixen menys el bloc parental

Tercer fil o benjamins de | Més freqiient dibuixar un progenitor en ultim lloc
families mitjanes o grans Suprimeixen més les mans i els trets facials
Més freqlient fer adicions d'elements que no forpahde la familia

Behavior Assessment System for Children (BAS@jdma de evaluacion de la conducta de
nifos y adolescentes] de Reynolds i KamphH2@2 en la versio espanyola de Gonzélez,
Ferndndez i Pératel 2004. EI BASC és una aproximaciéo multimetodeuitidimensional a
I'avaluacié del comportament i I'autopercepcio @ms i adolescents entre els 3 i els 18 anys.
Es multimétode perqué fa valoracié des de diferpatspectives, que poden usar-se soles o
combinades: en aquest estudi s’ha utilitzat de naafeica els autoinfomes (S) en el que el
nen o adolescent pot descriure les seves emoci@gopercepcions. Es multidimensional
perqué mesura molts aspectes del comportamentla gersonalitat, inclouen dimensions
positives (adaptatives) com negatives (cliniquety.objectius de la prova sén el diagnostic
diferencial, I'analisi de la possibilitat d’adapi@acurricular en una amplia gama de trastorns
emocionals i conductuals, 'adequada planificacé la intervencié i del tractament, i la

investigacié de la psicopatologia en la infandiadolescéncia (Reynolds i Kamphaus, 2004).
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L'autoinfome de personalitat (S) és un inventarindous de personalitat que consta
d’enunciats que han de ser contestats com a verdddes. Té dos nivells d’edat: nens de 8 a
11 anys (S2) i adolescents de 12 a 18 anys (S3)dAm nivells tenen les mateixes
dimensions globaldesajust escolarDesajust clinic;Adaptacid personail un index global,
index de Simptomes EmociongISE). El nivell 2 (nens) té dotze escales i eltefii3
(adolescents) catorze, agrupades en les dimenglohals: a)Desajust clini¢c b) Desajust
escolar ¢) Altres problemesd) Ajust personali d) index de Simptomes EmocionéSE).
L'ISE es composa tan d'escales positives (adagsiticom de negatives (cliniques)

(Reynolds i Kamphaus, 2004).

L’autoinfome de personalitat S es pot interpretanparant amb els valors de la
mostra de baremacié obtinguda en la validacié sgpanper genere i edat. Per valorar la
validesa de les respostes s’han afegit a mésmekiF (fals dolent), I'index L (fals bo)
en I'S3, i I'index V per detectar respostes no deédi degudes a una pobre comprensio

lectora, dificultats per seguir les instruccionsabre contacte amb la realitat.

A modus d’exemples presenta la Taula 6.6 amb les definicions dedesles dels

autoinfomes (S) del BASC.
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Taula 6.6 Definicions de les escales dels autoinfomes (BBASC. Extret de Reynolds i

Kamphaus, 2004, p. 66.

Escala

Definicié

Actitud negativa cap a
I'escola

Sentiments d’alienacioé, hostilitat i insatisfacoéSpecte a I'escola.

Actitud negativa cap als
professors

Sentiment de ressentiment i antipatia cap als psofs, creences de que
els professors sén injustos, no et demostren &tenbexigeixen en
eXCes.

Busqueda de sensacions

Tendéncia a assumir riscos, gust pel soroll i bédgwd’emocio.

Atipicitat

Tendencia a tenir canvis bruscos d'anim, ideesieptis, experiencies
inusuals o pensaments obsessius-compulsius i ctagdgae es
consideren “rares”.

Locus de control

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

Somatitzaci6

Tendencia a ser excessivament sensible i a expgame queixar-se de
problemes fisics o incomoditats relativament pgtite

Estrés social

Sentiment d’estres i tensid en les relacions palspeentiment d'ésser
exclos de les activitats socials.

. Sentiments de nerviosisme, preocupacio i por, feide sentir-se
Ansietat

desbordat pels problemes.
Depressio Sentiment d'infelicitat, tristesa i desanim, crezzde que res va bé.

Sentiment d’incapacitat

Percepcions de no tenir exit a I'escola, dificutt@conseguir els propis
objectius, i en general, d'incapacitat.

Relacions interpersonals

Percepcié de no tenir bones relacions socials statsiamb els
companys.

Relacions amb els pares

Consideracio positiva cap als pares i sentimemjugeells I'estimen.

Autoestima

Sentiments d’autoestima, autorespecte, autoacééptac

Confianga en si mateix

Confianca en la propia capacitat per resoldre probk, creenca en la prop
independéncia i capacitat de decidir per un mateix.

a

Les dimensions globals dels autoinfomes (S), Bérajust clinic Desajust escolar Ajust

persona) i I'index de Simptomes Emocionafsjuestes dimensions globals sén utils per

obtenir conclusions generals sobre diferents tij@ugersonalitat adaptativa o desadaptativa.
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La dimensi6 global d®esajust clinioes composa de les escales d’Ansietat, Atipidiatus
de control i en els adolescents de la SomatitzaSiérveix per detectar problemes d’angoixa

interioritzats que en altres escales no serienfsigtius.

La dimensié globaDesajust escolaconsta de les escales: Actitud negativa cap a
I'escola, Actitud negativa cap als professors etnadolescents la Busqueda de sensacions.
Representa una mesura general d'adaptacié a leséwques vegades, les dificultats

d’adaptacio escolar es donen aillades d’altresudifits personals i emocionals.

L’ Ajust personaks la dimensié que consta de les escales Relakimrpersonals;
Relacions amb els pares, Confianga en si mateitodstima. Nivells alts indiquen bon ajust.
Les puntuacions baixes en ajust personal solenandétraiment i introversid, repressio dels
sentiments i pensaments desagradables i pocatabpér sortir positivament dels problemes.
Segons els Manual de Diagnostic i Estadistic detdra Mentals (DSM) les puntuacions
baixes en ajust personal es correlacionarien amtotn del desenvolupament i de la

personalitat.

L’index de Simptomes Emocionads lindicador més global de les alteracions
emocionals importants. Consta d’'una escalabDbsajust Clinic(Ansietat), dues escales de
I’ Ajust personal(relacions interpersonals i Autoestima) i tres aue apareixien en cap
dimensié global (Estres social, Depressio i Sediihicapacitat), totes elles registren el
malestar emocional que sovint es manifesta de raaméerna. Les puntuacions altes en
aguesta dimensio acostumen a senyalar la pres#ncidrastorn emocional greu, que afecta
de manera general els pensaments i sentimentsndesitiu. Les tres escales de I'ISE son:
Estres social, Depressio i Ansietat, quan puntueh aft totes tres, indica un problema greu
d’anim amb risc pel benestar de lindividu i ambcessitats de seguiment i tractament

psicoterapéeutic.
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Cada guestionari permet escollir entre tres mostmmatives: general (homes i dones),
homes o dones. Si s’agafen els barems generaldiygiits en grups d’edat, indiquen com es
compara el nen amb la poblacié general de la sgafh ecomanable per poder observar les
diferencies de generes en les puntuacions de feeenlis escales i per poder identificar
aguells individus amb necessitats d’atencié psgiold Els barems que utilitzen subgrups de
poblacié per edat i génere, eliminen les difereneigre géneres en les diferents puntuacions i
son utils pel diagnostic clinic, ja que identifigueens que la seva puntuacio és poc comu en
el seu grup d’edat i génere. El BASC permet quecaata qlestionari pugui haver-hi un
maxim de dues omissions o respostes multiplesides(Reynolds i Kamphaus, 2004). En el
nostre estudi per tal de poder observar les diféeerentre generes de la mostra estudiada,
s’han escollit els barems generals i s’han estdésapuntuacions T. La classificacié de les

puntuacions es detalla a la Taula 6.7.

Taula 6.7 Classificacio de les escales i les puntuacionspostes. Extret de Reynolds i
Kamphaus, 2004, p. 25.

Classificacio Rang puntuacio 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 o0 menys
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El rang mig de les puntuacions T on es troben ap@acdament dos tercos de la poblacio
general a totes les escales és de 41 a 59. Leleeswmsiderades “en risc”, indiquen la
possibilitat d’algun problema potencial o en desdémyament, perd no poden fer encara un
diagnostic formal, es troben a una o dos desviactipiques; que a les escales cliniques
correspon a puntuacions de 60 a 69 i a les esadégratives de 31 a 40. Les puntuacions que
denoten un “alt nivell de conducta desadaptada’tr@sarien a dues o més desviacions
tipiques de la mitjana, i serien rangs de puntudcie 70 o més a les escales cliniques i
menys de 30 a les escales adaptatives, excepescalh d’Ansietat del questionari S, que

S’iniciaria a partir de 65 (Reynolds i Kamphaus)20
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6. RESULTATS

7.1 Descriptiva de les mostres de pacients, progts sans i fills menors.

Trenta fills d’entre 5 i 18 anys i els seus progmsi 20 pacients amb malaltia oncologica
avancada o terminal i 20 pares sans van estarsoglen I'estudi, d’entre el 15 de novembre
del 2010 i fins el 15 de novembre del 2011. En étdsmoments, pacients, progenitors i nens,
van ser avaluats de manera gairebé simultaniatemels pero de manera separada.

Van iniciar I'estudi 20 pacients, 18 progenitoasis i 30 fills que complien els criteris
d’inclusio. Tots 20 pacients van participar en lasé& I, amb la perdua de dades de 2
progenitors, es van incloure dins de l'estudi 1®gpnitors sans, dels quals, 16 van
complimentar tota la Fase | de I'estudi. Finalmémt-ase Il va ser realitzada amb 21 nens i
adolescents, valorats a partir de les seves prapg®ssions i autoinfomes. A la Figura 7.1

es descriu el flux de participacié a I'estudi deipats, progenitors sans i fills menors.
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Pacients amb Progenitors sans amb
criteris d’inclusio criteris d’inclusio
(n=20) (n=18)
Pacients dins estudi Progenitors sans
dins estudi
FASE | (n=20)
(n=16)

Nens i adolescents amb
criteris d’'inclusié

(n=30)

Nens i adolescents
FASE Il dins estudi

(n=21)

Figura 7.1 Flux de participacié de pacients, progenitors saess i adolescents.

7.1.1 Mostra de pacients

Un total de 20 pacients (8 pares i 12 mares) vaticgear a I'estudi, valorant la comunicacio

amb els seus fills menors. En les Taules 7.1 e%.8escriuen les dades sociodemografiques i

cliniques de la mostra de pacients de I'estudi.
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Taula7.1 Descriptiva de les dades sociodemografiques detirmnde pacients.

Parametres SN
sociodemografics velor regheme ()
Geénere Home 8 (40)
Dona 12 (60)
Estat civil Casat/da o amb parella 16 (80)
Separat/da/Divorciat/da 3 (15)
Vidu/a 1(5)
-~ ., No qualificat/da 10 (50)
Principal ocupacio Autonom/a- Ofici 6 (30)
Especialitzat/da - Técnic/a 4 (20)
Espanya 16 (80)
o Argentina 1(5)
Pais d'origen Equador 1(5)
Romania 1(5)
Nigéria 1(5)
Nucli convivencia Familia nuclear 15 (75)
Familia monoparental 4 (20)
Familia reconstituida 1(5)
Parella 15 (75)
Cuidador principal Fill/a 1 (5)
Germa/na 1 (5)
No hi ha cuidador 3 (15)
Parella actual és el I\?(I) 1? Eg)o)
progenitor del fill menor No té parella 3 (15)
Mitjana (DE) Mediana (Min — Max)
Edat 44.7 (6.0) 44 (32 - 61)
Numero de fills 2.0 (1.0) 2 (1-5)
Namero de fills menors 1.6 (0.7) 1(1-3)
Numero de fills dins
estudi 1.5 (0.6) 1(1-23)

DE. desviacio estandardin. minim; Max. maxim
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Taula 7.2 Descriptiva de les dades clinigues de la mostad&nts.

Parametres clinics Valor Frequencia (%)
Estomac 1(5)
Célon 1(5)
Bronquis i pulmé 3 (15)
Diagnostic oncologic LIS 212
 einal Uter 1(5)
principa Prostata 1(5)
Rony6 1(5)
Cervell 6 (30)
Limfoma No Hodking 1(5)
Malaltia localment avancada 8 (40)
Grau de la malaltia Malaltia disseminada 3 (15)
Malaltia terminal 8 (40)
Situacio d’dltims dies 1 (5)
Tractament Quimioterapia 7 (35)
oncoespecific durant la Varis tractaments 13 (65)
malaltia
Quimioterapia 15 (75)
- Cirurgia 1 (5)
Tractament dltim mes Varis tractaments 2 (10)
Control simptomes 2 (10)
Probable canvi
c . . cognitiu associat a la malaltia / 4 (20)
apacitat cognitiva
tractament
No canvi cognitiu 16 (80)
Ajust al diagnostic 20 (100)
Ajust a la malaltia Ajust al pronostic 11 (55)
No ajust al pronostic 9 (45)
. - . En procés de malaltia 8 (40)
Situacio final estudi Exitus 12 (60)
Mitjana (DE.) Mediana (Min — Max)
Capacitat funcional
(KPS) 70 (20) 70 (40 — 100)
Temps de la malaltia 20.3 (30.5) 11.5 (0 — 138)
oncologica (mesos)

* Karnofsky Performance Status

DE. desviaci6 estandardVin. minim; Max. maxim

El temps de malaltia, tot i semblar que hi ha uran glispersio entre els 0 mesos i els 138
mesos, cal comentar que sols era un pacient eteqiee la malaltia des de llarg periode de
temps, la resta tenia el diagnostic des de feiaymee 42 mesos, és a dir, el 50% de la

mostra de pacients feia menys d’un any des dehd#g inicial del cancer.
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7.1.2 Mostra de progenitors sans

Un total de 16 progenitors sans (9 pares i 7 masa@s)valorar el grau i tipus d’informacio i
comunicacié que hi havia amb els seus fills schrmalaltia. A la Taula 7.3 es detallen les
dades sociodemogafiques dels progenitors sansmaisis de perdua de 4 dels progenitors

sans.

