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1. EL TRASPLANTAMENT PEDIÀTRIC D’ÒRGAN SÒLID

1.1. El trasplantament pediàtric des de la vessant de la Psicologia Clínica

El trasplantament d’òrgan sòlid (TOS) constitueix el tractament d’elecció en un gran 
nombre de malalties renals, hepàtiques, cardíaques o pulmonars en fase terminal 
(Imam et al., 2020). El trasplantament en edats pediàtriques suposa una complexitat 
afegida pel fet d’afrontar una malaltia que amenaça la vida en un moment clau en el 
desenvolupament de la persona.

El TOS és un tractament mèdic complex de substitució d’un òrgan malalt per un 
òrgan sa, procedent d’un donant de cadàver o d’un donant viu. Aquest procediment 
quirúrgic suposa un canvi d’una malaltia que posa en perill la vida a una condició de 
salut crònica (Annunziato et al., 2012), contribuint a perllongar la supervivència dels 
pacients i millorant-ne la qualitat de vida (Roberts i Steele, 2018). Gràcies a l’evolució 
de la medicina durant els darrers anys i a les millores en la supervivència d’aquests 
pacients, les investigacions en l’àrea de trasplantament han fet un gir centrant-
se actualment en l’estudi de la promoció de la qualitat de vida i en la millora de 
l’adaptació dels pacients pediàtrics i de les seves famílies cuidadores. 

El TOS pediàtric comprèn diferents fases que es poden dividir de manera 
general en tres etapes: la fase pretrasplantament, la fase peritrasplantament i el 
posttrasplantament, tant l’immediat (fins al primer mes després de l’operació) com 
el tardà.

En la fase de pretrasplantament i, especialment quan l’infant o l’adolescent es 
troba en llista d’espera, la família es troba en una situació d’incertesa entre la salut 
i l’amenaça de la vida. És a dir, a major urgència mèdica l’infant o adolescent estarà 
més a l’inici de la llista d’espera, però a l’hora es trobarà en una situació més crítica 
en l’àmbit mèdic. En aquesta etapa, i a causa de l’elevada vulnerabilitat de l’estat de 
salut dels infants, la relació entre els fills i els pares, mares o cuidadors és de protecció 
i sovint de certa dependència (Diseth et al., 2011). El desig lícit de tot pare, mare o 
cuidador de protegir el seu fill o filla de tot allò que pugui ser perjudicial per ell o ella 



20

Impacte de la COVID-19 en les famílies de pacients pediàtrics trasplantats d’òrgan sòlid

fa que a vegades emergeixi en els progenitors el sentiment de culpa (Stuber, 2010). 
Així mateix, en aquesta fase juguen un paper fonamental les expectatives que tenen 
els nens, nenes o adolescents (NNA) i els familiars amb relació a la temporalitat, és a 
dir, al temps d’espera fins a l’arribada d’un òrgan compatible amb les necessitats del 
seu fill o filla. També en els pares i familiars sovint existeix una por no verbalitzada al fet 
que no aparegui un donant i que, per tant, no es pugui salvar la vida del seu fill o filla 
(Shaw i DeMaso, 2019). 

Específicament, durant la fase de pretrasplantament els NNA han d’afrontar de forma 
rutinària proves, procediments, intervencions invasives i potencialment traumàtiques 
(Hind et al., 2021), així com avaluacions mèdiques. Prèviament al trasplantament es 
realitzen avaluacions psicològiques i/o psiquiàtriques. En el cas del trasplantament 
en persones adultes aquestes valoracions són un criteri més per decidir si la persona 
és candidat a trasplantament; en canvi, en el cas dels NNA aquesta avaluació no 
s’utilitza com una eina per a la presa de decisions per entrar a llista d’espera o com a 
contraindicacions sinó que permet avaluar els punts forts i els factors de risc del pacient 
i la família en l’àmbit psicosocial, duent a terme psicoeducació sobre el trasplantament 
i els seus estressors i derivant als NNA i a la família, si s’escau, a recursos psicosocials 
de suport (Annunziato et al., 2010). Aquests recursos inclouen els serveis socials, 
els centres de salut mental, els centres de suport en l’àmbit comunitari, així com el 
contacte amb fundacions i amb associacions de pacients i familiars, entre d’altres. 
Un cop duta a terme la inclusió a la llista de candidats per trasplantament, l’espera 
d’un òrgan pediàtric genera habitualment sentiments, preocupacions i pensaments 
de dol i culpabilitat entorn del donant i la seva família en els progenitors de l’infant o 
adolescent malalt (Shaw i DeMaso, 2019).

La fase de trasplantament pediàtric és la substitució d’un òrgan malalt per un 
òrgan sa procedent d’un donant de cadàver o d’un donant viu, en aquest darrer 
cas renal o hepàtic. En el cas del trasplantament de donant de cadàver, el moment 
del trasplantament és inesperat, generant la trucada de la possibilitat d’un òrgan 
compatible una barreja d’emocions positives, alhora que atemoriments, nervis i 
incertesa. En el cas del trasplantament de donant viu, la intervenció acostuma a ser 
programada, havent-hi en poc espai de temps dos membres de la família que passen 
per una intervenció quirúrgica i que, per tant, requeriran cura i suport posterior 
(Stuber, 2010). Pot ser donant viu qualsevol persona adulta i sana, tenint present 
que la intervenció quirúrgica també comporta una sèrie de riscos mèdics i un cop 
la persona hagi estat avaluada per diferents especialistes, pel comitè d’ètica de 
l’hospital i autoritzada judicialment. 
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La fase de posttrasplantament inclou inicialment la recuperació a l’hospital, 
posteriorment el retorn a casa, l’adaptació i ajustos en l’àmbit familiar, el retorn 
a l’activitat física i més endavant la reincorporació a l’escola (Hind et al., 2021). El 
receptor d’un TOS requereix un tractament farmacològic, unes mesures de cura i 
prevenció específiques (aïllament, ús de mascareta, higiene freqüent de mans, entre 
d’altres) i un seguiment mèdic al llarg de tota la vida. Un cop realitzat el TOS els NNA 
han de seguir un tractament, actualment la majoria dels programes de trasplantament 
utilitzen una combinació de tres fàrmacs immunosupressors: un inhibidor de segona 
generació de la calcineurina (per exemple el tacrolimus o la ciclosporina), un altre 
fàrmac immunosupressor (per exemple el micofenolat) i un glucocorticoide com la 
prednisona (Holt, 2017). Específicament els immunosupressors modulen la resposta 
del sistema immune del receptor pediàtric a l’òrgan del donant. Hi ha tres fases 
diferents del tractament amb immunosupressors: la fase d’inducció que permet 
prevenir el rebuig agut immediat després del TOS, la fase de manteniment que 
proveeix de supressió a mitjà i llarg termini i la fase d’antirebuig per tractar tant els 
episodis de rebuig agut com crònic (Shaw i DeMaso, 2019). Els principals efectes 
secundaris de la medicació immunosupressora i dels corticoesteroides són el risc 
més gran d’infecció, l’augment de pes, el creixement més lent i els canvis emocionals 
(per exemple en l’estat d’ànim, labilitat afectiva, simptomatologia depressiva) o 
conductuals (per exemple inquietud psicomotriu, nerviosisme) (Annunziato et al., 
2012). Addicionalment, cal tenir present que la durada dels empelts és limitada en 
el temps i, per tant, és probable que en un futur el NNA hagi de passar per un o més 
retrasplantaments amb la preocupació o incertesa que això produeix en els familiars 
i els receptors pediàtrics. En l’àmbit familiar a més a més de la funció fonamental 
d’exercir de cuidadors, realitzant un seguiment de la salut i organitzant les visites 
mèdiques del NNA, els familiars han de gestionar entre d’altres les preocupacions 
sobre la possibilitat de rebuig de l’òrgan trasplantat i dels efectes adversos de la 
medicació immunosupressora, vetllar per l’adaptació del seu fill o filla, així com 
addicionalment donar resposta a les càrregues financeres (Lerret et al., 2014; Kikuchi 
i Kamibeppu, 2015). Així doncs, a poc a poc el NNA i la família s’aniran adaptant a la 
complexitat del posttrasplantament sorgint a l’hora una major consciència del que 
suposa fer front en el dia a dia a una malaltia crònica (Roberts i Steele, 2018).

Segons el referit anteriorment, queda palès que les etapes del TOS poden variar 
considerablement en la seva durada i evolució, sent el trasplantament un procés que 
implica unes necessitats psicològiques i emocionals en el pacient i la seva família. 
En la següent taula s’especifiquen alguns aspectes pels quals els NNA i les famílies 
poden requerir una intervenció psicològica al llarg del procés de trasplantament:
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Taula 1. Aspectes del procés de trasplantament pediàtric que poden requerir suport psicològic 
(adaptació de Maloney et al., 2005). 

Hospitalització freqüent

Presa de decisions del tractament

Avaluació pretrasplantament

Parentalitat i marentalitat d’un infant o adolescent amb una malaltia crònica

Procediments que generen ansietat

Control del dolor

Adaptació del pacient, dels germans i la família

Canvis en l’estil de vida

Dificultats en l’adherència

Reentrada a l’escola

Reaccions traumàtiques

Dol anticipat

Mort

Davant un procés d’elevada complexitat com és el trasplantament pediàtric, un 
abordatge biopsicosocial que inclogui l’avaluació, suport i intervenció psicològica 
abans i després del trasplantament pot beneficiar tant als pacients com a les seves 
famílies facilitant una millor adaptació i transició entre les diferents fases (Thomson 
et al., 2018). Per tant, atendre les necessitats psicosocials de l’infant, l’adolescent i la 
família del receptor pediàtric trasplantat és essencial per millorar els resultats de salut 
a curt i llarg termini (Maloney et al., 2005). 

1.2. Epidemiologia

Fa anys que el nostre país és capdavanter en la donació d’òrgans a escala mundial. 
En l’àmbit europeu, Espanya és líder tant en el nombre de donants (40.8 per milió 
d’habitants) com en el nombre de trasplantaments efectuats (102.4 per milió 
d’habitants) (Observatori Mundial de Donació i Trasplantament, 2022).

A escala estatal, l’Organización Nacional de Trasplantes (2022) en el seu balanç 
anual destaca que durant l’any 2021 es realitzaren 159 trasplantaments infantils amb 
un descens important de la llista d’espera pediàtrica, restant en 66 casos.

La figura 1 mostra l’evolució en el nombre de trasplantaments d’òrgans pediàtrics 
duts a terme a Catalunya en els darrers anys.
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Figura 1. Evolució dels trasplantaments pediàtrics realitzats a Catalunya (adaptació de 
l’Organització Catalana de Trasplantaments, 2023). Les presents dades mostren l’evolució 
creixent en el nombre de trasplantaments pediàtrics d’òrgan sòlid duts a terme a Catalunya 
durant els darrers més de trenta anys. 

L’any 2022 a Catalunya, segons l’Organització Catalana de Trasplantaments (2023) 
es van realitzar en l’àmbit pediàtric 61 trasplantaments: 24 de ronyó, 24 de fetge, 9 de 
cor i 4 de pulmó, la major part dels quals es van realitzar a l’Hospital Universitari Vall 
d’Hebron de Barcelona. El mateix informe del 2023 destaca que a finals de l’any 2022 
hi havia 18 pacients pediàtrics en llista d’espera per a trasplantament pediàtric d’òrgan 
sòlid a Catalunya, 12 a l’espera d’un cor.

Segons l’informe de l’Organització Catalana de Trasplantaments (2022) la mitjana 
d’edat dels donants dels òrgans trasplantats a receptors pediàtrics és aproximadament 
de 22 anys, mentre que la mitjana d’edat dels receptors pediàtrics és aproximadament 
de 7 anys. 

Per acabar, cal destacar que en l’àmbit pediàtric les taxes de supervivència dels 
pacients trasplantats a 5 anys se situen entre el 75% i el 88% en el cas dels TOS 
renal, hepàtic i cardíac; i entre el 43% i el 66% en el cas del TOS pulmonar (Organ 
Procurement and Transplantation Network, 2020).

1.3. Impacte en el nen, nena o adolescent

Els infants i adolescents afectes d’una malaltia hepàtica, renal, cardíaca o pulmonar 
en fase terminal presenten generalment resultats inferiors en la qualitat de vida 
relacionada amb la salut (QVRS) en les àrees física, social, emocional i acadèmica 
(Eaton et al., 2016). La QVRS es descriu com la salut física i mental d’una persona o 
grup al llarg del temps (Centers for Disease Control and Prevention, 2001), sent un 
indicador rellevant en termes de salut pública. Tot i que alguns estudis mostren una 
millora de la qualitat de vida pre i posttrasplantament (Cole et al., 2004), els NNA 
trasplantats continuen experimentant una qualitat de vida compromesa similar a la 
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dels infants i adolescents diagnosticats amb altres afeccions cròniques (Limbers et al., 
2011). Així doncs, tot i que el trasplantament rectifica la malaltia aguda, resulta en un 
fenotip psicosocial similar al d’altres condicions cròniques de salut on, tant els pacients 
com les famílies o cuidadors, estan exposats a un gran nombre de factors estressants.

En la pràctica clínica, s’evidencia l’aparició de simptomatologia difosa associada 
al procés de TOS en població infantojuvenil (Anthony et al., 2014a). Aquesta 
simptomatologia o reaccions poden ser adaptatives o desadaptatives i estan 
relacionades amb factors biopsicosocials del pacient i del seu entorn. La clínica més 
descrita són els canvis en l’estat d’ànim, l’ansietat, les alteracions de la conducta, les 
preocupacions, la por, l’augment de l’alerta i la irritabilitat i les alteracions del son (Gritti 
et al., 2006; Evan et al., 2014; Thomson et al., 2018).

En fase de llista d’espera, Cellucci i Gartner (2018) apunten a una incidència 
del 20-25% de trastorns psiquiàtrics en pacients pediàtrics, amb una afectació en 
el funcionament encara major. Específicament els NNA en llista d’espera mostren 
símptomes depressius, ansiosos i dificultats d’adaptació (Anthony et al., 2014b),  i 
en el cas dels adolescents una menor qualitat del son (Gutierrez-Colina et al., 2019). 
Tant en fase de llista d’espera com posttrasplantament hepàtic els NNA presenten 
major simptomatologia ansiosa, depressiva i d’estrès posttraumàtic que els controls 
(Ünay et al., 2020). Així i tot, la gravetat d’aquesta simptomatologia difereix si l’avaluen 
els progenitors o els mateixos infants o adolescents, transmetent els NNA menor 
simptomatologia ansiosa-depressiva i, en canvi, major simptomatologia d’estrès 
posttraumàtic (Penner et al., 2022). 

Durant la fase de posttrasplantament, la fòbia a les agulles, l’ansietat, la depressió 
i l’estrès posttraumàtic són paràmetres psicològics a tenir en compte com a part de 
l’atenció rutinària (Thomson et al., 2018). Amb relació a la simptomatologia d’estrès 
posttraumàtic, un 85% dels NNA presenten algun símptoma i un 13% assoleixen un 
llindar de cinc o més símptomes, indicant en aquest últim cas un alt risc de presentar 
un trastorn d’estrès posttraumàtic (TEPT) (Hind et al., 2021). Segons Mintzer et al. 
(2005) aquests símptomes no es poden predir a partir de factors objectius propis del 
trasplantament, sinó que és l’avaluació subjectiva d’amenaça percebuda pel NNA la 
que té un paper cabdal en el desenvolupament de la simptomatologia. 

En el cas específic del trasplantament cardíac, durant el primer any 
posttrasplantament  entre un 20 i un 24% dels pacients experimenten símptomes 
significatius d’estrès psicològic; per exemple ansietat, depressió o problemes 
conductuals (Todaro et al., 2000). En la mateixa línia, McCormick et al. (2020) 
observen símptomes d’ansietat generalitzada moderats-greus, especialment en el 
cas de NNA de major edat i en context de complicacions mèdiques. Els símptomes 
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d’estrès posttraumàtic peri i posttrasplantament són freqüents en aquesta població 
(Evan et al., 2014), aquests autors plantegen que l'ús de dispositius d'assistència i 
altres procediments invasius (per exemple dispositius tipus ECMO, Berlin Heart...) 
per donar suport vital als pacients fins al moment del trasplantament cardíac poden 
tenir un impacte en la percepció d’amenaça d’aquests pacients, especialment en 
l’etapa de l’adolescència. 

Finalment, la vivència del trasplantament durant l’etapa de l’adolescència requereix 
unes consideracions específiques. Sovint el trasplantament en adolescents o adults 
joves afecta, entre d’altres àrees, el rendiment escolar, les relacions afectives i la 
visió de futur. En aquesta etapa es produeix la individuació, l’autoconeixement i, a 
poc a poc, la integració de les diferents dimensions de la identitat de la persona, 
sent cabdal el fet que la malaltia no tingui un paper central en l'autodefinició de 
l'individu (Fredericks et al., 2014). Les percepcions dels joves sobre la cicatriu 
de la intervenció quirúrgica, les experiències sobre els símptomes de la malaltia 
i els tractaments mèdics actuen com a desencadenants de la percepció de ser 
diferent i com a conseqüència sorgeix a vegades la necessitat d’actuar de manera 
similar als iguals (per exemple tenint menys cura dels hàbits de salut, deixant de 
prendre la medicació...) recuperant d’aquesta manera certa sensació o percepció 
de control (Wright et al., 2015). Específicament s’han trobat evidències que 
confirmen la relació entre la insatisfacció subjectiva amb l'aparença (Gerson et al., 
2004) i els símptomes interioritzants (McCormick King et al., 2014) amb una menor 
adherència a la medicació. Així doncs, de manera general, l’etapa de l’adolescència 
s’ha associat a una pitjor adherència al tractament immunosupressor (Danziger-
Isakov et al., 2019) podent afectar negativament als resultats de salut i a la qualitat 
de vida, especialment quan es mantenen les dificultats d’adherència fins a l’edat 
adulta (Annunziato et al., 2012). És per aquest fet que és important treballar amb 
els adolescents el maneig de la malaltia i del seu propi procés de salut, realitzant 
la transició cap als serveis d’adults no segons l’edat de l’adolescent, sinó en el 
moment en què presenta una bona capacitat per gestionar i responsabilitzar-se de 
manera autònoma de la malaltia, les cures, el tractament i el seguiment mèdic (Rea 
et al., 2021).