Taula 7.3 Descriptiva de les dades sociodemografiques dekira de progenitors sans.

Parametres Valor Frequéncia (%)
sociodemografics
Geénere Home 9 (45)
Dona 7 (35)
o Espanya 14 (87.5)
Pais dorigen Argentina 1(6.3)
Equador 1(6.3)
Mitjana (DE) Mediana (Min - Max)
Edat 44.4 (5.8) 42.5 (35 — 59)
Parametres d’estudi Valor Freqiiéncia (%)
Progenitors que no col-laboren 1(5)
Progenitors que es perden per exitus recent 1(5)
pacient
Progenitors sense relacié amb el pacient 1(5)
Progenitors difunts 1(5)
TOTAL 4 (20)

DE. Desviacio EstandardVin. Minim; Max. Maxim

7.1.3 Mostra de fills menors

Un total de 30 fills, 12 nens (40%) i 18 nenes®0d’edats compreses entre els 5 i els 18

anys, M = 10.2 (3.9), van participar a I'estudi, @&lls, a més de les valoracions dels seus

pares, van ser valorats a partir dels seus propesnfomes o tests. A les Taules 7.4 i1 7.5 es

mostren les dades descriptives de la mostra de fill
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Taula 7.4 Descriptiva de les dades sociodemografiques adekira de fills/es.

Parametres Valor Frequencia (%)
sociodemografics

Geénere Home 12 (40)
Dona 18 (60)

Progenitor malalt Pare 13 (43.3)

Mare 17 (56.7)

Origen parental Fill biologic 28 (93.3)
Fill adoptiu 2 (6.7)

Nucli convivéncia Familia nuclear 23 (76.7)
Familia monoparental 5 (16.7)
Familia reconstituida 2 (6.7)

Numero de germans Fills Unics 7 (23.3)
1 germa 18 (60)

2 germans 4 (13.3)
3 germans 1(3.3)

Ordre jerarquic relatiu Fill Gnic 7 (23.3)

germans Primer fill 10 (33.3)

Segon fill 11 (36.7)
Tercer fill 2 (6.7)

Mitjana (DE) Mediana (Min — Max)
Edat 10.2 (3.9) 10 (5-18)

DE. Desviaci6 EstandardMin. Minim; Max. Maxim

Taula 7.5 Descriptiva de les dades dels pacients en rekddidtal de la mostra de fills de

I'estudi.
Parametres clinics Valor Freguéncia (%)
Ajust del pare malalt al Si 30 (100)
diagnostic
Ajust del pare malalt al Si 15 (50)
pronostic No 15 (50)
Tractament Quimioterapia 9 (30)
oncoespecific durant la Varis tractaments 21 (70)
malaltia
Malaltia localment avancad 13 (43.3)
Grau de la malaltia Malaltia disseminada 5 (16.7)
Malaltia terminal 11 (36.7)
Situacio d’dltims dies 1(3.3)
Procés de dol durant | No éexitus del pare o mare 14 (46.7)
I'estudi Exitus del pare o mare 16 (53.3)

58



Els nens i els adolescents participants tenieraeseVa majoria el pare o la mare en estadis
avancats o terminals de la malaltia oncologicagtet es demostra en que el 53.3% van tenir
la pérdua per éxitus del pare o mare durant el®snds recollida de dades de I'estudi. Encara
que tots els pacients coneixien el diagnostic, Eolsieitat dels nens tenien el progenitor
malalt amb expectatives de pronostic ajustadesnégria de nens (70%) havien conegut
diferents etapes del procés de tractament oncolagic30% havien conegut Unicament el

tractament de quimioterapia.

7.2 La comunicacio de la malaltia amb els fills meaars segons pacients i progenitors sans

Principal informador dels fills menors

El principal informador dels fills a les 20 fam8iele I'estudi va ser la mare en un 40% dels
casos, en un 40% dels casos eren la mare i e|yrdse i en un 6.7% era el pare. A la Figura
7.2 es mostra la distribucié dels principals infadaors de la mostra dels fills menors davant

de la malaltia oncologica del pare o mare.

’ ’

Pare Mare Pare i mare Altres familiars Ell mateix Neeaseix

Figura 7.2 Percentatges segons qui representa en cada ules €mmilies la figura de

l'informador principal dels nens i adolescents.
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Adequaci6 de la informaci6 al fill menor

A la pregunta“Es adequada la informacié que té el teu filla sofe la malaltia? els
pacients referien que 27 dels seus fills (90%)ieteia informacié adequada sobre la seva
malaltia, i els progenitors sans, també referiea majoritariament (95.7%) els seus fills

menors estaven adequadament informats sobre ldtimdk progenitor malalt.

H Informacié adequada

Informacié inadequada

10 4.3

Pacients (n = 30) Progenitors (n = 23)

Figura 7.3 Percentatges de resposta de pacients i progesénssa la pregunta simple sobre
si la informaci6 que té el nen és o no I'adequada.

Segons els pacients, sols 3 fills menors (10%)ena&h la informacié adequada, i segons els
progenitors, només 1 fill (4.3%), podia no havewtit la informacié adequada sobre la
malaltia del pare o mare. No es va poder analggtadisticament si hi havia relacio entre
com valoren I'adequacio de la informacio als filicients i progenitors per no complir-se els

criteris d’aplicabilitat de la prova Chi-quadrat.
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Quantitat d'informacié que té el fill menor

Amb la preguntdQuina informacio té el teu fill sobre la malaltia? pacients i progenitors
sans valoraven a partir d'una escala numérica d’Q & quantitat d’'informacié que tenia el
fill sobre la malaltia i la relaci6 amb com aix0 dae porti la situacid. Les mitjanes de les

puntuacions d’ambdues qtiestions de pacients i pitoge sans es detallen en la Taula 7.6.

Taula 7.6 Valors promitjos de les respostes a la quantitafocdmacié i de com veuen

'adaptacio a aguesta informacio en pacient sigmagrs sans.

Informacio que té el fill | Com ho porta el fill
Mitjana (DE) Mitjana (DE)
Pacients 6.2 (2.9) 6.8 (2.0)
n =30
Progenitors sans 6.5 (2.0) 6.9 (1.9)
n=23

DE: desviaci6 estandard

S’obté una correlacié de Spearman positiva i Sigativa amb la quantitat d'informacié que
valoraven pacients i progenitors saniso(= 0.4; p < 0.05), per tant, ambdds progenitors
acostumaven a valorar d’igual manera la quantitafadmacié que tenia el fill sobre la
malaltia.

Els pacients creien que els nens més grans tergsninformacio que els meés petits
(rho =0.5; p < 0.05). En canvi no es va trobar aqueséaio entre I'edat del fill i la quantitat
d’'informacié en les valoracions dels progenitonsssa

La quantitat d’informaci6 que referien pacientsagenitor sans no tenien relacié amb
la situacio funcional del pacient, la duracié denalaltia, ni la valoracié de com creien que
portaven la situacio. S’observa relacio positigggnificativa entre la informacié que referien
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els progenitors sans i I'edat del progenitdro(= 0.5; p < 0.05), essent els progenitors amb
més edat els que refereixen que els fills tenies im@rmacié sobre la malaltia. Els pacients
establien una relacio significativa i negativa en& quantitat d’'informacio i la valoracié de
com veien que ho portava el filhp = - 0.4, p < 0.05), és a dir, a més informacioamrajue

el fill ho portava pitjor. Amb una comparacio detjaries partint la mostra de pacients amb
els aquells que puntuaven la informacié igual o galbre de 6 punts i aquells que la
puntuaven amb valors inferiors, es va corrobonar diferencia significativa alhora de veure
com ho porta el fillt{{= - 2.1; g.ll. = 28; p<0.05), essent la mitjanapdetar-no bé més alta
en el grup amb menys informacié i aquells que haapen més malament serien els que
haurien rebut més informacio segons el pacientlfh; M = 7.7, DE =1.9; i n=19; M = 6.2;
DE= 1.8, respectivament). No s’observa aquestaitelen els progenitors sans. De fet, la
valoracio de la quantitat d'informacié que refergngenitors sans no es relacionava amb les

valoracions ni de pacients ni de progenitors sansoth ho portava el nen.

Factors que determinen la informacié que té eldilla malaltia segons els pacients

Seguidament a la pregurf@Quina informacio té el teu fill sobre la malaltia? es demanava

el Per que?” i es recollien els factors referits pels pares rasaalhora de determinar la
guantitat i tipus d’'informacié que donaven al fikn o adolescent de la malaltia del pacient.
Després de fer-ne I'analisi de contingut de lesatéwns expressades pels pacients, es van
obtenir les seglients categories de resposta:@jmatié segons I'edat del fill; b) informacié
segons linterés que mostrava el fill per la maalt) informacié segons la capacitat que
mostrava el fill per comprendre la malaltia; d)imhacio lligada al concepte de proteccié del
fill del sofriment; i e) informacio de la paraularcer. A la Figura 7.4 es mostra la distribucié

en percentatges de la freqiiencia de les categustexgudes de les narracions dels pacients,
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considerant que un mateix pacient podia donar sigerategories de resposta dins de la

mateixa argumentacio.

B Si informacio per...
® No informacid per...
®No menciona...

No sap si sap...

l'edat del fill/a l'interés del fill/a capacitat ddl/a protecci6 del cancer
fill/a

Figura 7.4 Distribucié dels percentatges de les categoriesedposta obtingudes de les
explicacions dels pacients (n = 30) sobre els faapie creien havien determinat el tipus i

quantitat d'informacié que s’havia donat al fill nog sobre la seva malaltia oncologica.

Els pacients argumentaven que 8 dels seus fill§¥&6havien rebut laitiformacié segons
'edat del fill’, 3 nens (10%) havien estat informats per 'eda{1&7%) no havien estat
informats per l'edat. L'explicaci6 que donaven giacients de 22 (73.3%) fills no
mencionava el factor de I'edat. La informacié qoealen els pacients als seus fills mantenia
una relacio positiva i directa significativa ambdat del fill ¢ho = 0.5; p < 0.05), és a dir,
donaven més informacio als fills de més edat. Atinaacio es detallen alguns exemples de

les respostes categoritzades en referencia adiariatié segons I'edat del fill.
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“La sento molt petita”(pare malalt, nena 5 anys)

“Ja és gran” (mare malalta, nena 15 anys)

“Es petita per entendre quin tipus de malaltia tinpare malalt, nena 7 anys)

“Té la informacié per I'edat que té{pare malalt, nena 13 anys)

“Es petita, no vull que s’angoixi. Considero queitdormacié que té és suficient per la

seva edat’(pare malalt, nena 9 anys)

Segons els pacients, 10 fills (33%) havien rebuiréormacio segons l'interés del fill”,

essent 5 fills (16.7%) informats pel seu inter&dfills (16.7%) no informats per no mostrar
interes per saber de la malaltia. A 20 fills (66)/&ts pacients no referien el factor dl'interés
del fill alhora de donar-li informaciosobre la mtai A continuacié es detallen alguns
exemples de les respostes categoritzades en reter@na informacié segons l'interés del

fill.

“Suposo que necessita saber-ho tot, jo li expliE®.una nena que vol sableo-tot des de

sempre, no I'he enganyat maifhare malalta, nena 16 anys)

“Si hagués hagut de saber més, hagués demgpat'e malalt, nen 11 anys)

“Té la mateixa informacio que el seu germa percenovol, no sé amb que s’ha quedat. Si
en vol, ho amaga. No vol responsabilitaipare malalt, nen 18 anys)

“Ja en té prou, no en demana mésiiare malalta, nena 5 anys)

“Jo li vaig explicar perqué ell estava neguités 'hmva demanar”

(mare malalta, nen 9 anys)
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Els pacients van fer referéncia a laférmacié segons la capacitat del fill’en 20 dels nens
(60%), en 6 fills (20%) es va informar degut ad¢ava capacitat per entendre la malaltia i en
12 fills (40%) no se’ls va informar per creure quela tenien. En 12 casos (40%), no es va
tenir present la capacitat del nen o adolescemraltd’informar-lo o no de la malaltia del
progenitor. Es detallen alguns exemples de lesostsp categoritzades en referéncia a la

informacio segons percepcid subjectiva dels pasigatia capacitat del fill.
“Es molt més inconscient, no té la capacitat pealénar les meves limitacions”
(pare malalt, nena 5 anys)
“Crec que no ho entendria({pare malalt, nen 5 anys)
“Mai els hi diem tot complet, perqué no es decaijuimare malalta, nen 12 anys)
“No pot entendre les consequieéncies d’aquesta niajaltxi esta contenta quan em veu. No
té mentalment maduresa per entendre la malaltiaégjella em veu igual com sempre”
(pare malalt, nena, 7 anys)
“Es entenimentat i centrat per I'edat, madura leses” (pare malalt, nen 16 anys)

“Ell ho pot entendre”(mare malalta, nen 8 anys)

“Sap gue tinc una malaltia que no és passatgera @stic a I'hospital i que és un procés
llarg. Es el que crec que ella pot assimilgrhare malalta, nena 7 anys)

A 19 nens i adolescents (63%), els pacients teeencompte la ihformacio per la
proteccio del fill” com a factor determinant alhora de donar un tipwadtre d’informacio

sobre la malaltia. A 8 fills (26.7%) se’ls havidarmat per tal de protegir-los del sofriment, i
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de manera contraria, a 11 fills (36.7%) no se’lidanformat de la malaltia per protegir-los
del sofriment. A sols 11 fills (36.7%), els pacemto van mencionar la proteccié com a
factor determinant alhora d’informar als fills menale la seva malaltia. Seguidament es

posen alguns exemples de les respostes que fa@neitea la proteccio del fill.

“Sols sap que estic malalt, no fa falta complicalalvida amb més informacio, sap que tinc

limitacions amb informacio basicgpare malalt, nena 6 anys)

“Li ha dit la seva mare perqué no li agafi desprayiit” (pare malalt, nen 13 anys)

“Prefereixo dir-li part de la veritat que hi ha, pesi mai surt alguna cosa, aixi no s’ho

troba de sorpresa(mare malalta, nena 12 anys)

“Amb més informacio ella patiria mes, per protetai- (mare malalta, nena 10 anys)

“Sap que estic malalt i prou, sind, no me’l trauda sobre, estaria espantat”
(pare malalt, nen 5 anys)

“Vull que estigui assabentat de tota la situaci@rgue no tingui una mala influéncia

d’altres persones, vull que sapiga la meva vergjdre malalt, nen 16 anys)

Enreferencia a dir o no al fill que la malaltia és urncancer, els pacients explicaven que 10
fills (33.3%) havien rebut I'explicacié de cancd fills (56.7%) només havien estat
informats de malaltia sense mencionar la paraut@ezaa 2 fills (6.7%) el pacient no en
sabia la informacio que podia tenir el fill de lalaitia, i en un 1 fill (3.3%) no es va
mencionar el dilema d’informar sobre el cancer.ulllg exemples de les narracions dels

pacients en referencia a la informacio del cansetetallen a continuacio.
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“La paraula cancer no la diem gaire pero ho sap,l&snillor manera de que no li doni

voltes i tingui la informacio directe{mare malalta, nena 12 anys)

“Sap que tinc un cancer i que els marcadors sugkerats”

(mare malalta, nen 12 anys)

“A casa la paraula cancer no ha entrat mai, nongtslé tumor”

(pare malalt, nen 11 anys)

“Ho sap tot, sap que tinc un bitxo al fetge. Emgumeta si em puc morir d’aguesta

malaltia” (mare malalta, nena 8 anys)

“Ho ha assimilat amb altres familiars que tenen cari

(mare malalta, nen 9 anys)

Factors que determinen la informacié que té elddlla malaltia segons els progenitors sans

A la preguntdQuina informacio té el teu fill sobre la malaltia? | per que?” es valoraven
els factors que podien determinar la quantitapudid’informacié que tenia el fill nen o
adolescent de la malaltia del pacient segons @emitor sa. Després de fer-ne I'analisi de
contingut de les narracions expressades pels gtogeisans, es van obtenir les mateixes
categories que en els pacients: a) informacié sedjedat del fill; b) informacié segons
I'interés que mostrava el fill per la malaltia;icjormacié segons la capacitat que mostrava el
fill per comprendre la malaltia; d) informacio Bida al concepte de proteccid del fill del
sofriment; i e) informaci6 de la paraula cancerlaArigura 7.5 es mostra la distribucioé en
percentatges de les categories obtingudes en liexcimas dels progenitors sans, considerant
també que del mateix progenitor sa es podien abtanies categories de resposta dins de la

mateixa argumentacio. Els progenitors sans, nowdnan cap ocasio la resposta de “no sé
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si sap”. Hi havia una relacié positiva i directatrenl’edat del progenitor i la quantitat
d’'informacié que creien que tenia el fithp = 0.5; p < 0.05), essent els progenitors de més

edat els que més informacio creien que tenieneels flls sobre la malaltia.

73,9

B Si informacid per...

H No informacio per...

® No menciona...

No sap si sap...

I'edat del menor l'interés del menor capacitat del protecci6 del cancer
menor menor

Figura 7.5 Percentatges de les categories de resposta dgenpars sans ( n = 23) en
referéncia a la qualitat de la informacié que erejee tenien els seus fills sobre la malaltia

del pacient.

No hi havia relacié significativa entre les respssjue donaven els pacients i els progenitors
sans en relacié a informar o no del cancer enlfel > = 0.27; p < 0.05); en relaci6 a voler o
no protegir al fill/la amb la informacié de la maikl(y* = 0.24; p < 0.05); i en relaci6 a

informar o no informar segons les capacitats diéd f° = 0.03; p < 0.05).
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Els progenitors sans van afirmar que a 12 delsfi&ugt0%) els van donar larfformacio
segons I'edat del fill’, a 5 nens (21.7%) se’ls havia informat per I'eda? (30.4%) no se’ls
havia informat per I'edat. D’ 11 fills (47.8%) gdsogenitors sans no mencionaven I'edat com
a factor per donar o no informacié sobre la malalfiot seguit s’exposen alguns exemples de
les respostes dels progenitors sans categoritzadesferéencia a la informacio segons I'edat

del fill.

“Als 6 anys no pot entendre el que és candgnare, nena 6 anys)

“A un nen de 5 anys, que li expliques de la moff®are, nen 5 anys)

“Té una edat que ho pot entendre perfectamdptire, nena 16 anys)

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

“Compren millor les coses per I'edat que t@3are, nena 12 anys)

“Té 10 anys i ha de fer la seva vid§dare, nen 9 anys)

Segons les explicacions dels progenitors sans|I8 @43.44%) havien rebut larfformacié
segons l'interes del fill”, essent 7 fills (30.4%) informats pel seu ingard fills (13.0%) no
informats pel seu desinterées cap preguntar sobrendkltia. A 13 fills (56.5%), els
progenitors sans no feien cap referéncia del faoterés alhora de determinar la informacio
gue rebien els fills sobre la malaltia. Al seglug@aragraf es mostren exemples de les
respostes categoritzades en referéncia a la infdnsagons l'interes del fill donades pels

progenitors sans.
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“Es passota”(mare, nena 5 anys)

“No li agraden aquests temes, li repeléniare, nen 18 anys)

“Ella sempre esta pendent de la seva mare. No pdaa pero pregunta sempre”

(pare, nena, 15 anys)

“Fa moltes preguntes que no sé que dir, la trobstdr, pregunta a altra gent”

(mare, nena 8 anys)

“Li hem donat la informacié segons ens ho ha demao@aneix la malaltia en general i
hem contestat les preguntes que ens ha fet segeesad curiositat. Mirem de respondre a

les preguntes que ens f@hare, nena 9 anys)

Els progenitors van fer referencia a lmférmacié segons la capacitat del fill”a les
narracions de 14 dels fills (61%), a 6 fills (26)18s va informar per considerar el fill capag
per comprendre la malaltia, en canvi, a 8 fills.834) no se’ls va informar per considerar-los
amb poca capacitat per a comprendre la malaltapEdgenitors sans, a 9 fills (56.5%), no
van considerar la capacitat del nen o adolescéotald’'informar-lo o0 no de la malaltia de
l'altre progenitor. Podem veure uns exemples de riepostes dels progenitors sans
categoritzades en referencia a la informaciéo dorssdgns la capacitat del fill al segient

paragraf.

“Entén que els metges el curaran, per ella totassnlalties sén igualgnare, nena 6 anys)

“No entén la gravetat, no percep tant les coses Bogermana’(mare, nena 5 anys)

“Té molt bones notes, ell sap més que (oiare, nen 11 anys)

“Es més conscient,, capta més, esta assabentattst.déo ha de saber{pare, nena 8 anys)
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Els progenitors sans, feien referencia anéotmacio per la proteccié del fill” com a factor
determinant alhora de donar un tipus o altre dfimfacié sobre la malaltia a 16 dels seus fills
(70%), perd, mentre que a 9 fills (39.1%) se’lsv&idonar la informacié de la malaltia per
protegir-los, a 7 (30.4%) no sel's va informar permateixa rad. A 7 fills (30.4%) els
progenitors no parlaven del factor de proteccido @rdeterminant de la informacié que
havien rebut els seus fills sobre la malaltia. Atowacié es mostren alguns exemples de les

explicacions dels progenitors sans que fan refeé&@idactor de la proteccio.

“Tinc por de fer-li mal i de que pateixi com noself. Em faig moltes preguntes, i si alguna

cosa va malament i ho hem de dir de coffdare, nen 13 anys)

“No vull que pateixi, fa cosa que pateixi una peradan petita’( pare, nena 12 anys)

“Entenc que no és bo mentir o amagar res, i €s mamb estar preparat”

(pare, nena 16 anys)

“Pregunta si a la mama li passara alguna cosa, perd falta una empenta per comencar a
explicar-li la malaltia. Jo vaig patir molt veieels meus pares morint i no vull que als meus

fills els hi passi igual”(pare, nena 15 anys)

“Els hi vaig explicar a tots dos igual. No volia gsentis histories pel poble, preferia que

m’ho preguntés a mi’rhare, nen 5 anys)

| per altim, en referenciadir o no al fill que la malaltia €s un cancergls progenitors sans
referien que 6 fills (26.1%) havien rebut la infaeio de que la malaltia era el cancer i 17
fills (73.9%) sols havien rebut la informacié deegel pare 0 mare estaven malalts, sense
mencionar la paraula cancer. Set fills (23.3%) a0 ger valorats pels progenitors sans.
Alguns exemples de les explicacions dels progengans en referéncia a dir o no al fill que

és cancer es detallen a continuacio.
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“Sap que és un cancer i res mg@are, nena 12 anys)

“Sap que I'han operat i que lo que tenia és doléatsap a pinzellades grosses”

(mare, nen 5 anys)

“Només sap que esta malalfinare, nena 7 anys)

“Que la mare té un “bitxito”, és el que se li hapicat, és adequada la manera de dir-li,

ella ho ha de saber{pare, nena 5 anys)

Valoraci6 capacitats dels fills per comprendre tdormacio

Els pacients, consideraven a 23 dels seus fill¥#H amb minimitzacio de la capacitat per a
comprendre la situacié de malaltia, i els progesiteans, ho feien de 19 dels seus fills
(82.6%). Tan pacient com progenitors tendien a mmimar les capacitats dels seus fills
alhora de comprendre la informacié de la malgtep no ho feien la mateixa manerao(=

0.4; p > 0.05; n = 23). Per tant, no hi havia codancia entre pacients i progenitors sans
alhora de valorar les capacitats del fill menor qgdare informacié sobre la malaltia. Sols 7
fills (23.3%) segons els pacients i 4 fills ( 13)38&gons els progenitors estaven capacitats

per entendre de manera correcta la situacio.

Valoraci6 de la capacitat d’adaptacio dels filldaainformacio

A la pregunta“Com ho porta el teu fill? |1 per que?” es valoraven les percepcions
subjectives dels pacients i progenitors sans didmtaptacio general del fill a la informacio i
al coneixement de la malaltia. La Figura 7.6 desles distribucions de respostes de pacients

i progenitros sans a aquesta questio.
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21,7 E Pacients (n = 30)
17,4 Progenitors sans (n = 23)
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8,7
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Cap Canvi d'anim Canvi No és Passa de tot Bon
canvi, vida conducta  conscient rendiment
normal escolar

Figura 7.6 Percentatge de categories de resposta de patieridgenitors sans entorn de

com veuen l'adaptacié en general del seu fill sitlzacio.

Tan pacients com progenitors sans referien quéllslsnés petits eren els que ho portaven
millor i els més grans pitjortio = - 0.4; p < 0.05fho = - 0.5; p < 0.05 respectivament). Aixi
com no s’observava relacié amb el nombre de fillssivaloracions dels pacients, si que hi
havia una relacié negativa i significativa entrevidoracié de com ho portaven els fills
segons els progenitors sans i el nombre de fillagarella tho = - 0.5; p < 0.05), essent els
nens amb més germans els que semblaven portatjbo plo hi havia relaci6 amb les
valoracions de pacients i de progenitors sansfererecia a com ho portava el fill. Tal i com
s’ha comentat, sols a pacients, i no a progengans, es va descriure una relacié negativa i
significativa entre la valoracié de com ho portaléll i la quantitat d'informacié que creuen
gue té el fill de la malaltiarijo = - 0.4; p < 0.05), els pacients consideren gaenehs amb
més informacié ho porten pitjor.

7.3 Com entenen els nens i adolescents la malalbiacologica avangada dels pares
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La mostra de 21 nens i adolescents que han estaatgadirectament ho han fet a partir de
tres tipus d’autoinfomes o valoracions: I'expli@daciel propi nen de la malaltia del pare o
mare, el Test de la Familia i I'autoinfome del BAS@b qulestionaris adaptats per edats S2 i
S3. Dels 21 nens, 19 (90%) van donar I'explicacidre el que pensaven de la malaltia del
pare o mare, 15 (71%) van fer el Test de la Faniilid (67%) van respondre al test BASC
S2 0 S3, repatrtits en 6 nens I'S2 i 8 nens I'S3tddal de 8 nens (38%) van respondre sobre
I'explicacié de la malaltia del pare o mare, el tfTés la Familia i el test BASC S2 o S3; 5
nens (24%) van respondre I'explicacio de la maalgl pare o mare i el Test de la Familia, 6
nens (29%) van respondre I'explicacié sobre la tnaldel pare o mare i el test BASC S2 i

S3;1 2 nens (10%) només es va poder adminidtieest de la Familia.