1.4. Impacte en la família

La malaltia té un impacte, en primer lloc, en la persona que la pateix però també en 
el conjunt del sistema familiar. Navarro Góngora (2004) descriu que la malaltia afecta 
la família tant en l’àrea emocional, com en els cicles evolutius, rols i funcions. Seguint 
les aportacions d’aquest mateix autor, quan la malaltia afecta un infant o adolescent 
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l’impacte és majorment de caire emocional i requereix sovint que un dels progenitors 
faci la funció de cuidador principal d’aquell NNA. A vegades, davant d’una situació de 
malaltia, la família pot tendir a donar una resposta de sobreprotecció. En aquest sentit, 
és necessari destacar la importància de suplir les limitacions que pugui tenir l’infant o 
adolescent a causa de la malaltia, sense fer el que pot o podria fer per si sol, ja que 
fer-ho limita a la persona afecta de la malaltia impedint que desenvolupi habilitats i, 
fins i tot, minvant-ne l’autoestima. Així mateix, la malaltia tendeix a interferir en els cicles 
evolutius dels diferents membres de la família, deixant a vegades incompletes tasques 
evolutives pròpies del moment de desenvolupament o perllongant-les en el temps, 
com per exemple els estudis o el moment d’independitzar-se, entre d’altres. 

A escala emocional, ser coneixedor que un fill o filla pateix una malaltia complexa 
genera en les mares, pares o cuidadors una sensació de pèrdua o dol que inclou 
diferents fases o etapes com són el xoc emocional, la negació, la culpa, la ràbia, la 
tristesa i l’acceptació (Kübler-Ross i Daurella, 1975). Aquestes fases no són lineals, 
sinó que es produeixen avenços i retrocessos en les mateixes al llarg del temps. Altres 
autors com Coughlin i Sethares (2017) expliquen com en el procés d’acceptació d’una 
malaltia crònica les persones passen periòdicament per moments d’afrontament i de 
dol, apareixent aquests últims especialment en moments vitals importants que generen 
noves sensacions de pèrdua. També s’ha descrit un fenomen anomenat de resolució 
diagnòstica que explica com amb el temps alguns familiars comprenen i accepten 
la malaltia del seu fill o filla, tenint representacions més acurades de la mateixa i 
desenvolupant en major grau un vincle segur amb el NNA (Leblond et al., 2019). En 
canvi, aquests mateixos autors refereixen que hi ha altres familiars que no arribaran a 
assolir aquesta resolució diagnòstica, presentant pensaments de caràcter més negatiu 
i retornant de manera recurrent a la mateixa pregunta sense resposta «perquè això ens 
ha passat a nosaltres?».

Tot i la complexitat del procés de trasplantament i el fet que els cuidadors són 
una figura essencial en el TOS, sent clau en l’acompanyament de la malaltia i sovint 
prenent part en decisions complexes sobre el tractament (Supelana et al., 2016), 
encara es disposa d’una comprensió reduïda sobre l'experiència de cura i la vivència 
de les famílies durant el procés de trasplantament pediàtric. Així mateix, es disposa 
de dades limitades que n’examinin l'impacte a llarg termini, sent una prioritat pel que 
fa a la recerca (Jesse et al., 2021). 

La naturalesa a llarg termini del trasplantament i l'atenció mèdica posterior crea més 
estrès que el que es troba en famílies que passen per un únic esdeveniment quirúrgic, 
donant lloc a un estrès perllongat en els progenitors (Farley et al., 2007). Encara que 
les famílies poden mostrar resiliència a l’hora de fer front als estressors, les demandes 
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i responsabilitats més enllà de les preocupacions habituals a l’hora de tenir cura d’un 
fill o filla i la incertesa associada al procés de trasplantament pot afectar de manera 
negativa el funcionament familiar (Cousino i Hazen, 2013). Així doncs, segons aquests 
mateixos autors, els cuidadors de NNA amb malalties cròniques experimenten un 
estrès parental més gran que els pares, mares o cuidadors de NNA sans. Concretament, 
encara que el TOS pediàtric millora la quantitat i la qualitat de vida, els pacients i les 
famílies s'enfronten abans i després del trasplantament amb molts factors estressants, 
una important sobrecàrrega (Cousino et al., 2017) i fatiga en compatibilitzar dos 
rols, el de progenitor i el de cuidador (Kikuchi i Kamibeppu, 2015). Amb relació al 
funcionament familiar sovint sorgeixen problemes maritals, desacords entorn de la 
criança del fill o filla trasplantat, preocupació amb relació a altres fills amb els quals 
perceben que passen poc temps i manca de temps per activitats d’oci o gratificants 
(Kikuchi i Kamibeppu, 2015; Golfenshtein et al., 2016). 

En una revisió sistemàtica, Cousino et al. (2017) mostraren que els pares de NNA 
pre i posttrasplantats presenten un estrès significatiu i una elevada càrrega parental, 
resultats consistents als referits en familiars de pacients pediàtrics amb malaltia crònica. 
Un major estrès parental s’associa a simptomatologia depressiva i ansiosa (Cousino 
i Hazen, 2013), sent l’ansietat el trastorn psicològic més freqüent en els cuidadors 
(Toledano-Toledano i Moral de la Rubia, 2018). En l’estudi anteriorment citat, Eaton 
et al. (2016) mostraren que les famílies en llista d’espera de trasplantament cardíac 
presentaven majors nivells d’ansietat que en els casos de trasplantament hepàtic o 
renal, especialment si l’infant tenia menys de 12 anys. Segons un estudi realitzat per 
Lerret et al. (2014) tres setmanes després del trasplantament hepàtic, renal o cardíac 
els cuidadors continuaven mostrant encara nivells significatius de malestar emocional, 
ansietat i depressió. Els símptomes d’estrès posttraumàtic també són freqüents en els 
cuidadors (Farley et al., 2007; Young et al., 2003), sent més prevalents en els cuidadors 
de receptors d’un TOS que en els d’altres malalties cròniques (per exemple el virus de 
la immunodeficiència humana o l’anèmia falciforme) (Ingerski et al.2010). En un estudi 
recent (Cushman et al., 2021) van detectar una millora en la qualitat de vida del NNA 
6 mesos després del trasplantament, però, en canvi, la simptomatologia depressiva, 
ansiosa, de somatització i l’estrès global dels cuidadors es mantingué no millorant de 
la mateixa manera que en els seus fills o filles. Tanmateix, hi ha diferents factors del 
curs clínic del posttrasplantament (hospitalitzacions, episodis de rebuig, temps des 
del diagnòstic...) que es poden veure associats a l’afectació i malestar dels cuidadors 
(Cushman et al., 2021).

Per altra banda, el tipus d’afrontament dels cuidadors pot ser un factor protector 
en el procés d’adaptació del NNA a la malaltia crònica (Toledano-Toledano i Moral 
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de la Rubia, 2018). Tradicionalment, les estratègies d’afrontament s’han definit com 
els pensaments i comportaments que s'utilitzen per gestionar les demandes internes 
i externes de situacions que es valoren com a estressants (Lazarus i Folkman, 1984). 
Les estratègies d’afrontament són context dependent, però, tot i això, les persones 
acostumen a desenvolupar-ne algunes més que d’altres i aquestes difereixen entre 
famílies (Hastings et al., 2005). Sovint s’han classificat en diferents categories com a 
positives o negatives,  adaptatives o desadaptatives, centrades en el problema o en 
l’emoció, entre d’altres (Fairfax et al., 2019). Les estratègies d’afrontament centrades 
en el problema tendeixen a abordar directament l’estressor (per exemple buscar 
informació, seguir uns passos determinats, buscar suport...), en canvi, les estratègies 
centrades en l’emoció estan enfocades a regular l’estat emocional que ha provocat 
l’estressor (per exemple la reavaluació cognitva, l’evitació, la relaxació...). Darrerament, 
es consideren les estratègies d’afrontament com a tendències sobre com les persones 
gestionen les situacions considerant-se més o menys efectives segons l’èxit i el 
benestar aconseguit en el maneig de l’estrès. Encara ara hi ha molt poca bibliografia 
sobre les estratègies d’afrontament de les famílies en el trasplantament pediàtric 
i majoritàriament els estudis se centren en com les famílies afronten la fase prèvia 
al trasplantament. En llista d’espera de TOS, les mares mostren nivells d’estrès més 
elevats i fan més ús d’estratègies d’afrontament participatives en comparació amb els 
pares (Simons et al., 2007). En el cas dels familiars d’adolescents que passen per un 
procés de trasplantament, un estil d’afrontament optimista i d’autoconfiança per part 
dels progenitors s’associa a una menor simptomatologia internalitzant i una millora 
de la qualitat de vida en els fills (Yilmaz Kafali et al., 2021). En una revisió sistemàtica 
Fairfax et al. (2019) trobaren també una associació positiva entre les estratègies 
d’afrontament adaptatives i la qualitat de vida psicològica dels cuidadors. En canvi, un 
estil d’afrontament més centrat en l’emoció i especialment en l’evitació s’ha associat a 
un major estrès parental (Rodenburg et al., 2007), a simptomatologia depressiva en les 
mares (Zelikovsky et al., 2007), a major ansietat en pares i mares (Simons et al., 2007) i 
a una pobra adaptació psicosocial a la malaltia crònica (Livneh, 2019). Addicionalment, 
hi ha resultats consistents amb relació amb l’associació entre funcionament familiar i 
factors de salut significatius relacionats amb el NNA, com per exemple en l’adherència 
al tractament, les barreres a la medicació i el nombre d’hospitalitzacions (Cousino et 
al., 2017). 

La literatura científica destaca que l’estrès i els dèficits en el funcionament familiar 
previs al trasplantament es relacionen amb un pitjor funcionament 6 mesos després 
del TOS (Cushman et al., 2019), però també amb una major disfunció psicosocial en 
els receptors pediàtrics (DeMaso et al., 2004). L’avaluació de les percepcions dels 
cuidadors pre i posttrasplantament amb relació amb la seva pròpia adaptació i la 
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dels seus fills és fonamental per obtenir una perspectiva més global dels resultats 
dels processos de trasplantament (Cushman et al., 2021). Així doncs, és important 
avaluar el funcionament familiar, els nivells d’estrès, la psicopatologia i les estratègies 
d’afrontament que presenten aquestes famílies per tal de conèixer tant els punts forts 
com les necessitats que presenten i oferir estratègies i intervencions terapèutiques 
específiques, quan s’escaigui, que els permetin cuidar-se i alhora afrontar i acompanyar 
al seu fill o filla al llarg de tot el procés de trasplantament.

1.5.  Proves psicològiques per avaluar la presència de psicopatologia, 
d’estrès, el funcionament familiar i la qualitat de vida dels nens, nenes 
i adolescents receptors d’un trasplantament i les seves famílies

En aquest apartat es presenten les principals escales i qüestionaris utilitzats segons 
la literatura científica per a la valoració psicopatològica, de funcionament i de qualitat 
de vida dels NNA receptors d’un TOS i les seves famílies.

Al llarg dels anys s’han desenvolupat alguns qüestionaris específics per avaluar 
la preparació psicosocial prèvia al trasplantament. Entre ells, la principal escala és 
la Psychosocial Assessment of Candidates for Transplantation (PACT; Olbrisch et al., 
1989) que permet fer una avaluació psicosocial i valorar la idoneïtat de la persona 
candidata al trasplantament. L’escala se centra en la valoració de quatre àmbits: el 
suport social, la salut psicològica, l’estil de vida i la comprensió del trasplantament i 
el seguiment. 

Amb relació a l’avaluació de la psicopatologia de NNA candidats o receptors 
d’un TOS s’empren habitualment diferents qüestionaris. Hi ha alguns inventaris 
multidimensionals que es fan servir per a dur a terme un cribratge general de la 
psicopatologia i que contenen versions per a diferents informadors, entre ells 
el Child Behaviour Checklist (CBC-L; Achenbach i Edelbrock, 1983), el Behavior 
Assesment System for Children (BASC; Reynolds i Kamphaus, 2004) o el Strengths 
and Difficulties Questionnaire (SDQ; Goodman, 1997). El CBC-L és un inventari que 
responen els progenitors o familiars i que avalua competències socials i problemes 
de comportament, diferenciant en aquest últim cas entre problemes externalitzants 
i internalitzants en la infància i l’adolescència. També s’usen la versió per a mestres 
el Teacher Report Form (TRF) i un autoinforme per a adolescents el Youth Self Report 
(YSR) del mateix autor (Achenbach, 2001). El BASC és un sistema d’avaluació en NNA 
que mesura la conducta i la personalitat, incloent-hi la valoració de punts forts i dèbils 
del NNA. L’SDQ amb un autoinforme, una versió per progenitors i  una per mestres 
avalua tant la conducta problemàtica com la prosocial. 
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En la literatura científica centrada en el TOS pediàtric, es fan servir diferents 
instruments per avaluar la presència de simptomatologia depressiva, ansiosa, 
d’estrès posttraumàtic i els problemes de son en NNA pre i posttrasplantament. 
L’instrument més emprat per a avaluar la simptomatologia depressiva és el 
Child Depression Inventory (CDI; Kovacs, 1992) que consta de 27 ítems i avalua 
simptomatologia depressiva, disfòria i baixa autoestima; o la versió més abreujada 
del mateix qüestionari formada per únicament 10 ítems. L’escala Revised Child 
Anxiety and Depression Scale (RCADS; Chorpita et al., 2000) consta de 47 ítems i 
avalua diferents trastorns d’ansietat, així com el trastorn depressiu major en infants 
i adolescents, així mateix té una versió dels mateixos autors heteroinformada pels 
progenitors (Revised Child Anxiety and Depression Scale Parent version, RCADS-P). 
Per a la valoració específicament de la simptomatologia ansiosa els estudis usen 
la Screen for Child Anxiety Related Emotional Disorders (SCARED; Birmaher et al., 
1999), l’State-Trait Anxiety Inventory for Children (STAIC; Spielberger et al., 1973) i 
també l’escala Generalized Anxiety Disorder-7 scale (GAD-7; Spitzer et al., 2006) que 
és un autoinforme de 7 ítems que ha estat validat en població adolescent (Mossman 
et al., 2017). Amb relació amb les pors o fòbies s’utilitza en estudis amb població 
adolescent trasplantada de cor la Post Heart Transplant Fears Questionnaire (PHTF; 
McCormick et al., 2020) que mitjançant 12 ítems avalua l’ansietat de l’experiència del 
trasplantament cardíac i de les complicacions mèdiques. També algun estudi usa 
el qüestionari Needle Phobia Screening Test (NPST; Penner et al., 2022) per avaluar 
la por i l’evitació a les agulles en pacients pediàtrics trasplantats. Per avaluar la 
satisfacció amb el cos i l’autoimatge s’empra la Young Adolescent Body Image Scale 
(YABIS; Petersen et al., 1984), sent una escala que s’ha fet servir en recerca per avaluar 
l’impacte de l’autoimatge en la conducta i, per tant, també en l’adherència a tractaments 
mèdics (Gerson et al., 2004). Hi ha diferents qüestionaris que avaluen els símptomes 
d’estrès posttraumàtic en infants i adolescents, entre ells: l’Ucla Posttraumatic Stress 
Disorder Reaction Index (PTSRI; Steinberg et al., 2004), el Child PTSD Symptom Scale 
(CPSS; Foa et al., 2001), el Child Trauma Screening Questionnaire (CTSQ; Kenardy 
et al., 2006) adaptat a població trasplantada. Recentment, hi ha diferents estudis 
que han avaluat mitjançant l’inventari Posttraumatic Growth Inventory for Children 
(PTGI-C; Kilmer et al., 2009) si els infants i adolescents que passen per un procés 
de trasplantament experimenten creixement posttraumàtic, entès com a canvis 
personals positius resultats de l’exposició a l’experiència traumàtica i a processos 
interpersonals i intrapersonals (Triplett et al., 2022). Així mateix, la Children’s Hope 
Scale (CHS; Snyder et al., 1997) mesura la tendència del NNA a mostrar esperança i la 
Child Uncertainty in Illness Scale (CUIS; Mullins i Hartman, 1995) valora la percepció 
d’incertesa en el context de malaltia crònica. Per avaluar l’autoestima dels infants i 
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adolescents trasplantats algun estudi utilitza l’escala Piers-Harris Self-Concept Scale 
(Piers, 1984). Per tal de valorar la qualitat del son s’empren diferents qüestionaris com 
l’Adolescent Sleep-Wake Scale (ASWS; LeBourgeois et al., 2005), un autoinforme per 
adolescents, i el Pediatric Sleep Questionnaire (PSQ; Chervin et al., 2000), una escala 
heteroinformada que responen els progenitors i que avalua problemes de son en 
NNA amb o sense comorbiditats mèdiques.

Un element important i sovint oblidat en la valoració dels NNA amb condicions 
cròniques de salut és la valoració de diferents àrees del funcionament. L’Adaptive 
Behaviour Assessment System (ABAS; Harrison i Oakland, 2003) avalua el 
funcionament de l’infant o adolescent en diferents dominis: comunicació, ús dels 
recursos comunitaris, habilitats acadèmiques, vida a la llar, salut i seguretat, lleure, 
autocura, autodirecció, social i laboral, si s’escau. El Children’s Global Assessment 
Scale (CGAS; Shaffer et al., 1983) és una escala basada en el judici del clínic que avalua 
el funcionament psicològic general del NNA en una escala del 0 al 100. Així mateix, 
l’escala WHO-5 avalua el benestar emocional subjectiu mitjançant cinc preguntes 
(Bech et al., 1996). El mòdul de Cognitive Functioning del PedsQL (PedsQL CF; Varni, 
2014), mesura mitjançant 6 ítems la percepció dels progenitors sobre el funcionament 
cognitiu mitjançant processos bàsics d’atenció, memòria i velocitat de processament 
en infants i adolescents; el PROMIS Pediatric Cognitive Function (PedsPCF; Lai et al., 
2011) avalua també el funcionament cognitiu auto i heteroinformat. El Functional 
Disability Inventory (FDI; Walker i Greene, 1991) mesura a través de la valoració dels 
cuidadors el funcionament físic general del seu fill o filla o el Functional Status (FS; 
Stein i Jessop, 1990) que mesura el funcionament relacionat amb l’estat de salut de 
l’infant o adolescent. El Global Assessment of Relational Functioning Scale (GARF; 
Associació Americana de Psiquiatria, 1994) és una mesura per part del professional 
clínic del funcionament general de la família. 