La informacié gue donen els nens i adolescentsedalbmalaltia

La caracteristiques de la mostra de nens que haat Hexplicacié de la malaltia del pare o la

mare es detalla en la Taula 7.7.

Taula 7.7 Descriptiva de la mostra de nens que han expaaatlaltia dels pares.

Frequencia (%)
Geénere Homes 8 (42.1) " . , R
DETES 11 (57.9) Mitjana (DE) | Mediana (Min — Max)
5-7 anys 5 (26)
Edat 8- 11 anys 7 (37) 10.5 (4.2) H(5=18)
12- 18 anys 7(37)
Geénere pacient Homes 10 (52.6)
Dones 9 (47.4)

74



Com a resposta a la pregunta oberta i neutr@de li passa al teu pare/a la teva mare?
Explica’m una mica el que li passaks recullien totes les explicacions que donavefilkds
sobre la malaltia dels pares, i aparegueren vtgtgoaies de resposta: evitacio, explicacions
objectives, percepcions subjectives, expressit editjds, expressié d’emocions, expressio
d’accions, esment a la paraula cancer, esmentpiEskiblitat de mort, i explicacions erronies
o falses. Sols 2 nens van evitar parlar de la mealdl0.5%), 17 (89.5%) definien la malaltia
en termes objectius com pot ser etiquetes diagnaesii explicacions mediques, 14 (73.7%)
expressaven percepcions subjectives com que ehpatanviat, es troba cansat, crec que té
dolor, etc., 8 (42.1%) expressaven desitjos ald@aplicar la malaltia com vull que es curi,
desitjo que vingui aviat a a casa, etc.; 6 (31.8¥pressaven emocions, com tinc por, estic
nerviés, preocupat, etc; 6 (31.6%) expressaven de@ema espontania accions alhora
d’explicar la malaltia, cal que ajudi al pare, fguée pugui descansar, li farem molt de costat,
etc.; 4 (21.1%) anomenaven la paraula cancer coomade la malaltia que pateix el pare o
mare; 5 (26.3%) expressaven les possibilitats de o la malaltia; i finalment, 2 nens
(10.5%) donaven explicacions erronies o equivocaees malaltia com que el pare té una
infecci6 o que no li passa res. A la Figura 7.7 nesstra la distribucié d’aquestes

explicacions.
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Figura 7.7 Percentatges de categories de resposta a la migS§ciiure dels nens i
adolescents sobre la malaltia del pare o mare.

Alguns exemples de respostes categoritzades c¢&vitacié” es mostren a continuacio:

“Res” (nena, 10 anys, mare malalta)

“No ho sé, I'han vingut a buscar pel mati amb andlmgia i quan m’he despertat no hi

havia el meu pare(nena 6 anys, pare malalt)

Exemples de respostes categoritzades ctinaptomes objectius”:

“Té molta tos” (nena, 5 anys, pare malalt)

“Li estant operant el cap'(nen 5 anyspare malalt)

“La meva mare té un problema bastant greu, té maaltia que es diu cancer, que el
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pots tenir a diversos llocs. Llavors has de ferngoi o radio” (nena 11 anys, mare

malalta)

“Té un tumor cerebral, cancer al cervell. Es un tumgue li afecta a la zona de la parla”

(nena 12 anys, mare malalta)

“La mare té cancer, exactament a la pelvis amb statis pels uréters i coll d’'uter i
ronyons. Esta terminal. La classifiquen de terminads cert que li ha caigut el cabell,
s’ha aprimat moltissim i té la pell grogos&iena 17 anys, mare malalta)

“El meu pare té cancer de colon, és un cancer hieagd la meva besavia va morir

d’aixo, la meva avia el té i el meu pare tamigg&na 13 anys, pare malalt)

Exemples de respostes categoritzades ctPei@epcions subjectives”:

“Es troba malament”(nena 5 anys, pare malalt)

“Abans li feia mal el cap, pero ara s’esta curamaumica, pero esta igual de malament”

(nen 5 anys, pare malalt)

“A vegades la veig animada i a vegades la veig diesada’ (nena 16 anys, mare

malalta)

“Esta malalt, té¢ com un atac de nervis i sempr@ estsofa i no ens hi deixa estar”

(nen 5 anys, pare malalt)

“Ella es sent molt débil, encara que davant delscdsa no ho demostri, perquée és molt

valenta i no ens vol preocupaf’nena 12 anys, mare malalta)

“Trobo que aquesta malaltia efecte molt a la peesgpuie la pateix i també a la gent que

I'envolta, jaque canvia molt el benestar de tota la famil{a&n 18 anys, pare malalt)
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Exemples de respostes categoritzades ctaxpressio de desitjos”:

“Espero que ben aviat vingui i puguem celebrar eldal junts, sé que no té cura, pero
vull que tingui forces per seguir vivint molts ahyeen 13 anys, pare malalt)

“Jo crec que és una malaltia curable, tot i quehli gent que no ha pogut, sé que la meva

mare é€s molt forta i pot amb aixo i molt méséna 16 anys, mare malalta)
“Lo unic que desitjo en aquesta vida és que la mesae es recuperi i torni a ser la
mateixa persona que abans, carinyosa, amorosa hQuestigui trista”

(nena 15 anys, mare malalta)

“Jo no volia que hagués passaffiena 8 anys, pare malalt)

Exemples de respostes categoritzades coaxpréssio d’Emocions:

“Al principi vaig tenir molta por” (nena 16 anys, mare malalta)

“La veus per casa feinejant i passejant, i la veard viva!” (nena 17 anys, mare malalta)

Exemples de respostes categoritzades a'daxpressié d’'accions”:

“Una cosa que veig molt important per tirar endava@és estar amb els que t'estimes i
veure que ells hi s6n també per escoltar-te | aniteger passar aguesta malaltia. Crec
que l'ajuda de la familia i els amics hi poden auda tenir més forces per tirar

endavant’(nena 16 anys, mare malalta)

“L’hem d’ajudar” (nen 5 anys, mare malalta)
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“Intento estar com més a prop seu millor. He deotear a la meva mare en tot el que

pugui” (nena 12 anys, mare malalta)
“No fa molt, vaig comencar a pintar plats i a veets per donar-los a 'AECC. Encara
tinc els diners en una guardiola, no son moltsopeenso que si tothom hi posa el seu

granet de sorra..."(nena 13 anys, pare malalt)

“Mentres la meva mare no hi és, intento que elssyggrmans no estiguin tristos”

(nena 15 anys, mare malalta)

Exemples de respostes categoritzades cbExaressio de cancer”:
“La mare té cancer’(nena 17 anys, mare malalta)
“La meva mare té un problema bastant greu, té umdaliia que es diu cancer, que el
pots tenir a diversos llocs. Llavors has de femgjoio radio”
(nena 11 anys, mare malalta)

“Té un tumor cerebral, cancer al cervel(hena 12 anys, mare malalta)

“El meu pare té cancer de colon, és un cancer hiéatl

(nena 13 anys, pare malalt)

Exemples de respostes categoritzades coOExaressio de mort”:

“Sé gque aquesta malaltia en molts casos és mofteha, 12 anys, mare malalta)

“Terminal significa que li queda poc per morir, que hi ha solucio, pero la veritat és
gue ningu no ho diria, la veus per casa passefairigjant, i és tant viva!”

(nena 17 anys, mare malalta)

“La meva besavia va morir d’aixo{nena 13 anys, pare malalt)
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Exemples de respostes categoritzades abBExplicacions erronies”:

“Ara diuen que té una infecci6 a 'oghena 15 anys, mare malalta)

“Que esta malalta i que es curardhen 9 anys, mare malalta)

El Test de la Familia

Els resultats dels 15 nens que han estat valogstia del Test de la Familia, es mostren a la

Taula 7.8.

Taula 7.8 Descriptiva de la mostra de nens valorats a péetifest de la Familia.

Frequencia (%)
Genere Homes 7 (46.7) " : . R
BoTES 8 (53.3) Mitjana (DE) | Mediana (Min — Max)
5-7 anys 6 (40)
Edat 8- 11 anys 6 (40) 8.7 (3.6) g-1y
12- 16 anys 3 (20)
Genere pacient Homes 8 (53.3)
Dones 7(46.7)

Segons la valoracié global del Test de la Famgil#gat per Lluis (1978), un 61% dels nens
no presentaven signes de probable malestar psicoldgmocional, un 37% dels nens
presentaven signes de probable malestar psicologimocional, i un 2% eren dubtosos
d’interpretar. A la Taula 7.9 es detallen els regalde la valoracié dels Tests de Familia

inclosos en I'estudi (n = 15).
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Taula 7.9 Percentatge de les dimensions observades eibeigas del Test de la Familia.

ngl_ltat_s del Dimensions Freguéncies (%)
ibuix
Gran 6 (40%)
Tamany Normal 8 (53,3%)
Petif 1 (6.7%)
Terg superior 1 (6.7%)
Emplagament Centre 9 (60%)
Terg inferior 5 (33.3%)
. Ombrejat* 2 (13.3%)
Ombrejat No ombrejat 13 (86.7%)
Esborraments Esborraments 3 (20%)
No esborraments 12 (80%)
o Dos 0 més estrats 1 (6.7%)
Distancia: Estrats NG G AT 14 (93.3%)
Distancia: Aillament i distancia entre personatges 7 (46.7%)
Incomunicacio No aillament ni distancia entre personatges 8 (53.3%)
Pare primer 7 (46.7%)
Mare primer 3 (20%)
Ordre 1 Germa primer 3 (20%)
Si mateix primer 2 (13.3%)
Pare valoritzat 2 (13.3%)
Signes de Mare yalorit;ada 2 (13,3%)
valoritzacié Germa valoritzat 1 (3,3%)
Si mateix valoritzat 3 (20%)
Tots iguals 7 (46.7%)
Pare dltim 3 (20%)
Mare Gltima 4 (26.7%)
Ordre 2 Germa ultim 2 (13.3%)
Si mateixdltim 4 (26.7%)
2 (13.3%)
Suprimeix tota la familia menys pare o mare malklit 1 (8.7
Suprimeix tota la familia menys pare o mare malalt
o o = . 1 (6.7%)
Supressié Suprimeix tota la familia menys a gll 1 (6.7%)
Supressio de tots els fills, només pares 5 (13; 3%)
No suprimeix cap membre de la familia 10 (66.7%)
Signes de Pare desvaloritzat 2 (13.3%)
desvaloritzacié Tots desvaloritzats menys a si mateix 1 (6.7%)
Tots iguals 12 (80%)
Abséncia de mans en tots els personatges 3 (20%)
Supressié de mans Abséncia de mans en el pare 1 (6.7%)
Tots els personatges amb mans 11 (73.3%)
Supressi6 trets . Abséncia de trets facials en _eI pare L 2 (13.3%)
facials Abseéncia de trets facials en la propia represeahtaci 1 (6.7%)
Tots els personatges amb trets facials 12 (80%)
Trets facials: Tots els personatges amb dents 2 (13.3%)

presencia de dents

Cap personatge amb dents

13 (86.7%)

Trets facials:
somriure

Tots els personatges somriuen

10 (66.7%)

El pare no riu 2 (13.3%)

El germa no riu 1 (6.7%)
Si mateix no riu 1 (6.7%)
Només riu un germa 1 (6.7%)
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Cosins Tiets 1 (6.7%)
Gos 1 (6.7%)
- Paisatge 5 (33.3%)
Addicions Altres personatges 2 (13.3%)
Llit Sofa 1 (6.7%)
Cap addicié 5 (33.3%)
Sol 1 (6.7%)
Addicions de Arbres i flors 1 (6.7%)
paisatge El sol i altres elements 5 (33.3%)
Cap adici6 de paisatge 8 (53.3%)
Bloc pare-mare primer 5 (33.3%)
Bloc mare-pare primer 1 (6.7%)
Bloc parental Bloc pare-mare en qualsevol lloc 1 (6.7%)
Bloc mare-pare en qualsevol lloc 3 (20%)
No hi ha bloc parental 5 (33.3%)
Ordre jerarquic germans preservat 5 (33.3%)
Ordre jerarquic Alterat ordre jerarquic germans 1 (6.7%)
Ordre jerarquic invers 3 (20%)
germans Supressi6 dels germans 4 (26.7%)
Fill Gnic, no té germans 2 (13.3%)
Ordre jerarquic Ordre jerarquic familiar preservat 4 (26.7%)
familiar Alterat ordre jerarquic familiar 11(73,3%)

*Possibles indicadors de malestar emocional eeml n

A la taula 7.9 amb un asterix (*) hi ha aquellemelsions del Test de la Familia que ens
podrien indicar la preséncia de distres emocionatabestar psicosocial dins de I'entorn
familiar. Per exemple, en referencia a I'ordre gessonatges que poden indicar alteracions
de relacions familiars, a 3 dibuixos (20%) trobdrpage en ultim lloc, a 4 (26.7%) la mare
en ultim lloc, a 3 (20%) un germa dibuixat en pnintlec; en referencia a indicadors
d’aillament, a 7 nens (46.7%) apareixen indicaderslistanciament entre els membres de la
familia. | com a fet rellevant, a 11 nens (73.3%¥avem alteracio de l'ordre jerarquic
familiar, és a dir, no segueixen I'ordre normalitgae s’observa en la poblacié normativa
alhora de dibuixar als personatges de la familia.