L’automaneig de la malaltia i l’adherència a la medicació són elements claus en 
l’evolució clínica dels infants i especialment dels adolescents receptors d’un TOS. 
L’entrevista semiestructurada breu Medication Adherence Measure (MAM; Zelikovsky 
i Schast, 2008) és l’eina més utilitzada per a avaluar l’adherència, aquesta entrevista 
pregunta als adolescents i als seus familiars per separat sobre el compliment pel que fa 
a les dosis i temps de les preses de medicació durant la darrera setmana, així com sobre 
el seguiment de les visites mèdiques. Algun estudi utilitza l’escala Morisky Medication 
Adherence Scale (MMAS-8; Morisky et al., 2008). El Developmentally Based Skills 
Checklist (Annunziato et al., 2011) inclou una llista d’habilitats que els adolescents han 
d’anar aprenent progressivament amb relació al maneig de la malaltia. Posteriorment, 
aquesta escala s’ha escurçat a 13 ítems denominant-se Responsibility and Familiarity 
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with Illness Survey (REFILS; Annunziato et al., 2018) i mesurant l’automaneig de la 
malaltia, amb una versió per infants majors de 9 anys, adolescents i pels cuidadors. 
El Transplant Responsibility Questionnaire (TRQ; Kullgren et al., 2013) té una versió 
per infants a partir de 7 anys i una versió pels progenitors, i permet avaluar la cura, 
el maneig de la malaltia i la responsabilitat específicament en pacients pediàtrics 
trasplantats. Algunes escales avaluen les barreres individuals, familiars, del sistema 
sanitari o de la comunitat que poden afectar o dificultar l’adherència a la medicació 
a través d’autoinformes dels adolescents i dels familiars com l’Adolescent and Parent 
Medication Barriers Scale (AMBS i PMBS; Simons i Blount, 2007), el Brief Medication 
Questionnaire (BMQ; Svarstad et al., 1999) o el PEDS-TX Survey (Rodrigue, 2004). 
Altres escales com l’End Stage Renal Disease Symptom Checklist-Transplant Module 
(ESRD-SCL; Franke et al., 1999) avaluen els efectes secundaris de la medicació en 
la població específicament de NNA amb malalties renals cròniques i s’ha adaptat 
per a població trasplantada (Devine et al., 2011). També l’escala Side Effect Severity 
Scale (SEES; DeMaso et al., 1995) avalua els efectes secundaris vinculats al procés de 
trasplantament cardíac extraient un índex de severitat mèdica.  

Tal com ja s’ha comentat anteriorment, amb la millora de la supervivència dels 
pacients amb malalties hepàtiques, renals, cardíaques o pulmonars en fase terminal, 
la qualitat de vida ha esdevingut un element clau per mesurar l’impacte del 
trasplantament pediàtric en l’infant, l’adolescent o la família. El principal qüestionari 
per mesurar la QVRS en població pediàtrica trasplantada d’òrgan sòlid és el Pediatric 
Quality of Life Inventory (PedsQL; Varni, 2014). Aquest inventari es creà per a poder 
ser utilitzat amb NNA sans i per població pediàtrica amb condicions de salut 
agudes o cròniques i avalua quatre dimensions de la QVRS l’estat físic, l’estat d’ànim, 
l’entorn social i escolar. Conté tant mòduls generals (PedsQL Generic Core Scales; 
PedsQL GCS) com específics segons la malaltia, per exemple comprèn un mòdul de 
trasplantament (PedsQL Transplant Module; PedsQL TM), de malaltia renal crònica 
(PedsQL End Stage Renal Disease, PedsQL ESRD) i patologia cardíaca (PedsQL Cardiac 
Module). Entre d’altres, també conté un mòdul sobre la satisfacció amb els serveis 
de salut (PedsQL Satisfaction Scale). Es complimenta pel pacient a partir dels 5 anys 
i pels progenitors o cuidadors a partir dels 2 anys. Existeixen altres escales com la 
Visual Analog Scales for Quality of Life (VAQOL) and General Health (McDowell, 
2006) que estima la QVRS mitjançant una escala visual en NNA i persones adultes 
o el Quality of Life Instrument (ITQOL; Oostenbrink et al., 2006) que és una escala 
que responen els cuidadors de nens i nenes entre 2 mesos i 5 anys. També Landgraf 
et al. (1996) han desenvolupat diferents qüestionaris per examinar la QVRS: l’Infant 
Toddler Health status Questionnaire (ITHQ) per progenitors d’infants petits, el Child 
Health Questionnaire Parent Form 50 (CHQ PF-50) per familiars d’infants a partir de 
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5 anys i el Child Health Questionnaire Child Form 87 (CHQ CF-87) un autoinforme 
per adolescents entre 12 i 18 anys. També existeix el qüestionari WHOQOL-BREF 
Questionnaire (Harper et al., 1998) que responen els NNA. En el cas de preadolescents 
trobem una entrevista i un qüestionari per avaluar la QVRS anomenat 17D (Apajasalo 
et al., 1996a), 16D pels adolescents (Apajasalo et al., 1996b) i 15D per nois i noies 
a partir de 16 anys (Sintonen, 2001). Així mateix, existeixen qüestionaris específics 
per a mesurar la qualitat de vida en pacients pediàtrics trasplantats de fetge com el 
Pediatric Liver Transplantation Quality of Life Questionnaire (PeLTQL; Ng et al., 2014). 

Algunes escales avaluen els coneixements, la preparació i les modificacions que 
realitzen les famílies en el moment del retorn al domicili posttrasplantament, com 
per exemple la Quality of Discharge Teaching Scale (QDTS; Weiss et al., 2008), la Care 
Transition Measure (CTM; Coleman et al., 2005), la Readiness for Hospital Discharge 
Scale (RHDS; Weiss i Piacentine, 2006), la Post-Discharge Coping Difficulty Scale 
(PDCDS; Weiss et al., 2008) i la Family Management Measure (FaMM; Knafl et al., 2011).

Amb relació a les mares, pares o cuidadors, existeix també algun qüestionari de 
cribratge general de psicopatologia que s’ha utilitzat en familiars de pacients pediàtrics 
trasplantats d’òrgan sòlid com per exemple el Global Health Questionnaire (GHQ; 
Goldberg, 1988) que mesura la presència de benestar, malestar i psicopatologia 
general en persones adultes. En la literatura científica, hi ha diferents estudis que 
avaluen en els cuidadors la presència o no simptomatologia depressiva amb el 
Beck Depression Inventory (BDI; Beck et al., 1996) o la Hamilton Depression Rating 
Scale (HDRS; Hamilton, 1960), simptomatologia ansiosa amb el State-Trait Anxiety 
Inventory (STAI; Spielberger et al., 1983.) o la Hamilton Anxiety Rating Scale (HARS, 
Hamilton, 1959), simptomatologia ansiosa-depressiva o de somatitizació amb el Brief 
Symptom Inventory-18 (BSI-18; Derogatis, 2000), d’estrès posttraumàtic amb l’Impact 
of Events Scale (IES; Weiss, 2007) o la Posttraumatic stress Diagnostic Scale (PDS; Foa, 
1995). Així mateix, igual que amb els NNA amb els familiars també hi ha instruments 
que avaluen processos de creixement posttraumàtic mitjançant per exemple el 
Posttraumatic Growth Inventory (PTGI; Tedeschi i Calhoun, 1996). Algun estudi utilitza 
la Clinical Global Impression Scale (CGI; Guy, 1976) per valorar la simptomatologia 
clínica i el nivell de severitat general en els familiars. El funcionament psicològic, 
social i laboral es pot avaluar amb el Global Assessment Functioning Scale (GAF; 
Endicott et al., 1976). Per tal d’avaluar la satisfacció amb la vida en diferents dominis, 
s’ha emprat la Quality of Life Scale (QOLS; Wahl et al., 2004) i la SF-36 Health Survey 
(Maruish, 2011) per mesurar la QVRS en familiars de pacients receptors d’un TOS. 

Seguint amb la valoració de l’impacte del TOS en el conjunt del sistema familiar, 
fa pocs anys es creà una escala de cribratge breu per avaluar el risc psicosocial 
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familiar en pacients pediàtrics amb condicions cròniques de salut, és el Psychosocial 
Assessment Tool (PAT; Kazak et al., 2015). Aquesta eina permet valorar les necessitats 
de les famílies dels pacients receptors d’un TOS segons el nivell d’intervenció 
terapèutica que poden requerir: universal, focalitzada o clínica, sent molt útil per la 
pràctica clínica habitual, ja que permet concretar quines famílies es poden beneficiar 
d’una intervenció més generalitzada i quines altres necessiten una intervenció 
específica des de la psicologia clínica. Per altra banda, existeixen també diferents 
escales i qüestionaris que permeten avaluar el funcionament familiar, l’impacte de la 
malaltia crònica i els nivells d’estrès en la família. Entre els qüestionaris que valoren 
el funcionament familiar l’escala més utilitzada és la Family Environment Scale (FES; 
Moos, 1994) que mesura 10 dimensions de funcionament, tot i que alguns estudis 
utilitzen únicament tres dimensions d’aquesta mateixa escala (cohesió, expressivitat i 
conflicte familiar) que conformen l’anomenat Family Relationship Index (FRI). També 
es fan servir en menor grau la Family Assessment Device (FAD;  Epstein et al., 1983), el 
Family APGAR (Smilkstein, 1978) que avalua la competència de la família a l’hora de 
donar suport, el qüestionari FACES-IV (Olson, 2000) que mesura el grau de cohesió 
i flexibilitat familiar i un estudi usa el Family Accommodations Questionnaire (FAQ; 
Gavidia-Payne i Tainsh, no publicat, en l’article de Denny et al., 2012) que mesura les 
modificacions i canvis que realitzen les famílies per acomodar-se a la situació crònica 
de salut dels seus fills. Tant l’Impact on Family Scale (IFS; Stein i Riessman, 1980) 
com l’actualitzada Impact on the Family Scale (IOF; Stein i Jessop, 2003) mesuren la 
percepció del familiar o cuidador amb relació a l’impacte de la malaltia crònica en 
la família, així mateix també es disposa en l‘anteriorment citat qüestionari PedsQL 
d’un mòdul sobre l’impacte familiar (PedsQL Family Impact Module; PedsQL FIM). El 
qüestionari Parent Infant Relationship Global Assessment Scale (PIRGAS; Aoki et al., 
2002) avalua la qualitat de la relació dels nens i nenes menors de 4 anys amb el seu 
cuidador principal. Les creences dels progenitors i cuidadors sobre la capacitat de la 
família de funcionar de manera holística i eficaç es poden recollir amb la Perceived 
Collective Family Efficacy Scale (PCFES; Caprara et al., 2004), així com les percepcions 
sobre la salut del seu fill o filla i sobre els elements que influencien la malaltia es 
poden valorar també mitjançant el Parent Health Locus of Control (PHLOC; Devellis 
et al., 1993). Tanmateix, algun estudi valora la tendència a mostrar esperança davant 
d’una situació determinada, en aquest cas la malaltia pediàtrica, mitjançant l’Adult 
Trait Hope Scale (ATHS; Snyder et al., 1991), la incertesa amb relació a la malaltia del 
fill o filla amb la Parent’s Perception of Uncertainty in Illness Scale (PPUS; Mishel, 1983) 
o la percepció de vulnerabilitat que tenen els pares, mares o cuidadors amb relació 
a la salut i els riscs de la malaltia mitjançant la Child Vulnerability Scale (Forsyth et al., 
1996).
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El nivell d’estrès en les famílies dels pacients trasplantats és també un element 
important a conèixer durant l’avaluació psicològica dels receptors pediàtrics. En 
aquest cas els estudis utilitzen majoritàriament dos qüestionaris: el Parenting Stress 
Index-Short Form (PSI-SF; Abidin, 1995) que és un autoinforme per als progenitors 
que identifica l’origen i les fonts d’estrès en les famílies, conté tres subescales 
(Malestar parental, Disfunció en la interacció pares-fill/a i Infant difícil) i un còmput 
d’estrès total i l’inventari Pediatric Inventory for Parents (PIP; Streisand et al., 2001) que 
mesura mitjançant 42 ítems l’estrès associat a la cura dels NNA amb malaltia crònica. 
Un estudi fa ús de la Family Inventory of Life Events and Changes (FILE; McCubbin 
et al., 2013) que avalua l’estrès familiar i també l’acumulació d’aquestes situacions 
estressants en la família. 

Per acabar, també és important en el procés de trasplantament conèixer les 
estratègies d’afrontament que fan servir les famílies per fer front a la incertesa i a 
l’estrès associats a aquest procés mèdic d’elevada complexitat i a la gestió posterior 
de la condició crònica de salut pediàtrica. L’escala més emprada és la Brief COPE 
(Carver, 1997), la versió abreviada del també reconegut COPE Inventory (Carver et al., 
1989) que avaluen diferents estratègies d’afrontament centrades tant en el problema 
com en l’emoció. També el Coping Strategies Inventory-Short form (CSI-S; Tobin et 
al., 1989) avalua 8 estratègies diferents d’afrontament i el Coping Health Inventory for 
Parents (CHIP; McCubbin et al., 1983) que mesura l’afrontament de la família quan un 
dels membres està afecte d’una malaltia. Una estratègia d’afrontament que ha rebut 
evidències importants pel seu impacte en la reducció de l’estrès és el suport social, 
existint algunes escales que avaluen específicament la percepció de suport social 
per part dels progenitors com la Multidimensional Scale of Perceived Social Support 
(MSPSS; Zimet et al., 1990), la Social Support Scale (Yoshida, 2004) i el Norbeck Social 
Support Questionnaire (NSSQ; Norbeck et al., 1983).

1.6. Estudis publicats sobre l’impacte psicològic del trasplantament en els 
nens, nenes, adolescents i en les famílies

En la present tesi doctoral s’ha realitzat una revisió bibliogràfica de la literatura 
científica publicada al llarg dels últims vint anys (estudis publicats entre l’any 2003 
i l’any 2023) sobre l’impacte psicològic del trasplantament hepàtic, renal, cardíac o 
pulmonar en els NNA i en les seves famílies. 

A la taula que es presenta a continuació es detallen els diferents estudis identificats 
sobre l’impacte psicològic del trasplantament en els receptors pediàtrics. La taula 
inclou informació sobre la grandària de la mostra, si l’estudi conté grup de comparació, 
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el tipus de trasplantament, el sexe del NNA, l’edat de l’infant o adolescent en el moment 
de l’estudi i, si escau, en el moment del trasplantament, els instruments utilitzats per 
a la valoració de l’impacte psicològic del trasplantament, així com un resum de les 
principals evidències científiques (Taula 2).

Taula 2. Estudis publicats sobre l’impacte psicològic del trasplantament pediàtric en nens, nenes 
i adolescents (anys 2003-2023).

Estudi N pacients 
TOS

Grup de 
comparació

Pre o post 
trasplantament

Tipus de 
TOS

Sexe NNA 
femení

Edat 
NNA M (SD)

Edat TOS
M (SD) Instruments Resultats

Adebäck et al. (2003) 21 Dades 
normatives

Posttrasplantament Hepàtic 43% 4.2 i 9.6 3.1 WPPSI*/WISC** 
Piers-Harris

El rendiment cognitiu se situava en la zona límit de la 
normalitat, mostrant diferències significatives respecte 
a la població normativa. Amb relació a l'autoestima els 
resultats s'ubicaven dins de la normalitat.

Alonso et al. (2003) 55 Dades 
normatives

Posttrasplantament Hepàtic 54% 9.6 (3.4) 2.9 
(2.8)

CHQ PF-50 Els NNA receptors d’un TOS presentaven resultats en 
salut física inferiors als controls. L'autoestima i la salut 
mental en aquest grup se situaven en el rang normatiu. 
Els progenitors van experimentar més estrès emocional 
i interrupció de les activitats familiars que els controls.

Alonso et al. (2013) 441 No Posttrasplantament Hepàtic 45% 12.6 (3.0) 7.7 PedsQL GCS-
NNA 
PedsQL GCS-
pares 
PedsQL CF-pares

En els NNA trasplantats hepàtics el fet de viure en una 
família monoparental, l'ús de medicació anticonvulsiva 
i el nombre de dies hospitalitzats va predir una pitjor 
QVRS.

Annunziato et al. 
(2018)

214 No Posttrasplantament Hepàtic 53% 12 ND REFILS  
AMBS  
PMBS 

Els adolescents que informaven d'una major autogestió 
mostraven una menor adherència. Mesurar el nivell de 
discrepància entre les habilitats d'autogestió referides 
per l'adolescent i els progenitors pot ser interessant en 
la transició.

Biernacka et al. (2021) 96 No Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R) 

51% 14.7 (1.8) 7 Parental Attitude 
Scale (Plopa, 
2008; específica 
en polonès) 
Resiliency 
Assessment 
Scale (Ogińska-
Bulik i Juczyński, 
2011; específica 
en polonès) 
MMAS-8

S'objectivà una relació positiva entre la resiliència 
psicològica i la regularitat en la presa de medicació. 
Els resultats també mostraren l'efecte moderador en 
aquesta relació de les  actituds parentals, especialment 
l'acceptació.
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Taula 2. Estudis publicats sobre l’impacte psicològic del trasplantament pediàtric en nens, nenes 
i adolescents (anys 2003-2023). Continuació.

Estudi N pacients 
TOS

Grup de 
comparació

Pre o post 
trasplantament

Tipus de 
TOS

Sexe NNA 
femení

Edat 
NNA
M (SD)

Edat TOS
M (SD) Instruments Resultats

Bucuvalas et al. (2003) 77 NNA amb 
malalties 
cròniques i 
controls sans

Posttrasplantament Hepàtic 60% 9.6 3.8 (3.6) CHQ PF-50
PedsQL GCS-
pares

La QVRS en receptors de TOS hepàtic va ser inferior 
a la de controls sans, però similar a la de NNA amb 
altres malalties cròniques. L'edat en el moment del 
trasplantament, el temps transcorregut des del TOS, les 
hospitalitzacions de l'any anterior, el nivell educatiu de 
la mare i l'ètnia foren  predictors significatius de la salut 
física. L'edat en el moment del TOS i el nivell educatiu 
de la mare  van predir la funció psicosocial. 