A continuacio es presenten en les Figures 7.8j 7.20, tres dibuixos del Test de la Familia

a modus d’exemple.
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Figura 7.8 Test de la Familia, nen de 5 anys sense germaresamb malaltia neoplasica al
sistema nervids central. Supressio dels dos prtmyenOmbrejat quadre de Déu.

A la Figura 7.8 es mostra el Test de la Familiandien de 5 anys que no té germans i que té
el pare malalt amb important canvi de la qualigtvitla i del rol familiar des del inici de la
malaltia. Podem veure indicadors de possible meieshocional amb la supressio d’ambdoés
progenitors i 'ombrejat del quadre de Déu. Hi lolaieié d’objectes i paisatge, amb ordre
caotic i poc estructurat.
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Figura 7.9. Test de la Familia, nena de 8 anys, pare amb maatebplasica sistema nervios

central. Preservacio ordre jerarquic familiar. \feiiacio de la mare. Addicio dels gossos.

A la Figura 7.9 tenim el Test de la Familia d’'umaa de 8 anys, que té un germa de 5 anys i
el pare malalt de cancer. Es manté la jerarquiloeire familiar dels personatges, amb una
marcada valoritzacié de la mare, que s’ha coloés ins’ha ressaltat de la resta de membres
de la familia. Podem entreveure que la mare ésdah@ assumit els rols de cap de familia,
d’'informadora principal i que té una relaci6 méspgara amb la nena. També hi ha un
element extern de la familia, com un gos, que fares posa junt a ella com a indicador de
significatiu lligam emocional amb I'animal. Els penatges somriuen i no hi ha clars signes
de malestar emocional: esborranys, ombrejats, ssipres, alteracions de l'ordre dels
personatges, tamany desproporcionat, supressio aes,netc. Es un dibuix centrat, que

indicaria expressio d’emocions. La mare és la gralénformadora dels nens.
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Figura 7.10 Test de la Familia, nen de 9 anys, té una germearl anys, la mare malalta

de cancer de pulmo terminal. Supressio del pargeéfmana. Preséncia de dents.

A la Figura 7.10 es mostra el Test de la Familia dien de 9 anys, que té una germana de
21 anys, i la mare malalta. Destaca la supressipade i de la germana, com a indicadors de
valoritzacio del nen de la mare, amb la que esixibagafat de la ma, en el ter¢ central de la
pagina que indica les emocions. Els personatgas é#buixats amb dents, i aixd ens podria

indicar que en el nen hi ha sentiments d’agressivitde rabia. Apareix I'addicio de paisatge

amb flors i el sol que té trets facials com lespees. La mare és la principal informadora
dels fills. Aquest dibuix ens indica una possibilide malestar emocional en aquest nen,

segurament focalitzat en la malaltia de la mare.

85



BASC Autoinfomes S2i S3

El 67% de la mostra de fills, és a dir, un totallddfills (6 nens i 8 adolescents) van realitzar
la valoracié amb I'autoinfome S2 (n=6) i S3H8).

L’edat del pacient no correlacionava de maneraifsigtiva amb cap dels valors
clinics i les capacitats adaptatives explorades gatioinfomes BASC S2 (n = 6) i S3 (n = 8).
Totes les mitjanes estadistiques de les escalegquas i adaptatives dels nens de 8 a 11 anys
(S2) i dels adolescents de 12 a 18 anys (S3) est@ins la normalitat (veurd&nnex 3 i
Annex 4). A la Taula7.10 es descriuen els 6 nens que van respondaaitaififome BASC

S2.

Taula 7.10 Decriptivia dels nens que responen a l'autoinfBASC S2.

Valor Freguéncia (%)
Geénere nen Homes 2 (33.3)
Dones 4 (66.7)
Genere pacient Homes 3 (50)
Dones 3 (50)
Mitjana (DE) Mediana (Min — Max)
Edat del nen 9.7 (1.2) 9.5 (8-11)

A partir de les analisis de correlacié de Spearnegnya descriure una relacié negativa i
significativa entre I'edat del nen i la dimensi6 [esajust escolafrho = - 0.9; p < 0.05) i
amb I'Actitud negativa cap a I'escoleh¢ = - 0.9; p < 0.05) en el BASC S2, és a dir, qee el
nens més petits presentaven més desajust esamtar actitud més negativa cap a I'escola
gue els més grans. No es van trobat altres rela@mnificatives entre les dimensions del
BASC S2 i el génere del pacient, el temps de dardei la malaltia, I'estat funcional del

pacient mesurat amb el KPS i el genere del nen.
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Els 6 nens de la mostra, dels quals vam poder aampe valoracié del pacient sobre la
informacié que creia que tenia el fill de la sevalattia i el BASC S2, observarem una
relacié negativa i significativa entre I’Autoestimae expressava el nen i la informacié que
creia el pacient que tenia el fill sobre la madaftho = - 0.9; p = 0.01), semblaria doncs que,
aquells nens amb menys informacié presentariers/at@s alts d’autoestima. No s’observa
cap relacié significativa entre la informacioé quandven els progenitors sans dels 5 nens de
la mostra i les dimensions del BASC S2.

De les principals dimensions del BASC S2, es veenfas una relacio positiva i
significativa entre eDesajust clinid I'index de simptomes emocionélko = 0.9; p < 0.01).
Tot i que elDesajust clinicsemblaria tenir una relacié negativa aMust personal i aquest
també alhora una relacié negativa affiidex de simptomes emocionalia relacié no seria
significativa. No es van trobar altres relaciorgngicatives entre les dimensions Desajust
clinic, Ajust Personal Desajust escolaraixi doncs, semblaria que en els nens de 8 ayld a
el desajust clinic afecta la situaci6 més emociaehlnen, i no repercuteix tant en I'ajust
escolar ni en el personal. En la seguient TaulaésIhostren les principals correlacions entre

aguests grups de variables cliniques i de persandél BASC S2.
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Taula 7.11 Correlacions de Spearman significatives entraliesents dimensions del BASC
S2 en els nens ( n = 6) de la mostra.

Desajust clinic (DCL)

Ansietat (Ans)

Atipicitat (Ati)

Locus de control (Loc)

Desajust escolar (DES)

Actitud negativa cap a I'escola (Aco)

Actitud negativa cap als professors (Apo)

Altres problemes

Depressi6 (Dep)

Sentit d'incapacitat (Sin)

Estres social (Esc

Ajust personal (APE)

Relacions amb els pares (Rep)

Relacions interpersonals (Rei)

Autoestima (Aut)

Confianga en si mateix (Con)

index de simptomes emocionals (ISE)

*p <0.05** p<0.01

La mostra d’adolescents que van realitzar I'autoitd BASC S3 es detalla a continuacié en
la Taula 7.12.

Taula 7.12 Decriptiva dels adolescents que responen a l'aiasimie BASC S3.

Valors Frequéencia (%)
Geénere de Homes 3(37.5)
I'adolescent Dones 5 (62.5)
Geénere pacient Homes 3(37.5)
Dones 5 (62.5)

Mitjana (DE) Mediana (Min — Max)
Edat de 14.5 (2.3) 14 (12 - 18)
I'adolescent
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De l'analisi de les puntuacions del test BASC SI8 8eadolescents valorats, es va observar
una relacié positiva i significativa entre I'Actdunegativa cap als professarsl temps de
duracié de la malaltia del pare o marbo(= 0.7; p < 0.05), essent els adolescents que
presentaven una actitud més negativa cap als porfesls que tenien els pares malalts des
de feia més temps. Els adolescents amb més gerprassntaven més tendéncia a la
Busqueda de sensaciomsd = 0.8; p < 0.05). No es van descriure altres rélsignificatives
entre les dimensions del BASC S3 i el génere dekps el temps de duracié de la malaltia,
I'estat funcional del pacient mesurat amb el KIP&dat i el genere del nen.

En referéncia a la informacié que creien que temlsrfills segons els pacient i els
progenitors sans, no es va observar cap relaanifisgtiva amb les dimensions de I'escala
BASC S3, com si la informacié que creien els pargsogenitors sans que tenia el fill
adolescent no tingués relaci6 amb cap dimensiéalim adaptativa. De la mateixa manera,
observem en els 7 adolescents valorats pels ptogemsans i I'autoinfome BASC S3, una
relacid significativa i negativa entre la valoragé com portava la situacié el fill i el
Desajust escolafrho = - 0.9; p < 0.05), essent doncs els adolescer@sgllor portaven la
situacio segons els progenitors sans, aquells guysrdesajust escolar presentaven. Com en
la mostra de nens, no es va trobar cap relacidfis@fiva entre les valoracions dels pacients
sobre com ho portava el fill i les dimensions d&ldgl BASC dels adolescents.

El Desajust clinic correlacionava positivament i de manera significatamb
'Ansietat, el Locus de control extern, I'Atipicttala Depressio, el Sentit d’'incapacitat,
I'Estrés social, I'Actitud negativa cap als profssi I'index general de simptomes
emocionals(veure Taula 7.3). En canvi @esajust clinictenia una relacidé negativa i
significativa amhl’Ajust persona) les Relacions amb els pares, les Relacions ersopals,
'Autoestima i la Confianca en si mateix (veure I[Bau/.13). EI Desajust escolar

correlacionava positivament i significativament sschmb I'Actitud negativa cap als
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professorsrfo = 0.8; p < 0.05), i no ho feia de forma significatamb altres dimensions del
BASC S3. LAjust personalestava relacionat de manera negativa i signifiasamb el
Desajust clinic)Ansietat, el Locus de control extern, I’Actitucgativa cap als professors,
la Depressio i el Sentiment d’incapacitaindlex de simptomes emociontdaia una relacio
positiva i significativa amb eDesajust clinic I'Ansietat, la Depressi6, el Sentiment
d’incapacitat, en canvi, hi havia una relacié negat significativa amb Ajust personalla
Relacié amb els pares, les Relacions interpersofvaigoestima i la Confianca en si mateix
(veure Taula 7.13).

De manera simplificada, valorant sols les prinsipdimensions del BASC S3,
observavem una relaci6 positiva i significativarergl Desajust clinid I'index de simptomes
emocionals (tho = 0.9; p < 0.01). ElDesajust clinic correlacionava de manera
significativament negativa ami#just Personakrho = - 0.8; p < 0.05), és a dir, els nens amb
desajust clinic solien tenir problematica de tigmsocional i, per contra, I'ajust personal
protegiria de tenir desajust clinicindex de simptomes emocion&ésia relacié negativa i
significativa amb’Ajust personal(rho = - 0.9; p < 0.01)en altres paraules, els adolescents
més ajustats a nivell personal presentarien meimypt@matologia emocional. Ebesajust
escolar no semblava tenir relaci6 amb cap de les priteiganensions del BASC S3. Les

correlacions significatives de les dimensions d&EB S3 es detallen en la Taula 7.13.
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Taula 7.13 Correlacions de Spearman significatives entreliflesents dimensions del BASC
S3 en els nens ( n = 8) de la mostra.

Desajust clinic (DCL)

Ansietat (Ans)

Atipicitat (At)

Locus de control (Loc)

Somatitzacié (Som)

Desajust escolar (DES)

Actitud negativa cap a 'escola (Aco)

Actitud negativa cap als professors (Apo)

Busqueda de sensacions (Sen)

Altres problemes

Depressio (Dep)

Sentit d'incapacitat (Sin)

Estrés social (Eso)

Ajust personal (APE)

Relacions amb els pares (Rep)

Relacions interpersonals (Rei)

Autoestima (Aut)

Confianga en si mateix (Con)

index de simptomes emocionals (ISE)

*p < 0.05* p <0.01

A la Figura 7.11 es mostren els perfils dels 6 estties valorats a partir de I'escala S2 del
BASC. El “nen 16" caldria valorar-lo amb precaupgr la puntutacio en I'escala F, ja que es
podria tractar d'un “fals dolent”, és a dir, un mdbe que ha tendit a avaluar-se de manera
extremadament negativa. La majoria de subjectesobaven entorn del valor de mitjana
normativa 50, amb les dimensions entre 40 i 60g&rels trobariem dins del rang normal
de la seva poblacio per edat i genere. Sols el 3®mostraria un probable desajust escolar,

amb normalitat en les altres dimensions estudiades.
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Figura 7.11 Perfils dels subjectes valorats a partir del BAQCs&gons puntuacions T.

A la Figura 7.12 es mostren els perfils dels 8 est#nts valorats a partir de I'escala S3 del
BASC. Els “adolescents 4, 14 i 28" caldria vald@s-amb precaucié per la possibilitat de
tendéncia constant a resposta, detectant-se per UT&lolescent 14 i 22" puntuaven a
'escala F, per tant podrien ser “falsos dolenssihjectes que haurien tendit a puntuar-se de
manera negativa. L”adolescent 13” tenia un vaewdlidesa dubtds, per tant també caldria
valorar-lo amb precaucié. La majoria d’adolescéssen les dimensions valorades entre 40 i
60, i si considerem a 50 el valor de mitjana nonmatls trobariem dins del rang de les

puntuacions normatives per edat i génere de lazavacio.
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Figura 7.12 Distribuci6 de les diferents Puntuacions T endiesensions del BASC S3 de la

mostra estudiada.
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8. DISCUSSIO

Segons els resultats obtinguts dividirem aquesisieussio en tres parts: a) Descriptiva de les
mostres de pacients, progenitors sans i fills nergrLa comunicacié de la malaltia als fills
Mmenors segons pacients i progenitors sans; i ¢) €denen els nens i adolescents la malaltia

oncologica avancada dels pares

Descriptiva de les mostres de pacients, progengarss i fills menors

Les caracteristigues sociodemografiques i cliniqdes la mostra de pacients eren
comparables a les d’estudis similars de pares ésnarves amb cancer avancat i fills menors
(Birembaum, Yancey, Phillips, Chand i Huster, 1988mpas i cols., 1994, 1996; Heyney i
cols., 1997; Huizinga i cols., 2005; Visser i co005; Welch i cols. 1996) per tant, els nens
i adolescents de l'estudi van tenir I'experiéncel dancer dels pares de les maneres més
heterogeénies en que pot esdevenir la malaltigraetament, pero sobretot, la perllongacié de
tractaments de quimioterapia, radioterapia, hormpta, cirurgia, etc. van ser coneguts pel
70% de la mostra de fills, i el 30% va conéixetrattament de la quimioterapia com a Unic
pla terapeutic del cancer del pare o mare.