Cole et al. (2004) 38 No Pre i posttrasplanta-
ment

Hepàtic 39% 2.0 i 2.4 1.4 (0.2) ITHQ Un any després del trasplantament hepàtic millorava 
la QVRS dels infants independentment de si l’òrgan 
trasplantat provenia de donant viu o de cadàver.

Danziger-Isakov et al. 
(2016)

368 No Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R,C,P) 

43% 11.1 9.0 (4.3) PMBS 
AMBS  
BMQ

Les barreres a l'adherència es van percebre amb 
major freqüència per part dels familiars dels NNA més 
grans, les més importants eren els horaris i la frustració 
associada a la presa de la medicació. En preadolescents, 
els familiars referien menys barreres que els mateixos 
pacients.

Fredericks et al. 
(2007)

38 Dades 
normatives, 
altres estudis 
amb pacients 
amb càncer, 
diabetis

Posttrasplantament Hepàtic 52% 8.5 (3.7) 6.4 (2.2) PedsQL GCS 
CHQ PF-50 
CBC-L 
BSI 
BDI 
PIP 
FAD 
FES

La no adherència a la medicació estava relacionada amb 
una menor QVRS física, limitacions en activitats socials i 
escolars relacionades amb problemes emocionals i de 
conducta, més malestar emocional dels progenitors 
i menor cohesió familiar. La no adherència també 
es va relacionar amb la freqüència i durada de les 
hospitalitzacions, les biòpsies i els episodis de rebuig.

Fredericks et al. 
(2012)

47 No Posttrasplantament Hepàtic 55% 10.9 (4.6) 4.7 (0.7) PSQ 
PedsQL GCS-
pares

Els problemes de son eren freqüents en els pacients 
trasplantats de fetge i predeien una variança significativa 
de la QVRS pediàtrica (dominis psicosocial, físic i total).

Freischlag et al. (2019) 54 Pacients a 
l'espera de 
TOS avaluats 
amb i sense 
test PACT

Pre i posttrasplanta-
ment

Renal 32% ND 14.1 PACT Una menor disponibilitat familiar  i un major risc de 
psicopatologia es van associar amb una puntuació 
PACT baixa pretrasplantament i una menor adherència 
posttrasplantament. 
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Taula 2. Estudis publicats sobre l’impacte psicològic del trasplantament pediàtric en nens, nenes 
i adolescents (anys 2003-2023). Continuació.

Estudi N pacients 
TOS

Grup de 
comparació

Pre o post 
trasplantament

Tipus de 
TOS

Sexe NNA 
femení

Edat 
NNA
M (SD)

Edat TOS
M (SD) Instruments Resultats

Garcia Guerra et al. 
(2020)

49 NNA amb 
cardiopaties 
congènites, 
malalties 
cròniques i 
controls sans

Posttrasplantament Cardíac 43% 4.3 0.9 PedsQL GCS-
pares

Després del trasplantament cardíac els nens i nenes 
tenien una QVRS significativament més baixa que 
la població normativa, que els infants amb malalties 
cròniques i amb cardiopaties congènites.

Grant et al. (2021) 129 No Posttrasplantament Hepàtic 57% 13.6 2.5 CDI-SF  
PedsQL GCS-
pares  i NNA 
PedsQL TM-
pares i NNA 
PeLTQL-pares i 
NNA 
SCARED

Els progenitors referien puntuacions significativament 
més baixes en qualitat de vida total i en els dominis 
d'adaptació i socioemocional en els fills. Les famílies 
identificaven menys la simptomatologia ansiosa-
depressiva en els NNA.

Gritti et al. (2006) 28 (TOS 
16)

Malalties 
hepàtiques 
estabilitzades

Pre i posttrasplanta-
ment

Hepàtic 50% 9.4 (3.6) 2.0 (1.2) CBCL Els NNA trasplantats van mostrar més problemes de 
conducta total i d'externalització que els pacients amb 
hepatopatia crònica. 

Gutierrez-Colina et al. 
(2019) 

30 Dades 
normatives

Pretrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R,C)

70%  15.3 (1.9) - ASWS  
PedsQL GCS-
adolescents 
AMBS

Els adolescents que esperaven un TOS tenien nivells 
significativament més baixos de qualitat de son en 
comparació amb dades normatives. La qualitat de 
son estava relacionada positivament amb la QVRS 
emocional i psicosocial i negativament amb les barreres 
a l’adherència.

Haavisto et al. (2013) 74 Diferents 
òrgans 
(H,R,C)

Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R,C)

50% 11.6 (3.2) 4.2 (3.6) CBC-L 
YSR 
 TRF
15D/16D/17D

Els diferents grups de TOS pediàtrics van presentar 
resultats similars. La comorbiditat neurològica o 
psiquiàtrica i el temps de seguiment mèdic ambulatori 
més curt posttrasplantament són factors de risc per 
l'adaptació i la qualitat de vida. 

He et al. (2015) 51 Dades 
normatives 
de i de TOS 
general 

Posttrasplantament Hepàtic 
(donant 
viu)

47% 3.6 1.4 PedsQL GCS-
pares 
PedsQL TM-
pares 
PSQ

Els problemes de son eren rellevants en els NNA 
després d'un trasplantament hepàtic de donant viu i 
predeien una variança significativa de la QVRS.
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Taula 2. Estudis publicats sobre l’impacte psicològic del trasplantament pediàtric en nens, nenes 
i adolescents (anys 2003-2023). Continuació.

Estudi N pacients 
TOS

Grup de 
comparació

Pre o post 
trasplantament

Tipus de 
TOS

Sexe NNA 
femení

Edat 
NNA
M (SD)

Edat TOS
M (SD) Instruments Resultats

Hind et al. (2021) 61 No Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R,C)

49% 15.2 4.3 CTSQ
PedsQL GCS-
NNA
PedsQL TM-NNA
PedsQL FIM-
pares

Un 85% dels pacients presentaven un símptoma 
de trauma i el 13% assolia un llindar de cinc o 
més símptomes, indicant un alt risc de TEPT. Les 
experiències de trauma s'associaven negativament a la 
qualitat de vida autopercebuda, inclús anys després del 
trasplantament.

Huang et al. (2022) 741 Controls sans Posttrasplantament Hepàtic 
(donant 
viu)

54% 5.3 0.7 SDQ 
WHO-5 
Parent-Child 
Interaction Scale 
(PCIS; Ip et al., 
2018; específica 
en xinès)

En comparació amb els infants sans, els pacients 
trasplantats de fetge eren més propensos a presentar 
problemes emocionals, socials i d’hiperactivitat. La 
salut mental dels progenitors, l'activitat física i l'entorn 
familiar eren factors associats a la salut mental dels NNA 
trasplantats.

Ingerski et al. (2010) 64 (23 
TOS, inclòs 
trasplanta-
ment de 
medul·la) 

NNA amb 
malalties 
cròniques 
(VIH i anèmia 
falciforme)

Pretrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R,C,P, 
medul·la) 

45% 11.2 (4.8) - IES 
FDI  
Ucla PTSRI

La majoria dels NNA afectes de malaltia crònica i els seus 
familiars informaven de nivells subclínics de símptomes 
d'estrès posttraumàtic.

Joffe et al. (2020) 69 Dades 
normatives

Posttrasplantament Hepàtic 52% 3.2 i 4.6 1.4 (1.2) WPPSI* 
Beery VMI*** 
ABAS 
PedsQL GCS-
pares

Les puntuacions de QVRS eren significativament més 
baixes que la població normativa sana, però similars 
als NNA  amb altres afeccions cròniques de salut. 
Les puntuacions van ser més baixes en el domini de 
funcionament a l'escola.

Killian (2017) 105 No Pre i posttrasplanta-
ment

Diferents 
òrgans 
(C,P) 

43% ND 10.1 
(6.0) 

Dades històries 
clíniques

L'edat en el moment del TOS era més important 
que el sexe i el tipus de TOS a l'hora de predir la no 
adherència. L'educació dels progenitors o el fet que 
la família fos biparental estaven relacionats amb una 
bona adherència; en canvi, els problemes psicosocials 
(conflictes familiars, poca comunicació) estaven 
relacionats amb una menor adherència. 

Kullgren et al. (2013) 63 No Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R) 

44% 13.5 (3.3) 8.5 (5.7) TRQ Els progenitors percebien una menor cura per part dels 
adolescents del que referien ells mateixos.
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Taula 2. Estudis publicats sobre l’impacte psicològic del trasplantament pediàtric en nens, nenes 
i adolescents (anys 2003-2023). Continuació.

Estudi N pacients 
TOS

Grup de 
comparació

Pre o post 
trasplantament

Tipus de 
TOS

Sexe NNA 
femení

Edat 
NNA
M (SD)

Edat TOS
M (SD) Instruments Resultats

Limbers et al. (2011) 1731 (918) NNA amb 
malalties 
cròniques 
(artritis, 
diabetis, 
càncer, 
malaltia renal, 
síndrome 
de l'intestí 
irritable)

Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R) 

55% 8.2 (4.4) 5.1 PedsQL GCS-
NNA i pares

Els receptors pediàtrics de TOS hepàtic informaven 
d'una QVRS similar a la dels NNA trasplantats renals i 
infants amb càncer en remissió. Els pacients trasplantats 
hepàtics i renals  van mostrar una alteració de la QVRS 
similar a la de NNA amb altres malalties cròniques.

Maikranz et al. (2007) 70 No Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R) 

49% 13.3 (3.2) 7.3 ATHS 
CHS 
PPUS 
CUIS 
BASC 
CDI 
STAIC

L'esperança i la incertesa es van associar tant als 
símptomes depressius com a ansietat. Els símptomes 
depressius es van associar a una pitjor adherència al 
tractament.

Manificat et al. (2003) 111 Dades 
normatives

Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R) 

33% 11.3 5.2 (3.1) Qüestionaris 
de qualitat 
de vida per 
NNA i familiars 
(Manificat et al., 
1997; Manificat 
i Dazord, 2002) 
(específics en 
francès)

Els infants van mostrar una QVRS força bona, però amb 
una menor implicació extrafamiliar. Els adolescents van 
mostrar una QVRS molt alta en l'escala estandaritzada, 
però a escala qualitativa major malestar amb relació al 
cos, l'autonomia i els companys.

Masood et al. (2021) 49 No Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R,C,M) 

55% 13.3 (3.0) 5.0 (4.3) CPSS  
IES

L'adherència a la medicació no es va associar 
significativament amb el TEPT del NNA o del cuidador.

McCormick King et al. 
(2014) 

72 No Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R,C)

44% 17.8 (2.4) 6.7 (5.0) AMBS  
BASC 
CPSS  
MAM

Identificaren una relació significativa entre la presència 
de símptomes internalitzants (depressió, ansietat 
i estrès posttraumàtic) i les barreres (oblits, falta 
d'organització...) i l'adherència a la medicació. 
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Taula 2. Estudis publicats sobre l’impacte psicològic del trasplantament pediàtric en nens, nenes 
i adolescents (anys 2003-2023). Continuació.

Estudi N pacients 
TOS

Grup de 
comparació

Pre o post 
trasplantament

Tipus de 
TOS

Sexe NNA 
femení

Edat 
NNA
M (SD)

Edat TOS
M (SD) Instruments Resultats

McCormick et al. 
(2020)

31 No Posttrasplantament Cardíac 27% 17.5 9.5 GAD-7  
PedsQL GCS-
adolescents 
PedsQL Cardiac 
Module-
adolescents 
PHTF

El 23% va presentar símptomes d'ansietat generalitzada 
de moderats a greus. Els símptomes més greus es van 
associar amb una major edat, major edat en el moment 
d'entrada a llista d'espera i a les complicacions després 
del TOS. 

Mintzer et al. (2005) 104 No Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R,C)

41% 15.6 (2.1) 8.3 (4.8) Ucla PTSRI Un 16% dels adolescents presentaven un TEPT i un 14% 
complia algun criteri. Els símptomes no es van predir 
per factors objectius, suggerint una major importància 
de l'avaluació subjectiva de l'amenaça. 

Ohnemus et al. 2020) 79 No Posttrasplantament Hepàtic 55% 16.1 1.1 PedsQL GCS-
pares i NNA 
PedsQL CF-pares 
i NNA 
PedsPCF

Segons els progenitors, els adolescents tenien una 
pitjor QVRS i funcionament cognitiu que els controls 
sans. Els adolescents van informar d'una QVRS similar 
a la dels controls sans en tots els àmbits excepte en el 
funcionament psicosocial, escolar i cognitiu; mantenint-
se aquestes diferències al llarg dels anys. 

Penner et al. (2022) 56 No Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R,C)

36% 13.9 (3.7) 6.7 (6.2) RCADS   
RCADS-P  
CTSQ  
NPST

La majoria dels NNA no presentaven símptomes 
significatius de depressió, en canvi, un 20% dels 
cuidadors van informar de símptomes clínics. Els 
familiars també van informar de nivells més alts 
d'ansietat que els mateixos NNA. Un 23% dels joves 
presentaven símptomes de trauma per sobre dels límits 
clínics, amb puntuacions més altes en les noies. Un 11% 
dels NNA referien por a les agulles. 

Piering et al. (2011) 63 Pacients 
trasplantats 
segons edat 
i malaltia 
hepàtica 
aguda/
crònica

Posttrasplantament Hepàtic 45% 17.7 (3.0) <10anys 
(56%);  
≥10anys 
(43%)

Developmentally 
Based Skills 
Checklist

No es van detectar diferències pel que fa a l'adherència 
amb relació a què la malaltia hepàtica fos aguda o 
crònica. Els nens que van rebre el trasplantament abans 
dels 10 anys mostraven menor adherència que els nois 
més grans i que les nenes i noies.
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Estudi N pacients 
TOS

Grup de 
comparació

Pre o post 
trasplantament

Tipus de 
TOS

Sexe NNA 
femení

Edat 
NNA
M (SD)

Edat TOS
M (SD) Instruments Resultats

Proli et al. (2021) 45 (23 
TOS)

NNA en 
nutrició 
parenteral, 
TOS hepàtic i 
intestinal

Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,I)

40% 14 4 CHQ CF-87 
CHQ PF-50

La QVRS se situava en nivells acceptables en els tres 
grups (nutrició parenteral, TOS hepàtic i intestinal). 
Els receptors de trasplantament intestinal van mostrar 
majors limitacions socials i de comportament.

Qvist et al. (2004) 32 Controls sans Posttrasplantament Renal 31% 9.6 (1.6) 2.6 CBC-L 
TRF 
17D 
WISC** 
NEPSY****

Els pacients trasplantats mostraven resultats inferiors en 
QVRS. Tot i no ser significatius, les queixes somàtiques 
i els problemes socials es van informar amb més 
freqüència en els nois, i els problemes d'atenció tant en 
nois com en noies.

Rotella et al. (2019) 48 (24 
TOS)

NNA amb 
malaltia renal 
en tractament 
amb 
hemodiàlisi

Pre i posttrasplanta-
ment

Renal 54% 11.2 9.7 PedsQL GCS-
NNA i pares

La QVRS total va ser més alta en els NNA trasplantats que 
en infants i adolescents que es trobaven en hemodiàlisi, 
també en el domini d'àrea física. En el cas dels pacients 
trasplantats, els cuidadors observaven una afectació 
menor en l'àrea acadèmica.

Shellmer et al. (2013) 40 Dades 
normatives, 
TOS hepàtic i 
intestinal

Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,I)

52% 6.1 (4.5) 2.9 (3.4) ABAS El funcionament adaptatiu posttrasplantament va 
ser significativament més baix en pacients receptors 
d'intestí, comparat amb receptors hepàtics i dades 
normatives de població general.

Sorensen et al. 2018) 25 Controls sans Posttrasplantament Hepàtic 44% 7.9 i 8.3 ND PedsQL GCS-
pares i NNA 
BRIEF 
WPPSI*/WISC** 
ABAS 
Beery VMI*** 
CPT 
CDI 
UCLA PTSRI

Els pacients trasplantats mostraven dèficits en habilitats 
motrius, funcionament executiu, QVRS i presentaven 
major fatiga cognitiva entre 6 i 12 mesos després 
d'haver patit la insuficiència hepàtica aguda que 
propicià el TOS.

Taula 2. Estudis publicats sobre l’impacte psicològic del trasplantament pediàtric en nens, nenes i 
adolescents (anys 2003-2023). Continuació.
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Estudi N pacients 
TOS

Grup de 
comparació

Pre o post 
trasplantament

Tipus de 
TOS

Sexe NNA 
femení

Edat 
NNA
M (SD)

Edat TOS
M (SD) Instruments Resultats

Stolz et al. (2022) 53 No Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R,C)

ND 16.4 (1.6) ND ND La majoria d'adolescents receptors de TOS no van 
informar de nivells significatius de TEPT; no obstant això, 
aquells amb un neuroticisme elevat i majors dificultats 
en funcions executives eren més vulnerables a patir 
TEPT posttrasplantament.

Triplett et al. (2022) 59 No Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R,C)

59% 12.7 (1.9) 6.2 (5.0) PTGI-C 
 PTGI

Els factors mèdics, de relació família-fills i religiosos 
estan relacionats amb creixement posttraumàtic 
després del TOS pediàtric.

Ünay et al. (2020) 50 (30 
TOS)

Controls sans Pre i posttrasplanta-
ment

Hepàtic ND 11.2 (4.3) ND PedsQL GCS-
pares SCARED 
CDI
Ucla PTSRI

La QVRS era més baixa en candidats i receptors de 
TOS, van trobar puntuacions significativament majors 
en simptomatologia ansiosa i d'estrès posttraumàtic. 
Van identificar que a major simptomatologia clínica 
(depressió, ansietat i estrès posttraumàtic) referien 
menor QVRS. 

Wu et al. (2008) 64 Dades 
normatives

Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R) 

48% 13.1 (3.2) 6.7 BASC-pares  
BASC-NNA

Els NNA van informar després del TOS de menors 
dificultats psicosocials que la mitjana normativa, però 
els familiars van informar que els infants i adolescents 
presentaven dificultats psicosocials, especialment 
problemes d'interiorització.

Yadav et al. (2017) 62 No Posttrasplantament Renal 
(donant 
viu)

29% 14.2 (3.3) 13.5 
(4.1) 

WHOQOL-BREF S’observen resultats positius en la QVRS 
posttrasplantament en tots els dominis, amb majors 
puntuacions en satisfacció general. 

Zelikovsky i Schast 
(2008)

56 No Pretrasplantament Renal 27% 14.3 (2.2)  - MAM Les intervencions per a la preparació a l'adherència 
prèvies al trasplantament han de basar-se en un pla 
precís, tan senzill com sigui possible amb recordatoris 
adequats a l'edat. La implicació dels progenitors és 
crítica. 

Taula 2. Estudis publicats sobre l’impacte psicològic del trasplantament pediàtric en nens, nenes i 
adolescents (anys 2003-2023). Continuació.

M: mitjana, SD: desviació estàndard, H: hepàtic, R: renal, C: cardíac, P: pulmonar, I: intestinal, M: 
multivisceral. ND: data no disponible.

* Wehcsler Preschool and Primary Scale of Intelligence (WPPSI; Wechsler, 1991), ** Wechsler Intelligence 
Scale for Children (WISC; Wechsler, 1974), *** Beery-Buktenica Developmental Test of Visual Motor 
Integration (Beery VMI; Beery et al., 2004), ****NEPSY (Korkman, 1988)
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En la revisió de la literatura realitzada s‘han identificat 44 estudis sobre l’impacte del 
TOS en NNA, 36 estudis inclouen casos de trasplantament hepàtic, 22 renal, 14 cardíac 
i 2 pulmonar. Així mateix, 3 d’ells se centren en la fase de pretrasplantament, 6 en la 
fase de pre i posttrasplantament i 35 en la fase posttrasplantament.

En els diferents estudis inclosos sobre l’impacte del TOS en NNA, de manera general 
podem concloure que amb relació a l’impacte psicològic del trasplantament en els 
NNA la literatura científica refereix que el TOS pediàtric representa un impacte en la 
QVRS d’aquests infants i adolescents, objectivant-se una qualitat de vida menor a la 
dels NNA sense malaltia, però similar a la de NNA amb altres malalties cròniques. Així i 
tot, el TOS tendeix a generar una millora de la QVRS respecte a l’estat previ de malaltia 
en fase avançada (malaltia hepàtica i renal en fase terminal), exceptuant algun estudi 
en pacients pediàtrics amb patologia cardíaca i tenint present que es disposa de pocs 
estudis respecte al trasplantament pulmonar. Pel que fa a la QVRS, el trasplantament 
afecta especialment als NNA en les àrees física, cognitiva, psicoemocional i social. Hi 
ha alguns elements que es relacionen amb una millor QVRS entre ells una menor edat 
del NNA en el moment del trasplantament, un major temps des del TOS i un major 
nivell educatiu matern. En canvi, hi ha alguns elements mèdics que s’ha demostrat 
que influencien negativament en la QVRS dels receptors pediàtrics entre ells les 
hospitalitzacions i els problemes de son; així mateix, a escala familiar alguns estudis 
apunten que el fet de formar part d’una família monoparental prediu una pitjor QVRS, 
probablement degut a més dificultats a l’hora de mantenir una estabilitat en diferents 
aspectes del context familiar.

Els símptomes depressius, d’ansietat, d’estrès posttraumàtic o les alteracions de son 
són la simptomatologia clínica més freqüent associada al procés de trasplantament 
pediàtric, trobant-se diferents associacions entre la presència de psicopatologia i la 
QVRS o l’adherència a la medicació. En el cas dels adolescents una major desesperança 
i incertesa s’associen amb la presència de simptomatologia ansiosa-depressiva, 
sent aquesta simptomatologia difícil d’identificar per part dels progenitors. Per altra 
banda, els infants i adolescents trasplantats hepàtics presenten també problemes 
externalitzants, especialment hiperactivitat, dèficits en funcions executives, problemes 
de conducta i dificultats en l’àrea social. 

Els adolescents refereixen un menor funcionament psicosocial, escolar i cognitiu, i 
major malestar amb relació al cos i a la seva autonomia. Així i tot, l’autoestima d’infants 
i adolescents trasplantats sembla situar-se en nivells normatius. 

Els factors mèdics, de relació família-fills i religiosos podrien estar relacionats 
amb el creixement posttraumàtic després del TOS pediàtric, observant-se un menor 
creixement posttraumàtic en pacients trasplantats renals, en comparació amb hepàtics 
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i pulmonars, i en NNA amb processos de malaltia crònica versus aguda, així mateix 
s’observava un major creixement posttraumàtic en NNA fills de cuidadors que també 
han realitzat ells mateixos un procés de creixement i tenen un bon suport psicosocial. 

Amb relació a l’adherència a la medicació, hi ha alguns elements que s’associen a una 
millor adherència entre ells la resiliència psicològica, descrita com a capacitat d’afrontar 
esdeveniments negatius o estressants i adaptar-se a ells mantenint una bona salut 
mental, i el nivell educatiu dels progenitors. En canvi, hi ha alguns elements que semblen 
relacionar-se amb una menor adherència a la medicació entre ells una major edat en 
el moment del TOS (tot i que amb alguns estudis contradictoris), la simptomatologia 
internalitzant (per exemple la depressió), els conflictes familiars, la manca de 
comunicació entre progenitors i fills, la freqüència i durada de les hospitalitzacions, les 
biòpsies, els episodis de rebuig i una menor QVRS. Els adolescents semblen referir una 
millor adherència que la referida pels progenitors, sent la discrepància entre ambdues 
valoracions probablement una bona estimació dels nivells d’adherència. Les barreres 
que dificulten l’adherència en els adolescents són els horaris i la frustració associada a 
la presa de la medicació, presentant els preadolescents menors barreres.

A continuació es presenta també una taula amb els estudis identificats sobre 
l’impacte psicològic del trasplantament en els familiars. La taula inclou informació 
sobre la grandària de la mostra, si hi ha grups de comparació, el tipus de trasplantament, 
l’edat de l’infant o adolescent en el moment de l’estudi i, si escau, en el moment del 
trasplantament, el sexe del progenitor que contesta l’estudi, així com un resum de les 
principals evidències científiques (Taula 3). 
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Taula 3. Estudis publicats sobre l’impacte psicològic del trasplantament pediàtric en les famílies 
(anys 2003-2023). 

Estudi N de 
familiars

Grup de 
comparació

Pre o 
posttrasplantament

Tipus de 
TOS

Sexe del 
familiar 
femení

Edat NNA
M (SD)

Edat TOS
M (SD) Instruments Resultats

Akbulut et al. 
(2020)

185 (91 
TOS)

Pacients 
amb malaltia 
hepàtica 
crònica

Pre i posttrasplanta-
ment

Hepàtic 42% ND ND IFS 
PedsQL 
Satisfaction Scale

Els familiars dels receptors hepàtics referien 
un major impacte en els nivells d’estrès, en 
l’àrea econòmica i familiar que els progenitors 
de NNA amb malaltia hepàtica crònica. Els 
progenitors dels NNA que havien passat per 
un trasplantament hepàtic estaven satisfets de 
l'atenció rebuda per part dels professionals.

Alonso et al. 
(2003)

55 Dades 
normatives

Posttrasplantament Hepàtic 93% 9.6 (3.4) 2.9 (2.8) CHQ PF-50 Els NNA receptors d’un TOS tenien resultats en 
salut física inferiors als controls. No presentaven 
alteracions en la salut mental ni en l’autoestima. 
Els progenitors van experimentar més estrès 
emocional i interrupció de les activitats familiars 
que la població general.

Alonso et al. 
(2008)

186 (102 
TOS)

Dades 
normatives, 
infants 
trasplantats 
menors i 
majors de 5 
anys

Posttrasplantament Hepàtic 64% <5anys 
(66%);  
≥5anys 
(34%)

1.5 FAD 
ITQOL  
CHQ PF-50

Els progenitors dels receptors més grans van 
reportar nivells més alts d'estrès, tot i que el 
seu funcionament familiar es va situar dins de la 
normalitat. També es van observar associacions 
significatives entre el funcionament familiar i 
algunes variables demogràfiques (ètnia, estat 
civil dels progenitors i nivell socioeconòmic). 

Anthony et al. 
(2010)

21 No Posttrasplantament Renal ND 14.6 9.5 VAQOL and 
General Health 
PedsQL GCS-NNA 
i pares 
PedsQL ESRD-
NNA i pares 
PedsQL FIM

Els progenitors presentaven puntuacions 
baixes en l’àrea emocional i de preocupació. 
Així mateix, informaven d'un impacte negatiu 
del TOS en la família, principalment en el 
funcionament psicològic.

Bastos Tavares et 
al. (2022)

38 Dades 
normatives

Posttrasplantament Hepàtic 87% 9.5 (5.5) 2.7 (4.1) SF-36 Health 
Survey 

Els pares, mares i cuidadors dels NNA 
trasplantats hepàtics van referir una QVRS 
inferior, principalment en el domini psicològic. 
També referien un impacte negatiu en la 
percepció dels familiars sobre la salut del NNA. 
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Taula 3. Estudis publicats sobre l’impacte psicològic del trasplantament pediàtric en les famílies 
(anys 2003-2023). Continuació.

Estudi N de 
familiars

Grup de 
comparació

Pre o 
posttrasplantament

Tipus de 
TOS

Sexe del 
familiar 
femení

Edat NNA
M (SD)

Edat TOS
M (SD) Instruments Resultats

Biernacka et al. 
(2021)

96 No Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R) 

80% 14.7 (1.8) 7 Parental Attitude 
Scale (Plopa, 
2008; específica 
en polonès) 
Resiliency 
Assessment Scale 
(Ogińska-Bulik i 
Juczyński, 2011; 
específica en 
polonès) MMAS-8

S'objectivà una relació positiva entre la 
resiliència psicològica i la regularitat en la presa 
de medicació. Els resultats també mostraren 
l'efecte moderador en aquesta relació de les  
actituds parentals, especialment l'acceptació.

Butsriphum et al. 
(2020)

171 (99 
TOS)

Controls sans Posttrasplantament Hepàtic 63% 7.4 1.5 FAD Les famílies dels receptors d’un TOS tenien una 
puntuació més alta en resolució de problemes 
i més baixa en la dimensió d'implicació afectiva 
(implicació en els interessos i valors de la 
família) i de funcionament general.

Cousino et al. 
(2018)

56 No Posttrasplantament Cardíac 79% 11.9 (5.9) 6.0 (5.8) PAT El 40% de les famílies de receptors cardíacs 
referien nivells clínicament significatius de 
risc psicosocial, especialment problemes 
emocionals i conductuals en els NNA i reaccions 
d’estrès en els progenitors. 

Cushman et al. 
(2019)

66 No Pre i posttrasplanta-
ment 

ND ND ND ND ND Les demandes familiars prèvies al TOS, com el 
pitjor funcionament emocional dels cuidadors 
i dels fills, estaven relacionades amb un pitjor 
ajustament familiar 6 mesos després del TOS.

Cushman et al. 
(2021)

49 No Pre i posttrasplanta-
ment

Diferents 
òrgans 
(H,R,C) 

90% 10.3 (5.4) 
i 6 mesos 
després del 
TOS 

ND BSI-18 
PedsQL GCS-
pares 

El TOS pediàtric es va associar amb millores en 
la QVRS dels NNA, però no en una millora en el 
malestar psicològic dels cuidadors.

DeMaso et al. 
(2004) 

23 No Posttrasplantament Cardíac ND 22.3 14.5 CGAS 
GARF

Un pitjor funcionament familiar en el moment del 
TOS es relacionava amb un pitjor funcionament 
psicològic infantil posttrasplantament, més 
del 25% de les famílies tenien dificultats 
d'adaptació emocional.
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Taula 3. Estudis publicats sobre l’impacte psicològic del trasplantament pediàtric en les famílies 
(anys 2003-2023). Continuació.

Estudi N de 
familiars

Grup de 
comparació

Pre o 
posttrasplantament

Tipus de 
TOS

Sexe del 
familiar 
femení

Edat NNA
M (SD)

Edat TOS
M (SD) Instruments Resultats

Denny et al. 
(2012)

63 (30 
TOS)

Controls sans Posttrasplantament Hepàtic 62% 9.8 6.4 FAQ 
PedsQL TM-pares

Els progenitors dels receptors d’un TOS feien 
més ajustaments a les rutines familiars per 
adaptar-se als fills, especialment amb relació a la 
cura. També es va trobar que un deteriorament 
en el funcionament familiar estava associat a 
una disminució de la qualitat de vida.

Devine et al. 
(2011)

80 No Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R,C,P) 

94% 15.8 (2.4) i 
17.1 (2.4)

10.1 CHQ CF-87 
CHQ PF-50  
FES 
MAM 
ESRD-SCL

Un major conflicte familiar s'associava a una 
QVRS més pobra en els NNA trasplantats.

Diseth et al. 
(2011)

114 (32 
TOS)

Controls sans 
i NNA amb 
leucèmia

Posttrasplantament Renal 100% 12.2 (4.0) 1.1 SDQ  
PedsQL GCS-NNA 
i pares  
GHQ  
QOLS

Les mares de NNA trasplantats van informar de 
problemes de salut mental significativament 
majors en comparació amb les mares dels 
controls sans, però comparables als resultats de 
les mares de pacients amb leucèmia.

Eaton et al. (2016) 80 Diferents 
òrgans (H,R,C) 
i segons l’edat

Pretrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R,C)

87% 11.1 (5.3) - PedsQL GCS-
pares 
BSI-18 
IOF

Els NNA en llista d'espera de trasplantament 
cardíac presentaven una menor QVRS i els 
familiars mostraven més simptomatologia 
ansiosa, amb un impacte major quan l'infant era 
menor de 12 anys. 

Farley et al. (2007) 52 No Posttrasplantament Cardíac 88% 12.0 6.0 PIP  
PDS 
SEES

40% dels progenitors mostraven símptomes 
moderats-severs d'estrès posttraumàtic. També 
presentaven estrès parental relacionat amb la 
comunicació entorn de la malaltia del NNA, 
malestar emocional, gestió de l'atenció mèdica 
i equilibri en les funcions i rols. 

Fredericks et al. 
(2007)

23 Dades 
normatives, 
altres estudis 
amb pacients 
amb càncer, 
diabetis

Posttrasplantament Hepàtic 90% 8.5 (3.7) 6.4 (2.2) PedsQL GCS 
CHQ PF-50 
CBC-L 
BSI 
BDI 
PIP 
FAD 
FES

La no adherència a la medicació estava 
relacionada amb una menor QVRS física, més 
limitacions en les activitats socials i escolars 
relacionades amb problemes emocionals i de 
comportament, major malestar emocional dels 
progenitors  i disminució de la cohesió familiar. 
La no adherència també es va relacionar amb la 
freqüència i la durada de les hospitalitzacions, 
les biòpsies hepàtiques i els episodis de rebuig.
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Taula 3. Estudis publicats sobre l’impacte psicològic del trasplantament pediàtric en les famílies 
(anys 2003-2023). Continuació.

Estudi N de 
familiars

Grup de 
comparació

Pre o 
posttrasplantament

Tipus de 
TOS

Sexe del 
familiar 
femení

Edat NNA
M (SD)

Edat TOS
M (SD) Instruments Resultats

Gerson et al. 
(2004)

12 No Posttrasplantament Renal 83% 10.7 ND CHQ 
BASC  
YABIS 
PSI-SF 
FES

L'estrès parental elevat, les interaccions 
disfuncionals cuidadors-fills i els problemes de 
comportament dels NNA s'associaven a una 
menor adherència a la medicació. 

Guilfoyle et al. 
(2011)

45 No Posttrasplantament Renal 91% 14.7 (3.3) 10.5 FACES–IV 
PCFES 
AMBS 
PMBS

L'eficàcia i la flexibilitat familiar van aportar 
una variança significativa a les barreres a 
l'adherència; sent factors modificables que 
poden promoure resultats de salut òptims.

Ingerski et al. 
(2010)

64 (23 
TOS i 
trasplanta-
ment de 
medul·la) 

NNA amb 
malalties 
cròniques 
(VIH i anèmia 
falciforme)

Pretrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R,C,P, 
medul·la) 

71% 11.2 (4.8) - IES 
FDI  
PTSRI

Els resultats suggereixen que, tot i que la 
majoria de NNA afectes d’una malaltia i els 
seus familiars informaven de nivells subclínics 
d'estrès, els símptomes d'estrès posttraumàtic 
eren més rellevants en les famílies de candidats 
a trasplantament pediàtric.

Kaller et al. (2014) 311 (181 
TOS)

Controls sans, 
NNA amb 
discapacitat o 
amb malalties 
cròniques

Posttrasplantament Hepàtic 78% 8.5 (7.7) 2.6 (3.3) IFS 
SDQ

En les famílies de pacients trasplantats 
les càrregues associades a la salut del fill 
o filla causaven un impacte econòmic, en 
l'afrontament familiar i en els germans en 
comparació amb les de famílies de NNA amb 
altres malalties cròniques o discapacitat. 
L'estrès familiar es relacionava amb disfunció 
psicosocial del NNA posttrasplantament.

Kikuchi i 
Kamibeppu 
(2015)

82 No Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R,C) 

91.5% 10.3 (5.2)  4.0 (4.6) SF-36 Health 
Survey 
Family APGAR  
Social Support 
Scale

En el posttrasplantament la QVRS psicològica i 
física dels familiars mostrava resultats positius, 
en canvi, l'àrea social es veia significativament 
afectada. 

Kraenbring et al., 
2019)

50 No Posttrasplantament Renal 100% 15.7 (2.2) 14.7 FAD 
MAM 
PHLOC

Un pobre funcionament familiar va predir 
una pitjor adherència a la medicació en 
adolescents. En aquestes edats, requerien 
suport únicament si hi havia barreres (oblits, 
manca de coneixements...), necessitat d’ajuda 
física o emocional; destacant la importància de 
l’autonomia.
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Taula 3. Estudis publicats sobre l’impacte psicològic del trasplantament pediàtric en les famílies 
(anys 2003-2023). Continuació.