El 50% de la mostra de pacients feia menys d’undesydel diagnostic primari de
cancer, aixo ens fa pensar que moltes vegadesie¢ércas una malaltia que cursa amb una
evolucio molt diversa i que tot aixo pot condicioeaprocés de comunicacié de la malaltia
als fills i també el procés d’assimilacié d’aquestarmacio per part de tots els membres de
la familia. Evidentment, no ha de ser el mateormiar als fills d’'un diagnostic inicial de
malaltia en estadi terminal, que d’'un diagnosticntaltia en situacio de curabilitat i que
meés endavant és refractaria al tractament i qugrgsea cap a malaltia avancada i terminal.

La informacid i comunicacié entre pares i fills segment es veu afectada pel ritme que
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exigeixen les situacions mediques, més que no plastme que es desitjaria poder portar

alhora de comunicar la informacio als petits dewcAsguns estudis com els de Barnes i cols.
(2000) evidencien que els pares acostumen a coarugiaiagnostic de cancer als fills en

etapes posteriors al diagnostic, quan ja és irtdeimagar el tractament, o fins i tot, després
de la cirurgia o de la quimioterapia, inicien ebg@¥s de comunicacio de la malaltia amb els
fills.

Gairebé la meitat dels pacients, la majoria d’@leb malaltia avancada o en
progressid, no estaven ajustats al pronostic deva malaltia, explicaven expectatives de
curacio i de cronicitat no ajustades a les carestignes evolutives de la situacié medica, fet
gue condiciona la forma en que els propis paciefasiiliars afronten la situacié (Trastum i
cols. 2008). Dificilment, davant d’aquesta situa¢ainformacio que es transmet als fills és
molt real i facilitadora a la preparacié del prodgspérdua. Hem de tenir present que el
53.3% dels nens i adolescents de I'estudi van tanmort del progenitor malalt durant la

realitzacio d’aquest estudi.

La comunicacio de la malaltia als fills menors seg@acients i progenitors sans

S’observa que aproximadament el 80% de les marssitson elles les que estant malaltes
com si no, son les principals informadores sobrsitlzacié de salut del progenitor als fills.
En relacio al pare, aquest ha estat considerairadipal informador dels nens i adolescents
en un percentatge inferior al 10%, fet que ensefasar que segurament, molts pares, poden
presentar dificultats reals per expressar les emeals fills i de manera reciproca, també els
fills experimenten dificultats d’expressiéo emociboap a ells, fent que la comunicacié pare-
fill/a esdevingui en molts casos poc natural idluiAquesta tendéncia a escollir la mare com

a subjecte familiar d’'intercanvi i font d’informacs’observa també en altres estudis com el
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de Kennedy i Lloyd-Williams (2009b), En general daer segons estudis anteriors (p.e.
Trastum i cols., 2008) I'afrontament utilitzat pelsres alhora de comunica-se seria I'escollit
per la majoria de fills.

La majoria de pares malalts i de progenitors samsideraven que els seus fills
menors tenien la informacié adequada, tan si eranp&s com per menys, els pares
justificaven els motius pels quals el fill teniano la informacié sobre el cancer. Es a dir, el
grau de satisfaccio dels pares alhora de comutdacaoticia de la malaltia als fills era en
general molt alt. Pero també, els resultats enpéasar en la possibilitat de que segurament
pot haver-hi un esbiax en les respostes dels pgregue la pregunta tancada de si “la
informacié que té el fill és l'adequada?”’ es podmspondre sovint d’'una manera poc
reflexiva i positiva per quedar-se aixi un mateigsmranquil i respondre d’'una forma
socialment acceptable. No obstant, s'observa enostre estudi com en d’altres (p.e.
Huizinga i cols., 2005; Kristjanson, Chalmers, i &dgate, 2004; Watson i cols., 2006) que
la percepcié dels pares no correspon amb la quntels seus fills adolescents. Tal i com
afirmen Kennedy i Lloyd-Williams (2009b), els fil®len informacié honesta sobre la salut i
el tratament del progenitor malalt. Aixd posa eiencia la necessitat de tractar aquest tema
des de l'inici del diagnostic amb els pares, i ggeesta pot ser una bona pregunta clinica per
fer als pares i mares alhora de provocar en elis reflexié sobre si s’estant cobrint les
necessitats d’'informacio i comunicacio del seusfilbre la malaltia.

La valoracié de la quantitat d’informacié que esaka als fills era semblant entre
pacients i progenitors sans, fet que ens indicahgbavia concordanca entre les percepcions
d’ambdds progenitors en relacio a la quantitatfdiimacio que tenia el fill. Pero aixo no ens
assegura que el nen o adolescent tingués la infidmgue necessitava, siné que
senzillament, els pares es posaven d’acord enjtarimdels casos de quina era la informacio

gue es trasllada als fills i quina no. Per tantnfarmacioé que rebia el fill de la malaltia era
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concensuada préviament pels pares, en funcié né&sdtdal seu propi procés d’afrontament i
no tan segons les necessitats del fill en cada mbfiiennedy i LIoyd-Williams (2009b).

Els pacients tendien a donar més informacio dedklira als seus fills més grans i
menys en els petits, diferéncia que no s’obseresvals progenitors sans. Possiblement, el
pacient, necessita poder expressar la veracitat slauacio en els seus fills més grans, amb la
intenci6é de poder tenir-hi una relacié més dirésiacera, de manera que els hi permeti rebre
el suport del fill, amb la tranquil-litat que nonhde fingir el seu malestar en cap moment.
També amb la relacio de proximitat, el pare o nmaaalt, pot transmetre molt millor els seus
valors al fill, essent aixd un aspecte molt impairiaer molts pares i mares. Pero per contra,
els pacients refereixen que com més informacicetditl sobre la malaltia, llavors el fill més
malament ho porta. En canvi, els progenitors sansssocien la informacio amb el fet
d’adaptacio del fill. Segurament, els pacientsesegue la informacio pot preocupar els fills i
llavors sén molt sensibles a veure’ls-hi signespdément, com si la seva malaltia i la
informacioé que han donat, poguessin ser la causapdacipals problemes dels fills. Potser
els progenitors sans no atribueixen els signes alestar del fill a les consequéncies de la
malaltia i ho atribueixen causes més comuns destaalée la vida quotidiana dels nens i
adolescents, propis de la seva generacid, propi®edat, etc. Semblaria doncs com si el
pacient pogués presentar un cert sentiment dehilidpaipel malestar del nen, sigui aquest,
habitual o no en el seu dia a dia quotidia.

El fet de com creien els pares i mares que ho yeehfill, era valorat per igual entre
ambdés progenitors. No sabem d’altres estudis aquginhutilitzat el mateix instrument de
mesura que el nostre estudi per valorar la quarditaformacié dels fills ni I'adaptacio
general del fill a la situacié. En general perolewo enfatitzar que la percepcié d’ambdos
progenitors era que els fills tenien una part ingurde la informacié de la malaltia sense

gue aquesta arribés a ser completa, i que valo@na bastant bona I'adaptacio dels fills a
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la situacid, amb alguns canvis que es solien obsenv I'estat d’anim i la conducta habitual

del fill. Altres estudis (p.e. Welch i cols.,19%8eyney, Bryant, Walker, Parrish, Provenzano
i Kelly, 1997; Watson i cols., 2006), també hanestaat minims canvis en els comportaments
dels nens i adolescents de pares amb cancer dagefasréncia dels pares i mares

Les argumentacions donades pels pares i mareqgendentment de si estaven o no
malalts, del perque del tipus d’informacié que damaals fills van ser similars a les
observades per Barnes i cols. (2000), i eren amtacies amb 'edat del fill, I'interés mostrat
pel fill per saber, la capacitat que se li veidilalper assimilar i entendre la informacio,
I'objectiu comu de protegir el fill del sofrimentla decisicio de dir o no la paraula cancer al
fill.

L’edat del fill era un dels principals aspectes @leaterminava la informacié que
donaven els pacients als fills, pero no tant enpetgenitors sans. Fet que es podria
comprendre com gue el pacient necessita poder doarals nens més grans per obtenir una
major confianca i poder rebre'n més suport, i en ks petits, necessita mantenir la
proteccio del seu sofriment emocional, ja que tarr@opot rebre un suport que es basi en la
confianga sind que és més a través de percebrarsats el seu benestar. Segurament aquesta
sensibilitat del que pot significar o no la comaaié de la malaltia amb els fills és menys
posicionada en aquests dos pols en els progesdaoss

Convé tenir present que l'interes que mostravallgdddia determinar la informacié
gue li facilitava el pacient i el progenitor saaik0 podria ser un factor condicionant en
negatiu del procés de comunicacié, ja que aixoddripm traduir en que si el fill no mostra
interés, és a dir, no pregunta, el fill no rebfarimacio. Llavors molts nens i adolescents amb
trets de personalitat introvertida o amb més aamsigiodrien facilment quedar-se amb
guestions sense resoldre i amb I'erronia apareecaodestar interessats en la malaltia del

pare o mare. Si segons Siegel i cols. (1992) ais des de molt petits ja s6n conscients de la
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situacié de malaltia dels pares, i solen emmaseduiseu patiment o no el volen fer visible, i
no acostumen a preguntar (Forrest i cols., 20@6nd@lt facil que aixd condicioni la reaccio
dels pares pensant que tot va bé i que ens queslis n adolescents desatesos de
'acompanyament que necessiten.

També pacients i progenitors sans, informaven seffomaduresa i la capacitat que
creien que tenia el fill per comprendre la situgeicloent per tant als fills que presenten més
dificultats alhora de gestionar la situacié o amdnys estrategies cognitives per entendre la
situacio.

El tema de la relacié entre la informacid i la poaié psicologica del nen era
contemplada pel 63% dels pacients i pel 70% detmgmitors sans, perd podia ser
interpretada segons els dos pols oposats: I'udaguormacié serveix per protegir el fill del
sofriment; i I'altre, que la no informacio protegail fill del sofriment, sempre perdé amb una
intencié comuna, la de protegir del sofriment ahore Aquests resultats s’han observat en
estudis similars com els de Kennedy i Lloyd-Willgrf2009b). Tal i com es despren de
I'estudi de Watson i cols. (2006), la informaciouds eina que pot disminuir els problemes
emocionals i conductuals dels fills de pares anmeea En aquest sentit, i en base als nostres
resultats, som conscients de que els pares estantiis gran impacte emocional, que podria
dificultar I'establiment d'un adequat procés conmatiu amb els fills. Donada aquesta
realitat, s’hauria de poder ajudar als pares perdéafer més eficient la seva relacié
comunicativa amb els seus fills.

En referéncia a dir la paraula cancer al fill, 6176 dels pacients i el 73.9% dels
progenitors nomeés havien informat fent servir leapka malaltia, sense mencionar el nom del
diagnostic. Aquests resultats son molt difererggdalWatson i cols. (2006) en que la majoria
de fills tenien informacié del diagnostic i podrieomparar-se més amb els descrits per

Christ i cols. (1994), en que la majoria de filts tenien prou informacié de la malaltia dels
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pares. Es també un fet a destacar que 2 paciemsshmo coneixien fins a quin punt el seu
fill sabia el diagnostic de cancer, deixant totaltren mans de la mare la gesti6 del tema de
la informaci6 i comunicacio de la malaltia. Veiettracop doncs com les mares tenen en el
nostre entorn cultural i social, un paper més gatéta en el procés d’informar als fills
sobre temes de salut i malaltia.

No donaven la mateixa resposta pacients i progsns@ns alhora de justificar el no
informar sobre el cancer al fill, alhora de valotas capacitats del fill per entendre la
informacio, ni tampoc alhora de justificar I'actityrotectora de la informacié o de la no
informaci6é. Tornem a adonar-nos doncs de la nde¢ste poder treballar conjuntament el
tema de la informacid i la comunicaci6 amb ambdésyenitors, ja que possiblement
s’estableixen canals de comunicacié paral-lels caiacidents entre el que diu un i altre
progenitor al fill, podent ésser aixo la font ongiia de situacions de confusio i de poca
confianca del fill cap als pares. Tal i com, ja hesmentat anteriors ratlles, seria necessari
ajudar als pares i mares a que el procés de coauidiamb els fills no fos una situacio fet
tan dificil per a tots ells.

Segons les percepcions dels pacients i dels progersans, els fills més petits ho
portaven millor que els grans, resultats semblaistebservats en altres estudis (p.e. Compas
i cols., 1994, 1996; Heyney, Bryant, Walker, P&xriBrovenzano i Kelly, 1997; Visser i cols.