Estudi N de 
familiars

Grup de 
comparació

Pre o 
posttrasplantament

Tipus de 
TOS

Sexe del 
familiar 
femení

Edat NNA
M (SD)

Edat TOS
M (SD) Instruments Resultats

Kullgren et al. 
(2013)

59 No Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R) 

ND 13.5 (3.3) 8.5 (5.7) TRQ Els progenitors referien menor autocura per 
part dels joves del que percebien ells mateixos.

Lazor et al. (2017) 10 No Pre i posttrasplanta-
ment

Pulmonar ND 14.0 i 15.0 13.3 PedsQL GCS-NNA 
i pares

Els NNA trasplantats i els seus familiars 
indicaven que la QVRS dels receptors millorava 
significativament després del TOS. Familiars i 
NNA coincidien en la millora de la qualitat de 
vida relacionada amb l'àrea física, però no amb 
l'emocional. 

Lerret i Weiss 
(2011)

37 No Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R,C) 

73% 7.9 (6.0) 7.9 (6.0) QDTS  
CTM  
RHDS 
PDCDS 
PedsQL FIM

El funcionament familiar va millorar després del 
TOS. Hi ha una associació entre la preparació 
dels progenitors per a l'alta hospitalària i les 
millores del funcionament familiar 3 setmanes 
postalta.

Lerret et al. (2015) 51 No Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R,C,P,M) 

86% 3.2 3.2 CTM  
FaMM 
MAM  
PedsQL FIM 
PDCDS  
QDTS  
RHDS

Els progenitors que estaven més preparats 
per sortir de l'hospital van informar de menys 
dificultats d'afrontament, d’un menor impacte 
en la família 3 setmanes després de l'alta i una 
gestió familiar de l'estat del NNA més fàcil. 

LoBiondo-Wood 
et al. (2000)

29 No Pretrasplantament Hepàtic 100% 3.3 - FILE
CHIP
NSSQ 
PPUS
FAD

Major estrès i menys habilitats d'afrontament 
en la família s'associen amb majors dificultats 
d'adaptació en la fase pretrasplantament. 

Manificat et al. 
(2003)

101 Dades 
normatives

Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R) 

66% 11.3 5.2 (3.1) Qüestionaris 
de qualitat de 
vida per NNA 
i progenitors 
(Manificat et al., 
1997; Manificat 
i Dazord, 2002) 
(específics en 
francès)

Les mares indicaven d'un impacte significatiu 
del TOS de l'infant o l'adolescent en la seva 
pròpia qualitat de vida, així com referien la 
necessitat de suport psicològic.
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Taula 3. Estudis publicats sobre l’impacte psicològic del trasplantament pediàtric en les famílies 
(anys 2003-2023). Continuació.

Estudi N de 
familiars

Grup de 
comparació

Pre o 
posttrasplantament

Tipus de 
TOS

Sexe del 
familiar 
femení

Edat NNA
M (SD)

Edat TOS
M (SD) Instruments Resultats

Masood et al. 
(2021)

73 No Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R,C,M) 

90.4% 13.3 (3.0) 5.0 (4.3) CPSS 
IES

L'adherència a la medicació no es va associar 
significativament amb el TEPT del NNA o 
del cuidador. Els cuidadors de pacients amb 
complicacions mèdiques durant l'últim any van 
reportar nivells més alts de TEPT.

Mavis et al. (2015) 47 No Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R) 

50% 9.6 3.1 PedsQL GCS-NNA 
i pares 
PedsQL FIM
Child Vulnerability 
Scale 
FS

Un pitjor funcionament i una major vulnerabilitat 
infantil es va associar amb un major impacte 
familiar.

Posfay-Barbe et al. 
(2013)

35 No Pre i posttrasplanta-
ment 

Hepàtic 54% 2 o 3 1.0 Escales de 
desenvolupament 
i intel·ligència
PIRGAS
CGAS 
GAF

Un millor funcionament matern es relacionava 
amb un quocient de desenvolupament infantil 
més alt. 

Sahin et al. (2016) 38 No Pretrasplantament Hepàtic 60% 9.1 (5.2) - HDRS 
HARS 
CGI

Els cuidadors de NNA en espera d'un 
trasplantament hepàtic presentaven 
simptomatologia ansiosa-depressiva. Els nivells 
d'ansietat, depressió o de severitat clínica eren 
majors en mares que en pares.

Sanchez et al. 
(2010)

274 (54 
TOS) 

Controls 
sans i NNA 
amb artritis 
idiopàtica

Posttrasplantament Hepàtic ND 11.6 (4.0) 3.7 (3.3) CHQ PF-50 Els familiars de pacients trasplantats van obtenir 
puntuacions similars a la població control i als 
familiars de pacients amb artritis idiopàtica 
en les activitats i la cohesió familiar, en canvi, 
referiren un major impacte en el temps parental. 

Shellmer et al. 
(2013)

40 Dades 
normatives

Posttrasplantament Diferents 
òrgans (H,I) 

93% 6.1 (4.5) 2.9 (3.4) ABAS El funcionament adaptatiu posttrasplantament 
va ser significativament més baix en pacients 
receptors d'intestí que de fetge, també en 
comparació amb la població general.

Simons i Blount 
(2007)

78 No Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R,C,P)

94% 15.8 (2.4) 3.2 PEDS-TX Survey 
MAM 
FRI

Una major cohesió i expressivitat familiar, així 
com menys conflictes familiars, es van associar 
a menys barreres percebudes amb relació a 
l'adherència a la medicació.
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Estudi N de 
familiars

Grup de 
comparació

Pre o 
posttrasplantament

Tipus de 
TOS

Sexe del 
familiar 
femení

Edat NNA
M (SD)

Edat TOS
M (SD) Instruments Resultats

Simons et al. 
2007)

56 Dades 
normatives

Pretrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R,C,P, 
medul·la) 

61% 7.4 - BSI  
CSI-S  
MSPSS

Les mares mostraven nivells d'estrès més 
elevats que la població general, especialment 
quan el fill es trobava en llista d'espera de TOS. 
Les mares i pares diferien en les estratègies 
d'afrontament, els pares utilitzaven menys 
estratègies de participació que les mares. 
Les estratègies de desvinculació estaven 
relacionades amb una major ansietat tant en 
mares com en pares. 

Soliday et al. 
(2000)

41 (14 
TOS)

NNA amb 
malalties 
renals

Posttrasplantament Renal 90% 10.6 (4.9) ND FES 
CBC-L 
PSI-SF

Les puntuacions d'estrès i funcionament 
familiar, així com la conducta del NNA es 
trobava dins de la normalitat. L'ambient familiar 
va predir l'estrès i la conducta del NNA tant en 
el grup amb malaltia renal com en el grup de 
trasplantament.

Soliday et al. 
(2001)

41 (14 
TOS)

Controls sans 
i NNA amb 
malalties 
renals

Posttrasplantament Renal 90% ND ND ND L'entorn i la cohesió familiar van tenir un efecte 
significatiu en els indicadors mèdics. Un major 
conflicte familiar va predir problemes de 
conducta exterioritzant més alts en el NNA.

Splinter et al. 
(2016)

35 (16 
TOS)

NNA afectes 
d'acidèmia 
metilmalònica 
sense TOS

Pre i posttrasplanta-
ment

Hepàtic, 
hepator-
renal

ND 8.0 (4.7) 3.3 (4.0) PedsQL GCs-pares 
PedsQL TM-pares 
PedsQL FIM

No s'observaven diferències significatives entre 
els pacients trasplantats i no trasplantats en la 
qualitat de vida. Així i tot, els familiars referien 
un impacte positiu del TOS a escala qualitativa.

Stasch et al. 
(2022)

113 (88 
TOS)

NNA amb 
malalties 
hepàtiques

Pre i posttrasplanta-
ment

Hepàtic ND 9.2 (4.9) 1.8 Ulm Quality of 
Life Inventory 
for Parents of 
chronically ill 
children (ULQUI; 
Goldbeck i Storck, 
2002; específic en 
alemany) 
Qüestionari adhoc 
pel coneixement 
de la malaltia 
PedsQL TM

La QVRS del pacient i el benestar emocional 
dels pares després del TOS s'associaven 
amb una percepció positiva del coneixement 
específic de la malaltia per part dels pares. El 
coneixement objectiu específic de la malaltia té 
poc impacte en la QVRS. 

Taula 3. Estudis publicats sobre l’impacte psicològic del trasplantament pediàtric en les famílies 
(anys 2003-2023). Continuació.
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Taula 3. Estudis publicats sobre l’impacte psicològic del trasplantament pediàtric en les famílies 
(anys 2003-2023). Continuació.

M: mitjana, SD: desviació estàndard, H: hepàtic, R: renal, C: cardíac, P: pulmonar, I: intestinal, M: multivisceral. ND: data no disponible.

Estudi N de 
familiars

Grup de 
comparació

Pre o 
posttrasplantament

Tipus de 
TOS

Sexe del 
familiar 
femení

Edat NNA
M (SD)

Edat TOS
M (SD) Instruments Resultats

Tadros et al. 
(2020)

71 No Posttrasplantament Cardíac 91% 9.3 (6.0) 4.8 (5.2) PedsQL FIM  
PMBS 
AMBS

El retard en el desenvolupament, l’educació 
superior dels pares i majors barreres 
percebudes dels progenitors amb relació a 
la medicació  s'associaven a un funcionament 
familiar més pobre. 

Triplett et al. 
(2022)

95 No Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R,C)

88% 5.9 (5.1) 6.8 (5.3) PTGI-C 
PTGI

Els factors mèdics, de relació família-fills i 
religiosos probablement estaven relacionats 
amb creixement posttraumàtic en el TOS 
pediàtric.

Yuen et al. (2019) 46 Donant viu i 
de cadàver

Posttrasplanta-ment Hepàtic 50% ND ND SF-36 Health 
Survey

Els donants amb una QVRS més baixa requerien 
més suport postdonació. 

Young et al. (2003) 170 No Posttrasplantament Diferents 
òrgans 
(H,R,C) 

85% 9.1 7.1 (6.3) PDS  
BDI 
STAI

El TEPT era relativament comú entre els 
progenitors de receptors de TOS, un 27% 
complia criteris diagnòstics. La percepció dels 
familiars sobre la pitjor salut del seu fill o filla 
estava relacionada amb símptomes més greus 
de TEPT.

Zelikovsky et al. 
(2007)

144 No Pretrasplantament Renal 60% 13.0 (3.3)  - PIP 
BDI 
Brief COPE

Les mares mostraven majors nivells d'estrès que 
els pares amb relació a la malaltia del fill o filla. 
Un major estrès en les mares i l'ús d'estratègies 
d'afrontament evitatives es relacionaven amb la 
presència de simptomatologia depressiva. 
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En la revisió bibliogràfica d’estudis sobre l’impacte psicològic del TOS en els familiars 
o cuidadors hem identificat 46 estudis, 6 pretrasplantament, 34 posttrasplantament i 6 
tant pre com posttrasplantament. De tots els estudis, 32 inclouen pacients pediàtrics 
trasplantats de fetge, 25 de ronyó, 16 de cor i 6 de pulmó.

En la fase pretrasplantament, un major estrès i menys habilitats d’afrontament per 
part de la família s’associen a majors dificultats d’adaptació. Així mateix, un pitjor 
funcionament familiar i emocional de la família es relaciona amb majors dificultats 
d’adaptació també posttrasplantament. Quan els infants o adolescents es troben 
en llista d’espera els familiars mostren major simptomatologia ansiosa i d’estrès, 
especialment les mares i en el cas d’infants més petits. 

Els progenitors, malgrat els bons resultats de salut i qualitat de vida del seu fill o filla, 
informen d’un impacte negatiu del TOS en la família, especialment en el funcionament 
psicològic i en l’àrea social. Aquest impacte és més gran si la vulnerabilitat de l’infant 
o de l’adolescent és major i si aquest presenta un pitjor funcionament. Una percepció 
positiva per part dels progenitors del coneixement específic que tenen sobre la 
malaltia s’associa a una millor QVRS del NNA i major benestar emocional dels pares, 
mares o cuidadors.

Els familiars de receptors pediàtrics refereixen nivells d’estrès més elevats, 
especialment els progenitors dels receptors més grans. Refereixen estrès 
especialment entorn de la comunicació sobre la malaltia, el malestar emocional, la 
gestió de l’atenció mèdica i l’equilibri en les funcions i rols. Les càrregues associades 
a la condició de salut del fill o filla causen un major impacte en l’afrontament familiar, 
en el temps parental, en els germans i en l’àmbit econòmic. Els estudis apunten el 
fet que un major estrès familiar es relaciona amb una major disfunció psicosocial en 
el NNA posttrasplantament i un major conflicte familiar amb majors problemes de 
conducta externalitzant del NNA. 

Les mares dels NNA trasplantats informen de més problemes de salut mental, 
especialment de símptomes d’estrès posttraumàtic que apareixen amb major intensitat 
davant les complicacions mèdiques o la percepció d’una pitjor salut dels seus fills o 
filles, d’ansietat i depressió. Els nivells de simptomatologia ansiosa-depressiva són 
majors en mares que en pares, tanmateix, majors nivells d’estrès i l’ús d’estratègies 
evitatives es relaciona amb la presència de simptomatologia depressiva. Per tots 
aquests motius, els familiars destaquen la necessitat de suport psicològic al llarg del 
procés de trasplantament.

Els progenitors dels pacients pediàtrics trasplantats realitzen més ajustaments en 
les rutines familiars, especialment amb relació a la cura del NNA, que els pares, mares 
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o cuidadors d’infants i adolescents sans. Els familiars mostren major capacitat en la 
resolució de problemes que les famílies de NNA sans. Per altra banda, presenten 
menor implicació afectiva en els interessos i valors de la família, potser pel major 
temps que han de dedicar a altres aspectes de la vida familiar, especialment entorn 
de la cura. 

L’estrès parental i les interaccions disfuncionals progenitors-fill/a s’associen a una 
menor adherència a la medicació. L’actitud parental i, especialment, l’acceptació són 
un element moderador entre la resiliència psicològica de l’adolescent i l’adherència 
a la medicació. Així mateix, la flexibilitat i l’eficàcia a escala familiar ajuden en la 
disminució de les barreres a l’adherència. Les famílies han de trobar un equilibri 
entre donar autonomia i oferir suport als adolescents amb relació a l’adherència a la 
medicació i especialment quan hi ha barreres com oblits o manca de coneixements. 
Finalment, cal destacar que una major cohesió i comunicació familiar, així com 
menys conflictes familiars estan associats a menys barreres percebudes entorn de la 
medicació. 

2. L’IMPACTE DE LA PANDÈMIA COVID-19

2.2. La COVID-19 a nivell nacional

El març del 2020, a causa del nivell de gravetat i ràpida expansió l'Organització 
Mundial de la Salut va declarar el brot de la malaltia del Coronavirus 2019 (COVID-19), 
provocada pel virus SARS-COV-2 com a pandèmia (Cucinotta i Vanelli, 2020). Inicialment, 
Espanya es va convertir en un dels països més afectats d'Europa (Ceylan, 2020). Quan 
la pandèmia de la COVID-19 va arribar al seu punt àlgid la principal mesura que es va 
prendre va ser la declaració d'emergència nacional que implicà també la imposició 
d'un confinament estricte a tota la població (Reial Decret d'estat d'alarma 463/2020, de 
14 de març) on se suspengueren les activitats comercials, socials, l’educació presencial 
i només les persones que duien a terme feines essencials pogueren seguir amb la 
seva activitat professional. Aquest confinament es mantingué fins a principis de maig 
on s’inicià el desconfinament progressiu fins al mes de juny, període conegut com a 
«nova normalitat» que permetia el desplaçament entre diferents àrees geogràfiques i 
les reunions socials, amb algunes restriccions en l’ús de mascaretes, la distància social 
i les limitacions de la capacitat dels locals comercials o els esdeveniments públics. 

Posteriorment, a finals de juny, s’inicià la segona onada de la COVID-19, succeint-
se diferents onades fins a l’actualitat. En la següent figura es pot veure l’evolució de 
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la pandèmia a escala nacional des de principis del 2020 fins a l’abril del 2022 (figura 
2) (Red Nacional de Vigilancia Epidemiológica, 2022). Així mateix, es pot identificar 
mitjançant unes fletxes blaves el moment del reclutament de les mostres dels estudis 
que comprenen la present tesi doctoral en context de pandèmia.

Figura 2. Evolució de la pandèmia a nivell nacional on es poden observar els diferents brots de 
la COVID-19 des de gener del 2020 fins a l’abril del 2022 i el moment temporal dels diferents 
estudis d’investigació realitzats en context de pandèmia i que s’inclouen en la present tesi doctoral. 
Adaptació de Centro Nacional de Epidemiología, Instituto de Salud Carlos III (Red Nacional de 
Vigilancia Epidemiológica, 2022).

2.2. Impacte de la pandèmia en la salut mental dels nens, nenes i 
adolescents 

Des de l’inici de la pandèmia alguns autors (Brooks et al., 2020) apuntaven que 
l'impacte psicològic de la COVID-19 i de les mesures de contenció relacionades, per 
exemple la quarantena, podia ser ampli i tenir efectes a llarg termini en la població. 

En la infància i l’adolescència es produeixen les fases més crucials del 
desenvolupament cognitiu, emocional i social (UNICEF, 2021). Així doncs, és probable 
que l’impacte de la pandèmia i del confinament sigui major en aquesta etapa de 
vulnerabilitat pel desenvolupament que durant l’adultesa (Singh et al., 2020), sent 
les experiències que es viuen durant les primeres etapes de la vida crítiques en la 
salut mental de la persona i, per tant, essencials per gaudir d’un bon estat de salut 
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i qualitat de vida (UNICEF, 2021). A més a més, si tenim present que la meitat dels 
problemes de salut mental es desenvolupen abans dels 14 anys i un 75% s’inicien 
abans de l’edat adulta (Kessler et al., 2005; UNICEF, 2021) es fa encara més evident 
l’impacte que la pandèmia pot tenir en la salut i el benestar emocional de NNA.