, 2005; Welch i cols., 1996) a on també es posaal@fest que en els adolescents els pares i
mares hi veuen més indicadors de distres o maldédad hauriem de tenir molt en compte
gue el distrés en els adolescents, pot fer queessior menys les necessitats de parlar sobre la
malaltia, amb el risc de ser poc informats pelegarque d’una manera indirecta, augmenti

la seva ansietat i malestar davant de la situacio.
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En general, es va observar que els pares no deldénen compte el moment present del fill
alhora d’informar-los sobre la malaltia, és a @ir,seu actual comportament emocional i
conductual, sin6 que es basaven més en les segeaces de quines podien ser les
necessitats de cada nen o adolescent segons Geiswdijectiva que tenien del fill. Aquests
resultats sén molt similars als observats per Barneols. (2000) i contraris a les
recomanacions de Kennedy i Lloyd-Williams (2009 gndiquen que cal donar suport i
orientacio als pares per tal de que puguin avaleananera més real i centrada el que cada

fill individualment i en cada moment concret nedass

Com entenen els nens i adolescents la malaltialogma avancada dels pares

Les explicacions que donaven els nens i adolessebte la malaltia dels pares, eren
similars a les descrites per del Barrio (1999),seediferenciar per edats i génere, ens
mostraven que el 89.5% dels fills explicaven laattia igual que la sentien explicar pels
pares, metges o internet, és a dir, usant termjestls, pero alhora també el 73.7% dels
nens i adolescents estudiats, tendien a expressaeves propies percepcions subjectives de
la situaci6. De manera concordant amb la informagié referien haver donat pacients i
progenitors sans als fills de la malaltia, sol2®l1% dels fills parlaven obertament de la
paraula cancer i un 26.3% de les possibilitats afwrtle la malaltia. Aquesta dada es
relacionaria amb el fet que la informacié que meldels pares era parcial, explicant sols una
part del diagnostic i sense entrar en el tema dealeetat de la malaltia. Per tant, a diferencia
d’estudis com els de Watson i cols. (2006), enlguaajoria de fills coneixien el nom de la
malaltia del progenitor, en aquest estudi, elssneradolescents tenien una informacio
minimitzada de la malaltia en la majoria dels cagdsntrariament a les estrategies més

utilitzades pels nens en altres estudis com el$rdstum i cols. (2008), sols alguns nens
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necessitaven expressar desitjos i pocs es sewties davant del tractament de la malaltia, el
31.6% dels nens i adolescents van expressar uitadaattiva davant de la situacio, amb

plans i accions per poder ajudar als pares i artdlifa en aquesta situacio d’estrés. Aixo ens
podria indicar que la majoria de fills menors ebén com descriu també Limonero (2009),
en una posicio apartada dins de I'equip familiae ¢é cura del malalt, en una situacio

d’'incetesa i dubtes sense resoldre per la pocanmaftio que reben, i que seria important
valorar si un canvi de rol en els fills petits datvale la cura del malalt, podria ajudar a
potenciar el sentiment de competéncia, d'utilitithugment de la seva autoestima. Pero aixo
hauria de comencar amb una millora de la comurdcaire pares i fills.

Podem observar que no sols I'edat determinava dueem tingués una o altra
informacio, ja que es van trobar nens més petits explicacions més ajustades i nens més
grans amb explicacions més idealistes i poc ajasta la realitat. Altra cop, podriem
aconsellar una valoracié de la informacié que teelsnfills menors de la malaltia i com
assenyalen Kennedy i Lloyd-Williams (2009b) ajudanolts pares a poder comunicar d'una
manera adequada aquest tipus d’informacio que paits d’ells és complicada i temuda.

El Test de la Familia ens va aportar informaciouesh i enriquidora sobre les
percepcions que tenien els nens de la situacié sggerament no haguessim pogut obtenir
d’'una altra manera, o si més no, d’una maneraddicd, simple i poc invasiva com és el
dibuix.

A partir de l'analisi dels dibuixos es va deteatar probable malestar emocional i/o
psicologic en el 37% dels nens, amb signes cladedajust dins de la familia, de canvis en
la valoritzacié dels membres de la familia, i ag@amb signes d’ansietat o rabia evidents,
etc. Perd segurament el fet més rellevant va seequel 73.3% dels dibuixos s’alteraven els
ordres de jerarquia familiar observats en els rawisgrup normatiu poblacional (Lluis,

1978), aquest fet, ens podria indicar que el nadasia de manera clara dels canvis de rols
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dins de la unitat familiar durant la malaltia avamg del pare o mare (Kennedy i Lloyd-
Williams,2009b; Siegel, 1992), i 'expressa a patél dibuix.

A partir dels resultats obtinguts a partir delsomformes BASC, es va observar que
totes les mitjanes estadistiques de les dimenslaniques i d’adaptacié de nens i adolescents
es trobaven dins de la normalitat i entre els alatO i T60.

La relacid significativament negativa entre I'edi#ls nens i eDesajust escolai
I’Actitud negativa cap a I'escola més evident enredns més petits que en els més grans, ens
faria pensar en que la manera d’expressar el malestels nens més petits podria comencar
sovint en un canvi d’actitud cap el fet d’'anarestola, i que per ells podria significar deixar
d’estar aprop dels pares i haver de fer un esfergnantenir les activitats quotidianes que en
aguest moment de distres familiar poden ser mésiglifi'assolir. Alhora, seria una manera
senzilla pel nen de demostrar als demés que enagient no es troba bé, ja que els nens, a
diferencia dels adolescents que cognitivament tenés recursos, els hi és més complicat
expressar el malestar emocional i psicologic deemaanerbal, raonada i explicita. De totes
maneres, valorem els resultats amb precaucio,gdagmostra era molt petita. D’altra banda,
autors com Nelson i cols. (1994) van observar @l eds adolescents ansiosos presentaven
desajust a l'escola, fet que ens indica que hi hdtes variables que poden estar
interrelacionades en cada un dels casos de maawicufar.

No es va evidenciar relacié entre les valoraciditsques i adaptatives dels nens i
adolescents del BASC en relacio al génere del pakalt, el temps de malaltia, I'estat
funcional del pacient mesurat amb el KPS. Aix0 podria indicar que la situacié emocional
i conductual del nen no dependria tant de la sibua®@dica de la malaltia avancada i que
podria haver-hi fins i tot més impacte emocionalestadis inicials del diagnostic (Sigal,
Perry, Robbins, Gagné i Nassig, 2003). D’altra laamds nens ja de molt petits poden intuir

la gravetat de la malaltia a partir de la funcidaglen les activitats quotidianes del pare o
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mare (del Barrio, 1990) (p.e. fer llit voldria distar molt malalt), per tant, tot i que el KPS
sigui baix, els nens mantenien una bona adapta@blpgica a aquesta situacié de canvi
fisic i funcional del progenitor, o també, com @mitt i cols. (2008) podrien aparentar estar
millor ja que com més baix és l'estat funcional gebgenitor malalt els nens menys
pregunten sobre la malaltia. La relacié que cabnaalamb prudéncia és la de que el grau
d’'informacié referit pel pacient correlaciona de mee negativa i significativa amb
I'autoestima valorada amb el BASC S2, és a dir, apra més informacio tenia el nen de la
malaltia menys autoestima mostrava, ja que en Jariaal’estudis amb mostres més grans,
aquesta relacio s’ha descrit de manera inversad@s els nens millor informats presentaven
valors més alts en autoestima (p.e. Lewis i Hammb@6é2).

Segons els nostres resultats, a la mostra de re®sad 1 anys, &esajust clinicesta
més relacionat ambitidex de simptomes emocionas a dir, els nens experimenten desajust
clinic perdo molt relacionat amb simptomes emoc®malo tant a nivell d’ajust personal ni
desajust escolar. Per tant, no serien uns bonscfmeddel sofriment del nen el que hi hagi
una bona actitud escolar ni una personalitat ajast&l nen amb bon rendiment escolar i
personalitat ajustada, podria presentar simptomwgitolemocional i desajust clinic d’'una
manera més emmascarada. Aquest fet coincideix amiajoria d’estudis en que expliquen
un impacte emocional en els nens amb pares amkercanancat, i no tant basat en els
rendiments escolars i canvis d’ajust personal 0o8i diuen Nelson i cols. (1994) s’associaria
el baix rendiment escolar sols en aquells adoléscansiosos, podriem deduir a partir
d’aquesta afirmacié doncs que en la nostra mostnaeds, no hi havia alts nivells de distrés
emocional i ansietat.

En adolescents de 12 a 18 anys, les dimensionegjtreben relacionades de manera
positiva i significativa sén el temps de duraciéldanalaltia i I’Actitud negativa cap als

professors, i el nombre de germans amb la Busqded®nsacions. Semblaria doncs que la
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duracié de la malaltia pot estar relacionada amjomeanfrontacié amb els professors en els

adolescents, i que en les families amb més gergmns hi ha més tendéencia a la busqueda
de sensacions. Es a dir, a mesura que la situaaidatbltia s’allarga en el temps, es fan més

evidents els problemes d’adaptacio, que en agassipodrien ser relacionats amb la relacié

amb els companys o0 amb els professors.

Igual que a la mostra de nens, en adolescentss ol relacié entre el génere del
pacient, I'estat funcional mesurat amb el KPS i dimensions cliniques i adaptatives
valorades amb el BASC S3. Per tant, observem dimeigs amb altres estudis (p.e. Compas
i cols.; 1994, 1996) que si que descriuen que uirep@ronostic del pare o mare tindria
relaci6 amb l'ansietat de I'adolescent. Una possitplicacié a aquests fets podria estar
relacionada amb que els fills del nostre estudtemien una informacio tan ajustada i real
sobre el pronostic del pare o mare, i fins i toglipn tenir expectatives erronies sobre el que
es podia esperar de la malaltia.

La valoraci6 segons els pacients i els progengans de la informacié que creien que
tenien els fills adolescents no es trobava reladaramb cap escala clinica ni adaptativa del
BASC S3. En canvi, la valoracioé subjectiva de campbrtava el fill pels progenitors sans
tenia relacio negativa i significativa amb Bésajust escolaressent els adolescents amb
problematica escolar els que els progenitors sansideraven que ho portaven pitjor. Aixo
ens faria pensar en que per molt pares, un indicdelaue en la vida del fill tot segueix
igual, és el rendiment escolar del fill i les valdons de la conducta dels tutors dels centres
d’ensenyament, tot i que, com mostren els nostessltats, no sempre tots els nens amb
simptomes emocionals tenen alhora desajust | pr@slea I'escola. Per tant, per nosaltres,
I'ajust escolar, no seria un indicador gaire fiatideque el nen no esta passant per algun tipus

de distrés emocional i/o conductual.
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Els adolescents que presentaven desajust climétaenien simptomes emocionals, pero
aguells adolescents amb bon ajust personal, nensptesentar aquesta clinica durant I'etapa
final de vida dels pares malalts. Es doncs un factenir present, ajudar a potenciar des de
ben petits la maduresa del nen i al seu ajust parswmillorant la gesti6 de les seves
emocions, essent aquesta eina una prevencié peroblemes de desajust clinic i emocional
en el futur i davant de fets estressants de la @deblaria que el desajust escolar no tindria
tanta relaci6 amb altres problematiques psicol@ggque pot presentar I'adolescent com
moltes vegades semblaria creuen els pares.

Com altres estudis han observat (p.e. Trastumsi.,cBD08), en els nens més petits
I'afrontament a la situacié no semblaria dependn¢ de la comunicacié de la malaltia, fins i
tot, les seves estrategies anirien més deslligdelés comprensié de la situacio; per exemple
les de distreure’s i jugar; pero en els adolesctarsestrategies d’'afrontament més utilitzades
si que serien molt més dependents de la informdeai@omunicacié sobre la malaltia. Pero
les semblances i divergencies entre els estudss,fam pensar també en que hi ha unes
diferencies culturals i socials que poden determimananera d’informar i de comunicar-se
amb els fills que sovint no es tenen presents.

D’acord amb Rutter (Angold i Costello, 2005), podafirmar que els fills poden
afegir informacié molt important sobre les seve®eions i conductes, a la informacié que
ens donen els pares i mestres, per tant, no hedeidar mai de preguntar als nens i als
adolescents. | aquelles divergéencies entre lepsespd’'uns i altres, ens ensenyen que I'estar
bé no significa el mateix pels pares que pels filesn definitiva, que el concepte de benestar
és diferent segons ho valorin uns i altres. Petddéaknir en compte aquest fet, Lemos (1996)

aconsella utilitzar un enfocament multiaxial que aporti els diferents punts de vista.

Finalitzem aquest apartat seguint les directrius-oi@est per facilitar I'adaptacio de

nens i adolescents a la malaltia greu dels paegscal tenir en compte I'edat, I'etapa del
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desenvolupament i I'experiencia previa; b) moltssesaben que alguna cosa seriosa i
negativa esta passant pel comportament i animpdekss; c) a partir dels 7 anys, els nens
poden comencar a associar el diagnostic de canderehtractament per no morir, no parlar

d’aixd amb els nens no els protegeix de lI'ansiadatles reaccions dels nens a les males
noticies els fa sortir els seus sentiments, aedi,rétirada, mostrar-se desafiant, manifestar
comportament molest, o enfadat, sén reaccions gderpindicar impoténcia o ineficacia dels

recursos de que es disposa, i no necessariameacaried indiferencia, falta de distrés o de

simpatia 0 empatia; e) els pares poden subestasandcessitats dels nens per la informacié
amb un intent de protegir-los, i els nens podempnmeguntar pels canvis emocionals que ells
observen, moltes vegades per evitar la reacciopdets. Perdo no obstant aixo, la majoria de
nens estant preparats i informats, de manera agampier I'edat i etapa del desenvolupament,
fet que els ajuda a I'afrontament; f) i pensem spls algunes families poden necessitar que
'equip médic formi part del procés d’informaciol den (Forrest i cols, 2006). Certament,

una bona informacié sobre els simptomes i el tmaetd, poden evitar concepcions erronies
sobre la malaltia que poden ser font d’estrés (Bvatxols., 2006), i ajudar a adaptar-se a la
situacio, aixi, per exemple, si al fill se li handd informacié adequada, alguns efectes del
tractament com la caiguda del cabell no implicgpah nen el significat erroni de que la

malalaltia va pitjor.