En una revisió sistemàtica de Panchal et al. (2021) identificaren entre un 1.8 i un 
49.5% de símptomes ansiosos i entre un 2.2 i un 63.8% de símptomes depressius en 
NNA exposats al confinament. En la mateixa línia, Bignardi et al., 2021) detectaren 
longitudinalment un augment significatiu de la simptomatologia depressiva 
amb efectes mig-grans postconfinament en nens i nenes d’entre 7 i 12 anys. En 
adolescents d’entre 13 i 14 anys, Widnall et al. (2020) observaren un augment de la 
simptomatologia depressiva, ansiosa i un empitjorament del benestar emocional. 

Altres estudis apuntaren a majors dificultats en la conciliació del son, amb 
prevalences al voltant del 20% en el cas dels infants (Pisano i Galimi, 2020) i del 
55.6% en adolescents (Commodari i la Rosa, 2020). Tanmateix, aproximadament un 
30% dels NNA presentaren alguns símptomes d’estrès posttraumàtic (Brooks et al., 
2020) i un 3,2% compliren criteris diagnòstics d’un trastorn d’estrès posttraumàtic 
(Yue et al., 2022). Altres problemàtiques en context de pandèmia han estat l’augment 
de problemes de la conducta alimentària, de conductes autolesives, ideació i 
temptatives suïcides. 

2.2.1. Els infants i adolescents receptors d’un trasplantament d’òrgan sòlid en 
temps de pandèmia

En temps de pandèmia i considerant la infància i l’adolescència com una etapa 
vulnerable és especialment rellevant conèixer com aquesta pot afectar a la població 
de NNA amb malalties cròniques.

Tot i que a l’inici de la pandèmia era desconegut l'impacte que podia tenir 
la COVID-19 en els receptors de trasplantament pediàtric, a poc a poc van anar 
apareixent alguns estudis que apuntaven que la COVID-19 no presentava un risc 
mèdic addicional per als pacients pediàtrics o adults immunodeprimits en comparació 
amb els pacients amb altres comorbiditats (Hage et al., 2020; Minotti et al., 2020). 
Així doncs, mitjançant el consens d'experts es va recomanar continuar amb els 
tractaments establerts (Eibensteiner et al., 2020) i avaluar-ne el risc individualment 
(Pérez-Martinez et al., 2021). Els estudis van anar mostrant que el curs de la infecció per 
COVID-19 sovint era lleu en població pediàtrica (Götzinger et al., 2020; Ludvigsson, 
2020) independentment de l’estat immunitari de l’infant o adolescent (D’Antiga, 
2020); tot i això, alguns autors (Plevinsky et al., 2020) apuntaven que en aquests 
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pacients es podia produir un empitjorament de l’adherència al tractament habitual o 
del maneig de la malaltia.

Per tant, inicialment no es coneixia l’impacte de la COVID-19 en els pacients 
pediàtrics trasplantats, tot i que progressivament van anar sortint estudis que tendien 
a apuntar que mèdicament la COVID-19 no semblava generar un risc addicional en els 
pacients trasplantats. Així i tot, la literatura científica indicava que en una crisi sanitària 
determinats col·lectius com els pacients amb malalties cròniques podien presentar major 
vulnerabilitat psicosocial. Per exemple en el cas dels pacients pediàtrics trasplantats, 
subratllava que algunes dificultats prèvies (per exemple la interferència de la malaltia 
en el seu dia a dia o l’acceptació per part dels iguals) podien ser exacerbades durant la 
pandèmia a causa del context de major aïllament o por (Fredericks et al., 2014).

2.3. Impacte de la pandèmia en els familiars o cuidadors

La propagació de la COVID-19 ha suposat un increment de la incertesa i el malestar 
emocional de la població, objectivant-se un augment de la simptomatologia ansiosa-
depressiva i d’estrès. També des de la perspectiva familiar, l’impacte de la pandèmia ha 
estat innegable (Fong i Iarocci, 2021): el tancament d'escoles, els canvis en la dinàmica 
i les relacions familiars, així com la necessitat dels pares, mares i cuidadors de conciliar 
la vida laboral i familiar mentre tenien cura dels fills han suposat una gran càrrega per 
les famílies (Fegert et al., 2020). 

A més a més, concretament durant la quarantena augmentaren les preocupacions 
dels progenitors entorn de l’economia, la salut de la família, l'aïllament dels seus fills, 
la gestió, la durada i els resultats de l'educació des de casa o la seva pròpia capacitat 
per gestionar la situació familiar (Fontanesi et al., 2020). Els conflictes a casa juntament 
amb els nivells d'ansietat i depressió augmentaren en tots els membres de la família 
(Orgilés et al., 2020), inclosos els NNA (Wu et al., 2020).

Segons les teories sistèmiques, en temps incerts i convulsos com la COVID-19 les 
famílies intenten adaptar-se als nous reptes i fan el possible per mitigar l’impacte i la 
disrupció de situacions complexes, com en el cas de la pandèmia (Walsh, 2015). Un 
entorn familiar basat en relacions positives d’afecte i suport, on es mantenen rituals i 
rutines, on els sistemes de creences familiars compartides permeten resignificar les 
experiències viscudes és un important factor protector en temps d’incertesa (Prime 
et al., 2020). Així mateix, diferents estudis destaquen també que les estratègies 
d’afrontament i la salut mental dels pares, mares o cuidadors està relacionada amb la 
salut mental dels fills (Cobham et al., 2016; Adegboye et al., 2021). D’aquesta manera, 
el vincle, la comunicació i el maneig emocional de les situacions que realitzen els 
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progenitors o cuidadors formen una part essencial de l’acompanyament dels NNA en 
temps d’incerteses i preocupacions.

2.3.1. L’impacte de la pandèmia en els familiars o cuidadors de nens, nenes i 
adolescents trasplantats d’òrgan sòlid

Tal com ja s’ha comentat, la pandèmia i les seves conseqüències representaren 
una considerable sobrecàrrega per les famílies, amb un increment de la sensació 
de vulnerabilitat especialment en el cas de famílies amb infants o adolescents amb 
malaltia crònica. Els pares, mares i cuidadors de NNA amb malalties físiques o mentals 
informaven d’un major esgotament parental i un menor suport social percebut en 
temps de pandèmia (Fontanesi et al., 2020). Així mateix, els progenitors de NNA 
amb malalties cròniques es mostraren especialment preocupats per l’impacte que la 
COVID-19 podria tenir en la salut dels seus fills, entre d’altres, les famílies de pacients 
pediàtrics receptors d’un TOS (Menon et al., 2020). 

A l’inici de la pandèmia, Zhao et al. (2020) van estudiar l’impacte en famílies de 
NNA trasplantats de ronyó, un 80% considerava que la pandèmia havia afectat el 
tractament mèdic del seu fill o filla, així mateix detectaren una major prevalença de 
simptomatologia ansiosa-depressiva en els cuidadors. En un estudi amb familiars 
de pacients receptors de trasplantament hepàtic les principals preocupacions dels 
progenitors eren si podrien reconèixer els símptomes inicials de COVID-19, els dubtes 
entorn d’una possible pitjor evolució si s’infectava el seu fill o filla i la preocupació 
sobre la disponibilitat o no de medicació (Menon et al., 2020). 

Encara que la literatura, després d’uns mesos de pandèmia, no indicà un pitjor 
pronòstic mèdic en el cas dels pacients trasplantats que s’han infectat per la COVID-19 
(Goss et al., 2021) era i és esperable un efecte negatiu de la pandèmia en la salut 
mental dels pacients o dels cuidadors (Hage et al., 2020). Si el procés de TOS i de 
malaltia crònica ja suposen un estressor per les famílies (Supelana et al., 2016), un 
context d’incertesa com la pandèmia i aspectes com la por al contagi, les dificultats 
d’accés a l’hospital o les mesures de prevenció poden ser una major causa d’estrès 
per les famílies dels pacients immunodeprimits (Massey i Forsberg, 2020). Així doncs, 
estudiar l’impacte de la pandèmia en aquestes famílies i si aquesta ha tingut un efecte 
addicional en la situació del trasplantament pediàtric, esdevé una important àrea de 
recerca en el seguiment i tractament psicosocial dels pacients pediàtrics receptors 
d’un TOS i en les seves famílies.
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1. Hipòtesi 1

Donades les evidències següents: 

• La pandèmia ha tingut un important impacte en les famílies, generant una 
vivència majorment negativa.

• En les crisis sanitàries determinats col·lectius com els pacients amb malalties 
cròniques i les seves famílies poden presentar major vulnerabilitat psicosocial 
i, per tant, protegir-se més que la població general. 

• En pacients i familiars de NNA amb malalties cròniques algunes dificultats 
o malestars previs poden ser exacerbades durant la pandèmia a causa del 
context de major aïllament o por.

• Les famílies dels pacients trasplantats presenten major simptomatologia 
ansiosa-depressiva i d’estrès posttraumàtic.

Es plantegen les següents hipòtesis:

• En la primera onada de la pandèmia, l’exposició a la COVID-19 serà menor 
en les famílies de pacients trasplantats amb relació a les famílies amb NNA 
sense malaltia crònica. 

• En la primera onada de la COVID-19 l’impacte emocional en el sistema 
familiar serà major en el cas de famílies amb NNA que han passat per un 
procés de TOS en comparació amb famílies que no han passat per aquest 
procediment mèdic. 

•  La vivència serà més negativa, de major malestar i preocupació en les famílies 
dels pacients trasplantats que en les famílies control. 
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2. Hipòtesi 2

Donades les evidències següents: 

• La pandèmia s’ha associat a un augment de la simptomatologia ansiosa, 
depressiva i d’estrès en la població general. 

• Les famílies dels pacients amb malalties cròniques presenten uns majors 
nivells d’estrès psicosocial. 

• Les estratègies d’afrontament dels progenitors, tot i ser poc conegudes en el 
cas dels familiars dels pacients pediàtrics trasplantats, poden tenir un impacte 
en l’adaptació a la malaltia.

• Un any després de l’inici de la COVID-19 la percepció d’incertesa i 
vulnerabilitat ha disminuït respecte als moments inicials.

Es plantegen les següents hipòtesis:

• Amb relació a l’efecte de la COVID-19, un any després de l’inici de la pandèmia 
considerem que l’impacte d’aquesta serà igual en les famílies dels pacients 
trasplantats i controls.

• Les famílies dels pacients trasplantats presentaran nivells d’estrès més elevats 
i major simptomatologia ansiosa-depressiva que les de les famílies dels 
controls. 

• Les famílies dels pacients trasplantats utilitzaran estratègies d’afrontament 
que diferiran d’aquelles usades per les famílies dels controls. 
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1. Objectiu 1

• Estudiar l’exposició a la COVID-19 de les famílies dels pacients pediàtrics 
trasplantats en comparació amb les famílies amb NNA sense malaltia crònica 
durant la primera onada de la pandèmia.  

• Analitzar l’impacte de la pandèmia en les famílies dels pacients pediàtrics 
trasplantats en comparació amb les famílies amb NNA sense malaltia crònica 
durant la primera onada de la COVID-19.

• Conèixer la vivència de la COVID-19 en les famílies dels pacients pediàtrics 
trasplantats en comparació amb les famílies amb NNA sense malaltia crònica 
durant la primera onada de la pandèmia.

2. Objectiu 2

• Estudiar l’exposició, l’impacte i el malestar associat a la COVID-19 en les 
famílies dels pacients pediàtrics trasplantats d’òrgan sòlid en comparació 
amb famílies amb NNA sense malaltia crònica un any després de l’inici de la 
pandèmia.

• Conèixer la simptomatologia ansiosa-depressiva i els nivells d’estrès en les 
famílies dels pacients pediàtrics trasplantats d’òrgan sòlid en comparació 
amb les famílies amb NNA sense malaltia crònica. 

• Identificar les estratègies d’afrontament de les famílies dels pacients pediàtrics 
trasplantats d’òrgan sòlid en comparació amb les famílies amb NNA sense 
malaltia crònica.
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Estudi 1.  Impact of COVID-19 on families of pediatric solid organ 
transplant recipients

1. Referència 
Forner-Puntonet, M., Castell-Panisello, E., Quintero, J., Ariceta, G., Gran, 
F., Iglesias-Serrano, I., Gisbert-Gustemps, L., Daigre, C., Ibañez-Jimenez, P., 
Delgado, M., Español-Martín, G., Parramon, G., Pont, T., i Ramos-Quiroga, 
J. A. (2021). Impact of COVID-19 on Families of Pediatric Solid Organ 
Transplant Recipients. Journal of Pediatric Psychology, 46(8), 927–938. IF: 
3.624. https://doi.org/10.1093/jpepsy/jsab058

2. Resum
Objectiu: La pandèmia de la COVID-19 i les mesures de confinament han tingut 

un clar impacte psicològic en les famílies, especialment les famílies amb fills amb 
malaltia crònica refereixen una major sobrecàrrega i esgotament. L’objectiu d’aquest 
estudi és avaluar l’exposició, l’impacte i la vivència de la pandèmia en famílies de 
receptors de TOS pediàtric en comparació amb famílies d’infants i adolescents sans.

Mètodes: La mostra estava formada per 96 famílies, 48   amb un receptor de TOS 
pediàtric i 48 controls sans, emparellats per edat i sexe del nen o nena. Un cuidador 
principal de cada família va respondre a un qüestionari sociodemogràfic en línia i 
a l’Enquesta d’exposició i impacte familiar a la COVID-19 (CEFIS), que explora de 
manera quantitativa i qualitativa l’exposició, l’impacte i la vivència de la pandèmia i la 
quarantena en les famílies.

Resultats: L’exposició a la pandèmia va ser més gran en les famílies de NNA sans en 
comparació amb el grup TOS. L’impacte va ser majoritàriament negatiu en ambdós 
grups; el 76% de les famílies va percebre un empitjorament de l’ansietat (76%), l’estat 
d’ànim (71,9%), la son (64,6%) i els hàbits de salut (58,3%). En el costat positiu, les 
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relacions familiars van millorar. Qualitativament, el grup TOS va valorar positivament 
l’aïllament i l’establiment de mesures higièniques per tota la població com a protectores 
i desestigmatitzadores, tot i que van mostrar més por al contagi del NNA trasplantats. 

Conclusions: L’impacte psicològic de la pandèmia ha estat similar en ambdós 
col·lectius, tot i que les famílies dels pacients pediàtrics trasplantats s’han protegit més, 
probablement perquè prèviament ja estaven avesats a les mesures de prevenció i per 
una major por al contagi. A més a més, les famílies dels receptors de TOS han presentat 
alguns elements idiosincràtics, com la menor percepció d’estigma associat a la malaltia.

Paraules clau: COVID-19, família, trasplantament pediàtric, impacte psicològic, 
trasplantament d’òrgan sòlid.
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Abstract

Objective The COVID-19 pandemic and lockdown measures have had a clear psychological im-

pact on families, and specifically those with children with chronic illnesses have reported greater

overloads and exhaustion. The objective of this study was to evaluate the exposure, impact and ex-

perience of the pandemic on families of pediatric solid organ transplant (SOT) recipients compared

to families of healthy children and adolescents. Methods We recruited 96 families, 48 with a pe-

diatric SOT recipient and 48 healthy controls, matched by child age and gender. A primary care-

giver from each family responded to an online sociodemographic questionnaire and the COVID-19

Exposure and Family Impact Survey (CEFIS), which explores the exposure, impact and experience

of the pandemic and lockdown on families. Results Exposure to the pandemic was greater in

families of healthy children and adolescents. The impact was mostly negative in both groups: care-

givers reported increased anxiety (76%) and mood disturbances (71.9%) and hindered quality of

sleep (64.6%) and health habits (58.3%). On the positive side, family relationships improved.

Qualitatively, the SOT group positively perceived isolation and established hygienic measures as

protective and destigmatizing, although they reported fear of virus transmission to their child.

Conclusions The psychological impact of the pandemic has been similar in both groups, al-

though families of transplant recipients have protected themselves more, probably because they

are used to prevention measures and they see contagion as a graver risk. Additionally, SOT recipi-

ents’ families presented some idiosyncratic elements, especially a decrease in their perception of

stigma associated with the medical condition.

VC The Author(s) 2021. Published by Oxford University Press on behalf of the Society of Pediatric Psychology.
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Introduction

Due to its level of severity and spread the World
Health Organization declared the coronavirus disease
(COVID-19) outbreak a pandemic (Cucinotta &
Vanelli, 2020). Spain has become one of the most af-
fected countries in Europe (Ceylan, 2020) and, when
COVID-19 reached its peak, a national emergency
was declared, under which a total lockdown of the en-
tire population was imposed, followed by a progres-
sive deconfinement afterward (Royal Decree for a
state of alarm 463/2020, 14th of March).

The psychological impact of the pandemic and the
resulting containment measures, in particular, quaran-
tine, can be wide-ranging and have long-term effects
(Brooks et al., 2020). For families the impact of pan-
demics is undeniable (Fong & Iarocci, 2020): the clo-
sure of schools, changes in family dynamics and
relationships, as well as the need for parents to work
from home and take care of their children simulta-
neously. Under these circumstances, new concerns
have arisen among parents, such as the financial sta-
bility and physical health of the family, their children’s
isolation from peers and teachers, the management,
duration, and outcomes of homeschooling or their
own ability to manage the situation at home
(Fontanesi et al., 2020). Conflicts at home, together
with anxiety and depression levels, have increased for
all family members (Orgil�es et al., 2020), including
children (Wu et al., 2020).

If the pandemic and its consequences represent a
major burden on families (Fegert et al., 2020), there
are some factors that may further increase this load:
for instance, parents of children with physical or men-
tal health conditions report more parental burnout
and less perceived social support (Fontanesi et al.,
2020). Parents of children with chronic illnesses,
among them families of pediatric solid organ trans-
plant (SOT) recipients, have been especially worried
about how COVID-19 could impact their children’s
health (Menon et al., 2020).

Pediatric SOT is the treatment of choice for a large
number of end-stage renal, hepatic, cardiac, or pulmo-
nary diseases (LaRosa et al., 2011). The total number
of pediatric SOT recipients in Spain is 1596 (308 the
total number in Catalunya, the region in which this
study was carried out) (OCATT, 2020; ONT, 2020).
It is important to consider that going through a SOT
process involves a change from a life-threatening dis-
ease to a chronic health condition (Annunziato et al.,
2012), which requires the adoption of new habits and
prevention measures (e.g., periodic follow-up appoint-
ments, frequent handwashing, wearing a mask to and

from the hospital and avoiding crowded places).
Pediatric transplantation may elicit stress responses
and diffuse psychopathological symptoms in children
or adolescents, for instance post-traumatic stress
symptoms (Inspector et al., 2004; Stuber & Shemesh,
2006). Also, parents show significant parenting stress
and pre- and post-transplantation burden, results con-
sistent with those referred to pediatric patients with
chronic disease (Cousino et al., 2017).