Per altra part, i seguint els consells de Barnesls. (2000), els pares que tenen
cancer i els progenitors sans, necessitarien aggngjue els ajudés a comunicar la malaltia
als seus fills, de manera que es poguessin resalkldbtes dels nens i adolescents, per aixi,
poder assimilar els conceptes i les explicaciolsesta malaltia d’'una manera adequada a
cada etapa de desenvolupament de la seva vida.bBtanb, convé tenir present que la
comunicacié de les males noticies no és un acteigiusind que ha de ser gradual i en funcié

de les capacitats i necessitats dels fills.
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9. CONCLUSIONS

D’aquest estudi en podem extreure les segientsusimas:

1. La meitat dels pares presentaven expectatives justades sobre el pronostic en
etapes avancades i terminals de la malaltia, fetppdria condicionar i esbiaxar el procés

d’'informacié amb els fills sobre les expectativesggavetat de la malaltia.

2. Les mares, siguessin 0 no les que estaven malahes,les principals encarregades
d’'informar als seus fills. Aix0 ens hauria de feanpar que segurament, caldria donar un
suport a molts pares que es poden sentir en camana menys preparats per a comunicar-se

amb els seus fills en moments de fort impacte eonad.i

3. De manera general, els pares i mares, creien guseak fills tenien la informacio
adequada sobre la malaltia. Sovint ambdds progsné® posaven d’acord, segons els seus
criteris, raonaments i valors, de quina era lanfarmacié sobre la malaltia que es volia fer

arribar als seus fills.

4, Els factors que determinaven el tipus d’informagiée donaven els pacients i els
progenitors sans als fills sobre la malaltia delgenitor estaven determinats per I'edat del
fill, I'interés demostrat pel fill, les seves capats per comprendre informacio, i la intencio
de protegir el fill del sofriment. Es tendia a mdormar als fills de menys edat, als que no
mostraven interés en preguntar per la malaltia, ggle no tenien gran capacitat per
comprendre la situacié o a aquells fills que sedia protegir del sofriment de rebre una

mala noticia. Aquestes raons, moltes vegades, pavede raonaments preconcebuts i
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pactats préviament entre progenitors, sense avkdsarecessitats del fill en cada moment i
en cada cas particular. Seria doncs important Isiétiar als pares i mares dels beneficis
d’'una bona comunicacié sobre la malaltia, de I'lsnd informaci6 adequada a les

necessitats de cada fill en cada moment i situsmi@reta durant tot el procés de malaltia del

pare o mare.

5. Els pacients tendien a donar més informacio disrfieés grans, i menys als petits, els
motius podien ser molt variats, pero era un fetmues va observar en els progenitors sans.
Pero alhora, els pacients valoraven amb més dditsuper afrontar la situacié als fills que

havien rebut més informaci6 sobre la malaltia.

6. Els nens i adolescents acostumaven a explicar latraalel pare o la mare sense fer
referéncia directa a la paraula cancer ni a lesipiditats de mort que aquesta malaltia pot
comportar, fet que ens mostra les dificultats gales a parlar obertament del cancer i de la
mort amb els seus fills, i com no, del tabl queeatpn malaltia representa en la nostra
societat. Pero tot i aixi, predominaven les explmas basades en els simptomes de la
malaltia i en les percepcions subjectives. Algness van expressar de manera espontania
desitjos, i pocs es van mostrar actius davant dedkltia, la situacié familiar o la cura

directa del pare o mare malalt.

7. Els nens, ja des de molt petits, s’adonaven dels/igade rols familiars que

esdevenien com a consequeéencia del procés de mmadattincada o terminal del pare o la
mare. Aguesta agudesa dels nens per percebre cpagaa a la familia li passava quelcom
important, no es traduien directament en una dalalen el rendiment escolar ni en canvis

d’ajust personal. En canvi, segons les percepdetsprogenitors sans, el rendiment escolar
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seria un bon indicador del tipus d'adaptacié deldlascent a la situacié. Els nens i
adolescents acostumaven a mostrar una bona adeptacocés de cancer avancgat o terminal
del pare o la mare, com també de totes les conseigdél canvis que succeeien en la seva

vida quotidiana arrel de la situacié de malaltianddels pares.

8. La situacio funcional del pare o mare malalt vaderamb el KPS, és a dir, la situacio
de gravetat dins del procés de malaltia, no esatlvelacionada amb I'ajust psicologic i
emocional dels fills. En els nens de 8 a 11 anlkslesajust clinic tenia relaci6 amb els
simptomes emaocionals que presentava el nen, pesiinhd’ajust personal ni amb el desajust
escolar. Per tant, el nen amb bon rendiment escplarsonalitat ajustada, podria presentar
simptomatologia emocional i desajust clinic dutannalaltia avancada o terminal del pare o
mare. En adolescents de 12 a 18 anys, el des#jistastava relacionat amb els simptomes
emocionals, pero I'ajust personal era un protedwrdesajut clinic i emocional. Per tant,
seria important que des de ben petits, es fomdatéraduresa del nen per evitar els
problemes d’adaptacié en situacions d’estres quges@n al llarg de la vida, com per
exemple, a través de I'entrenament i la gestio d@ans. En base a aquests resultats, podem
concloure que el rendiment escolar, no semblarsardicador fiable de I'ajust clinic ni de la
inexistencia de simptomatologia emocional, ni emsnei en adolescents. Per tant, una
manera de saber que li passa al nen sera predudiggetament i fer-lo particep del que

succeeix realment dins de la familia.

9. El procés de comunicacié de la malaltia entre parfdls, €s un important factor

mediador de l'estrés del nen o adolescent durataga final de la malaltia del pare o mare.
Perd semblaria tenir més consequeéencies visibles ipaper més determinant en els
adolescents que en els nens. Els nens petitzangih sovint maneres d’afrontament meés

deslligades del procés de comunicacio, en canvigéblescents, una bona part de la seva
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adaptacio a la situacio es veia influenciada peptaunicacié que s’establia sobre la malaltia
entre pares i fill. Sovint, els fills adolescentsbien una informacié molt limitada i

parcialitzada sobre la malaltia del progenitor.

10. El com es comuniquin les males noticies en medici@menta I'impacte de la

noticia i en pot determinar I'adaptacio i I'ajustisl pacients i de les families. Es doncs una
tasca important dels equips sanitaris d’oncolagjiagar als pares a donar el marc referencial
davant del diagnostic de cancer i assessorar-lad procés comunicatiu dels seus fills. De
fet, aquest assessorament hauria d’incloure no sidanprevencio i la deteccié precog dels
problemes de comunicacio, siné també eines o resupse els ajudin a detectar els possibles

desajustos i reaccions emocionals que es pugudujpren els seus fills.

11. Mantenir la normalitat durant la malaltia del paremare, era considerat important per
molts pacients i progenitors sans, i seria una hmaatica o estratégia adaptativa si va
acompanyada d’'una comunicacié oberta que fomerdgégalticipacio dels fills. Les
practiques educatives i familiars de la nostra etati medicalitzada, no potencien la
resiliencia dels nens i adolescents, al protegirdacessivament dels aspectes negatius o
impactants de la vida, i en concret, apartant-lelspdocés més actiu davant de la cura i

acompanyament del pare o mare malalta.

12. Una limitacié important d’aquest estudi, i que pdtuir en part en els resultats i les
conclusions, esta relacionada amb la mida de larend%studi. Pero tot i essent conscients
d'aquest fet, aquesta recerca, és un primer pabestudi de la informacié del cancer
incurable i avancat d'un dels pares en el benedtds seus fills. A partir d’aquesta
experiéncia, es va fer evident les dificultats gresentaven molts pares alhora d’explicar als

fills que la malaltia del pare o mare era canagre no portaria cap a la curacid. Molts nens i
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adolescents, gracies a aquest estudi, han poquit segprocés d’adaptacié a la malaltia del
pare 0 mare amb un bon acompanyament familiar i amd important millora de la
comunicacié sobre els significats de la malaltietic&&doncs, per concloure, molt necessari
incorporar dins dels equips d’'oncologia, persasgecialitzat en 'assessorament de pares
amb fills menors, per tal de poder facilitar el g@¥® de comunicacié entre pares i fills entorn
de la malaltia i fer d’ageusta manera una prevedaiécta del distrés emocional pel que

passen pares i fills davant del cancer avancafinalde la vida.
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2) ANNEXES

Annex 1 Entrevista pares

| 1. Quina informacié té el teu fill sobre la teva matdmalaltia del pare/mare?

1-2-3-4-5-6-7-8-9-10
Cap Costpl

Per qué?

2. Creus que és el grau d'informacio adequat perarell

Si/ No

Per qué?

3. Com creus que ho porta el teu fill/a aquesta sid®ac

1-2-3-4-5-6-7-8-9-10
Molt Mdie
malament

Per qué creus que ho porta aixi?
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Annex 2 Entrevista nens i adolescents

| 1. Que li passa a la teva mare/pare?

2. Explica’m alguna cosa de la malaltia.
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Annex 3. Descriptiva de les puntuacions de I'autoinfome BAS?2) dels nens.

Desajust clinic (DCL)

Ansietat (Ans)

Atipicitat (Ati)

Locus de control (Loc)

Desajust escolar (DES)

Actitud negativa cap a I'escola
(Aco)

Actitud negativa cap als professors
(Apo)

Altres problemes

Depressio (Dep)

Sentit d'incapacitat (Sin)

Estres social (Eso)

Ajust personal (APE)

Relacions amb els pares (Rep)

Relacions interpersonals (Rei)

Autoestima (Aut)

Confianca en si mateix (Con)

index de simptomes emocionals (ISE)

DE: Desviacié Estandard

56

51

47

49

63

49

57

47

55

53

47

57

55

43

44

49

55

47

83

84

90

86

86

94

16

97

42

40

47

49

43

40

57

39

46

37

40

50

49

43

40

49

55

40

58

55

65

49

47

53

57

47

50

Mitjana

54.8

52.8

59.3

57.6

59.2

53.3

46.2

43.2

55.8

D.E.

16.1

16.4

16.6

16.1

15.3

20.6

19.1

14.6

22.8
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Annex 4. Descriptiva de les puntuacions de I'autoinfome BASG) dels adolescents.

Mitjana | D.E.

Desajust clinic (DCL) 55 45 47 | 46 | 63 | 86 | 35 | 55 54 15.4

Ansietat (Ans)

Atipicitat (Ati) 48 41 64 | 64 | 67 | 76 | 41 | 48 56.1 | 13.2

Locus de control (Loc)

Somatitzacié (Som) 49 42 42 | 42 | 42 | 82 | 42 | 56 49.6 14

Desajust escolar (DES)

: . , 67 38 | 48 | 46 | 45 | 59 | 39 | 67 51.1 | 11.7
Actitud negativa cap a I'escola

(Aco)

Actitud negativa cap als
professors (Apo)

Busqueda de sensacions (Sen) 54 33 67 | 71 | 55 | 37 | 38 | 48 50.4 14

Altres problemes

L 59 42 42 | 42 | 59 | 97 | 42 | 59 55.3 | 18.9
Depressi6 (Dep)

Sentit d'incapacitat (Sin)

Estres social (Eso) 59 44 47 | 44 | 59 | 78 | 47 | 47 53.1 | 11.8

Ajust personal (APE)

. 45 58 58 | 58 | 26 | 26 | 58 | 26 44.4 | 15.8
Relacions amb els pares (Rep)

Relacions interpersonals (Rei)

47 57 57 | 57 | 32 | 27 | 57 | 23 446 | 14.9

Autoestima (Aut)

Confianca en si mateix (Con)

. . . 60 44 | 41 | 42 | 68 | 79 | 39 | 60 54.1 | 14.8
Index de simptomes emocionals

(ISE)

DE: Desviacié Estandard
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Annex 5. Aprovacié de l'estudi per el Comité Etic i d'Inviggicio Clinica de I'Hospital

Universitari de Girona Dr. Josep Trueta.

"ﬁ. Hospital Universitari de Girona
Doctor Josep Trueta

Avinguda de Franca s/n
17007 Girana

Telefon 972 940 200
www.gencat.retfics/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 reunidé celebrada el dia 19/07/10, ha
avaluat el projecte segiient:

“Reaccions emocionals dels nens i adolescents davant la malaltia oncologica
avancada dels pares” de la Sra. Anna Rodriguez Morera.

Que el document s'ajusta a les normes etiques essencials i per tant, ha decidit la
seva aprovacia

I, perqué consti, expedeixo aquest certificat.

|

i

8 Doctor Josep Trueta

Comitd Etic
diinvestigacié Clinica

‘: Tnailut Catala de la Salut
/’\\

8

\ g Hospital Universitari de Girona

Girona, 10 d'agost de 2010

Generalitat de Catalunya Institut Catala
¥i Departament de Salut de la Salut
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