From an organic perspective, the impact of
COVID-19 in transplant recipients was largely un-
known. New studies do not indicate an additional risk
to child and adult immunosuppressed patients with
COVID-19 compared to other comorbidities (Hage
et al., 2020; Minotti et al., 2020), with intensive care
unit admission and mortality rates comparable to
those of the general population (Raja et al., 2021).
Consensus of experts recommended continuing the
established therapies (Eibensteiner et al., 2020) al-
though the risk should be evaluated on a case-by-case
basis (P�erez-Mart�ınez et al., 2021). Moreover, the dis-
ease course of COVID-19 is often mild in pediatric
populations (Götzinger et al., 2020; Ludvigsson,
2020) regardless of their immune status (D’Antiga,
2020), although a possible worsening in their usual
treatment adherence and self-management should be
expected (Plevinsky et al., 2020).

Zhao et al. (2020) studied the effect of COVID-19
on families with children on dialysis and kidney trans-
plantation. Almost 80% of the participants thought
that COVID-19 negatively affected their child’s treat-
ment, and a higher prevalence of depressive and anxi-
ety symptoms among caregivers was found. Also, in
an online survey addressing parents of pediatric liver
recipients, major concerns were early recognition of
COVID-19 symptoms, doubts regarding a worse out-
come in their child if infected, the impact on the child
if parents were working in the medical field, and avail-
ability of medication during lockdown (Menon et al.,
2020). Also, previously affected psychosocial aspects
of SOT recipients (e.g., peers’ acceptance or illness in-
trusiveness) (Fredericks et al., 2014) could be exacer-
bated by a more severe isolation or the reported extra
fear of contagion.

Although research has not indicated a worse medi-
cal prognosis in the case of SOT recipients who have
been infected with COVID-19 (Goss et al., 2021), a
negative effect on patients’ or caregivers’ mental
health could be expected (Hage et al., 2020). In a con-
text of total uncertainty for transplant recipients and
caregivers (Massey & Forsberg, 2020), issues such as
fear of contagion, difficulties accessing hospital care

2 Forner-Puntonet et al.
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settings or transplant-specific concerns about health-
habits prevention can be a major cause of stress in the
families of immunosuppressed patients.

The aim of this study was to evaluate and compare
the exposure, impact, and experience of COVID-19
on the families of SOT recipients and healthy controls.
We hypothesized that SOT recipients’ families would
be less exposed to COVID-19, although the current
situation of the pandemic may produce a greater psy-
chological impact on them. Moreover, we aimed to
explore the personal experiences of families of SOT
pediatric recipients and to compare them with families
of healthy children and adolescents.

Methods

Context
In Spain, a State of Alarm was declared from March
13 until June 21, 2020. A strict home lockdown was
imposed (in-person educational, commercial, and so-
cial activities were suspended, only essential jobs were
allowed to continue their activity), which was kept in
place until early May (Royal Decree for a state of
alarm 463/2020, 14th of March). At that time a
deconfinement process was started and carried out in
4 phases. The main changes in Catalunya, were as fol-
lows: Phase 1 (starting May 11) allowed people to
leave home to visit relatives; Phase 2 (starting May 25)
allowed bars, restaurants and larger stores to open;
Phase 3 (starting June 8) allowed higher mobility be-
tween different geographical areas; Phase 4 (starting
June 22), a period also informally known as “new nor-
mality”, allowed free mobility and social gatherings,
but several restrictions remained in place, such as so-
cial distancing, mandatory masks in public places and
limitations on occupant capacities for commerce and
public events. In late July, recruitment of the sample
began, and data collection was conducted over
31 days, during August 2020. At that time, there was
an uptick in new cases of COVID-19 (6043 new cases
in one week in Catalunya) while mortality rates
remained low (7 deaths in 1 week). This increase was
the start of what would later be known as the “second
wave” (Centro de Coordinaci�on de Alertas y
Emergencias Sanitarias, 2020).

Participants
The total study sample consisted of 96 caregivers, 48
of whom represented families in which one member
had undergone a pediatric transplant process (SOT
group) and 48 families of healthy children and adoles-
cents (control group). Inclusion criteria were: (1) being
an adult caregiver in a family of a pediatric patient,
18 years of age or younger, who had gone through a
SOT (renal, hepatic, cardiac, or pulmonary), (2) being
an adult caregiver in a family with a children or

adolescent without chronic illness, 18 years of age or
younger, (3) having user-level computer skills, and (4)
agreeing to take part in the study. Language barriers
in respondents were set as exclusion criteria, as the
used questionnaire was in Spanish. The approval of
the Ethics Committee (PR(AG)271/2020) of the
Hospital Universitari Vall d’Hebron was obtained for
the research.

Procedure
We used convenience sampling, recruiting as many
participants as possible in a 1-month period to capture
a concrete moment within a constantly changing envi-
ronment. The sample of the SOT group was obtained
through families of consecutive patients who con-
sulted the different pediatric transplant teams (hepatic,
renal, cardiac, and pulmonary) at the Hospital
Universitari Vall d’Hebron in person or on-line. These
caregivers were contacted once by email, enabling re-
mote adapted recruitment methods, as face-to-face
contact was not recommended (Stiles-Shields et al.,
2020). The email included access to a web survey ap-
plication where information regarding the study
(study goals, participation rights, and data treatment
procedure), the sociodemographic questionnaire and
the assessment instrument were provided. Caregivers
could only complete the survey after having given their
electronic consent to participate. Of the 120 caregivers
belonging to a family with a SOT recipient that were
contacted, 48 ended up responding to the full survey
(40% answer rate).

To recruit the control group participants, all the
SOT group families agreed to remit the received email
to three to five families with a child of the same age
and gender as their child. They sent it to a total of 161
caregivers of healthy children of whom 89 answered
(55.3% answer rate). Control group participants were
matched with SOT group participants by children’s
age and gender and were selected in order of response.

Instruments
The following data regarding the socio-demographic
and clinical characteristics of the primary caregiver
were collected: age, gender, education level, number
of children, and relationship with the child or adoles-
cent. Regarding the child or adolescent, the following
information was requested: age, gender, and the basic
disease for which the child or adolescent had required
the transplant, type of pediatric SOT, age, and years
since the transplantation, if applicable. Age at trans-
plantation was collected as studies point out that
younger age is associated with more negative parent
and family functioning (Cousino et al., 2017).
Moreover, the time since transplantation was included
because, in the early post-transplant years, families
face many challenges that may impact the entire

COVID-19 and Families of Pediatric SOT 3
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family system (Brosig et al., 2014), which could be ex-
acerbated in the COVID-19 context.

The COVID-19 Exposure and Family Impact
Survey (CEFIS), to be completed by a caregiver, was
also administered. This instrument was developed by
the Center for Pediatric Traumatic Stress (2020), using
a rapid iterative process, in late March/early April
2020. The CEFIS is available in English and Spanish.
It conceptualizes exposure to potentially traumatic
aspects of COVID-19 and assesses the impact of the
pandemic on the family, evaluating exposure, impact,
and personal experience of COVID-19 in the family.
The section on exposure consists of 25 items with di-
chotomous responses (yes/no) that measure the partic-
ipants’ degree of exposure to COVID-19 and related
events. The Total Exposure score is the sum of all the
items. The section on impact consists of 12 items: 10
items use a four-point Likert scale (with a “doesn’t
apply” choice also available), rating the impact on
participant’s and family’s life, and 2 items use a 10-
point distress scale. The Total Impact score is the
mean of the 10 first items. As the authors indicate, sev-
eral items (particularly Items 3, 4, and 5) received es-
pecially high missing or not applicable values because
of their content, and cases with four or more missing
responses were excluded from the computation of the
Total Impact score. Higher scores indicate greater lev-
els of exposure and impact. The last part, personal ex-
perience, is an open-ended question inviting the
participant to describe the positive or negative effects
of COVID-19 not covered in other questions. The
CEFIS asks the respondents to answer based on what
they experienced in the period from March 2020 to
the moment of answering the survey, therefore encom-
passing the full period since the pandemic’s repercus-
sions began to be felt in Western countries.

Data Analyses
Quantitative Data
All quantitative data collected were analyzed using the
SPSS version 21.0. Chi-Square tests were run to com-
pare outcomes between groups in qualitative variables
and Student’s t-tests in quantitative variables. Pearson
correlations were calculated between variables and
Cohen’s d was computed for effect sizes. To avoid
Type I error, the Bonferroni correction for multiple
testing was also used.

Qualitative Data
All qualitative data were collected from the open-
ended CEFIS question “please tell us about other
effects of COVID-19 on your child/children and your
family, both negative and/or positive”. An exploratory
thematic analysis was performed to analyze all quali-
tative data, no prior hypotheses were considered, us-
ing an inductive approach (Braun & Clarke, 2006).

The researchers E.C.P. and M.F.P. independently ana-
lyzed all data with the support of the Atlas.ti program,
and several themes were extracted. After the first anal-
ysis, a third investigator (C.D.) compared and triangu-
lated outcomes and identified shared aspects. All
discrepancies were resolved through consensus by all
three researchers.

Results

Quantitative Results
Sociodemographic characteristics of caregivers and
children in each group can be seen in Table 1. All care-
givers who responded were the children’s parents,
mostly mothers (80.2%); 52.1% of the children were
boys and the average age of the child sample was
8.664 years (with an age range from 0 to 17 years
old). The SOT group included 20 liver, 17 kidney, 10
heart, and 1 lung pediatric recipients. No significant
differences were found in any of the variables between
the two groups.

Exposure
Table 2 summarizes the quantitative data extracted
from the CEFIS related to exposure to consequences
of COVID-19 and associated mitigation measures.
Regarding the total exposure score, the control group
reported significantly higher scores than the SOT
group. The areas most affected by the lockdown meas-
ures were home and family, education, and work.
Although half of the families experienced a decline in
income, none made reference to difficulties obtaining
food, and few families reported difficulties obtaining
medicines or other necessities. Although no significant
differences were found in the containment measures
(e.g., staying at home, school closures, reduced work
hours, or job loss), differences were found in the de-
gree of exposure to COVID-19. The two items that
remained significant even after applying the
Bonferroni correction are those concerning whether a
family member was exposed to someone with
COVID-19 and whether a family member was hospi-
talized for COVID-19. No significant associations
were found regarding exposure and the age at trans-
plantation (r ¼ �.232, p ¼ .112) and years since the
transplant (r ¼ �.093, p ¼ .531).

Impact
Regarding the impact experienced by families of both
groups (see Table 3), caregivers reported on their own
distress (M¼5.21, SD ¼ 2.64) and that of their child-
ren’s (M¼ 4.77, SD ¼ 2.12). We highlight that 76%
of all caregivers also perceived an increase in their
anxiety levels and 71.9% a worsening in their mood.
Adherence to health habits were also hindered, 64.6%
of the respondents suffered from a poorer sleep quality

4 Forner-Puntonet et al.
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and 58.3% felt their physical health had worsened be-
cause of practicing less exercise. On the other hand,
59.4% of the respondents reported an improvement in
the relationships among family members. Of the
parents of a child with a diagnosis of a chronic illness,
75.7% reported feeling they were more capable of car-
ing for them. No significant differences were found in
terms of impact on the different items of the scale or
its overall score. Also, a positive but low correlation
between the total exposure score and the total impact
score was found (r ¼ .259, p ¼ .010). No significant
associations were observed in impact and the age at
transplant (r ¼ .027, p ¼ .857) or years since the
transplant (r ¼ -.064, p ¼ .667).

Qualitative Results
Personal Experience
A qualitative analysis of the results provided a clearer
picture of the impact of COVID-19 on families and,
specifically, on families of SOT recipients. Table 4
summarizes the themes extracted from the open-ended
responses of the caregivers in the control group and
the SOT group.

Families from SOT recipients and controls both de-
scribed negative and positive aspects of the pandemic,

emphasizing negative aspects more than the positive
ones.

On the positive side, families from both groups de-
scribed spending more time with the family, enjoying
being together and having a higher perception of fam-
ily cohesion. Specifically, in the families of child and
adolescent receptors of a transplant, they reported be-
ing used to health and safety measures related to
COVID-19, so these did not represent an extra effort
in their daily lives, and they also reported feeling more
protected by the fact that society, in general, was tak-
ing more measures to reduce risk of infection. Many
of the relatives believed the implantation and normali-
zation of these measures helped them to reduce the
stigma they have sometimes felt for wearing masks,
having to maintain strict hand hygiene or undergoing
isolation periods due to their child’s immunosuppres-
sion. In this group, parents reported some specific pos-
itive repercussions on health during the confinement,
such as a decrease in the number of infections and an
increase in their children’s weight.

On the negative side, all parents showed an in-
crease in worries, fears, and sadness, with caregivers
of transplant recipients specifically showing greater
concern and fear about the risk of infecting their

Table I. Participants Characteristics

Total sample
n5 96

N (%) or Mean 6 SD

SOT group
n5 48

N (%) or
Mean6 SD

Control group
n5 48

N (%) or
Mean6 SD

X2 or t p

Gender
Male
Female

19 (19.8)
77 (80.2)

9 (18.8)
39 (81.3)

10 (20.8)
38 (79.2)

.066 .798

Age 42.76 8.2 42.46 10.5 42.96 5.1 .308 .759
Education
Primary school
Middle school
High school
College/university
Postgraduate

2 (2.1)
2 (2.1)

18 (18.7)
62 (64.6)
12 (12.5)

2 (4.2)
2 (4.2)

13 (27.1)
26 (54.2)
5 (10.4)

0 (0)
0 (0)

5 (10.4)
36 (72.9)
7 (14.6)

9.502 .051

Relationship
Father
Mother

19 (19.8)
77 (80.2)

9 (18.8)
39 (81.3)

10 (20.8)
38 (79.2)

.066 .798

Number of children 1.860.6 1.66 0.6 1.86 0.6 1.585 .089
Gender of pairing children
Male
Female

50 (52.1)
46 (47.9)

25 (52.1)
23 (47.9)

25 (52.1)
23 (47.9)

0 1

Age of pairing children 8.66 4 8.66 4 8.664 0 1
Transplant type
Renal
Hepatic
Cardiac
Pulmonary

17 (17.7)
20 (20.8)
10 (10.4)
1 (1)

17 (17.7)
20 (20.8)
10 (10.4)
1 (1)

—
—
—
—

— —

Age at the time of
transplantation

464 46 4 — — —

Years from transplant 56 3.8 56 3.8 — — —

Note. SD ¼ standard deviation;

SOT group ¼ solid organ transplant group.
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children. Moreover, both groups reported more sleep
disturbances. They all highlighted the difficulty in
reconciling family, child education, work, and do-
mestic aspects. Both groups of parents expressed a
significant sense of unspecified uncertainty as well,
with significant concerns in the case of the relatives
of the SOT group due to the possible impact of
COVID-19 on the graft or in their child’s medical
evolution.

As far as the children were concerned, parents per-
ceived an increase in anxiety symptoms as well as an
increase in the amount of time spent using technologi-
cal devices. Some of the aspects that concerned
parents, in general, were their children’s loss of social
relationships and physical exercise habits.

Discussion

The COVID-19 pandemic represents an unprece-
dented cost at health, politics, economics, and social
welfare levels (The Lancet Public Health, 2020).
Likewise, the uncertainty, fears, sadness or anxiety

associated with the evolution of the pandemic have
played and continue to play an important role in the
emotional well-being of much of the population.
Patients with chronic illness is one of the population
groups that has been described as more vulnerable in
the context of a health crisis such as the current one.
In the context of uncertainty resulting from the evolu-
tion of the pandemic, it was foreseeable that families
of patients with chronic diseases, especially of those
that were immunosuppressed, were likely to experi-
ence the pandemic with a greater degree of emotional
distress. There were many things about COVID-19
and patients with immunosuppressed status that were
still unknown, including the psychological impact of
COVID-19 on the families of pediatric SOT patients.

Our results show that families of pediatric trans-
plant patients have been less exposed to COVID-19
than families of the control group. The former have
practiced prevention measures for a longer period of
time and have probably developed their own resources
to deal with isolation, therefore protecting themselves
more than the families of healthy children. Moreover,

Table II. Exposure to COVID-19 and Containment Measures in Families of SOT Recipients and Healthy Control Group

Items of the exposure scale Total sample
n5 96

N (%) or
Mean 6 SD

SOT group
n5 48

N (%) or
Mean 6 SD

Control group
n5 48

N (%) or
Mean 6 SD

X2 or t p

Order to “stay at home” 89 (92.7) 45 (93.8) 44 (91.7) .154 .695
Schools/child care centers were closed 96 (100) 48 (100) 48 (100) NA NA
Children education was disrupted 66 (72) 32 (66.7) 34 (70.8) .194 .660
Unable to visit or care for a family member 72 (75) 33 (68.8) 39 (81.3) 2 .157
Family lived separately for health, safety or job demands 38 (39.6) 19 (39.6) 19 (39.6) .000 1
Someone moved into our home 4 (4.2) 1 (2.1) 3 (6.3) 1.043 .307
We had to move out of home 6 (6.3) 5 (10.4) 1 (2.1) 2.84 .092
Someone in the family was working outside home 37 (38.5) 16 (33.3) 21 (43.8) 1.099 .294
Someone in the family was a healthcare provider 19 (19.8) 4 (8.3) 15 (31.3) 7.940 .005
Difficulties getting food 0 (0) 0 (0) 0 (0) NA NA
Difficulties getting medicine 1 (1) 0 (0) 1 (2.1) 1.011 .315
Difficulties getting health care when needed 10 (10.4) 3 (6.3) 7 (14.6) 1.780 .181
Difficulties getting other essentials 1 (1) 1 (2.1) 0 (0) 1.011 .315
Self-quarantined due to travel or possible exposure 20 (20.8) 11 (22.9) 9 (18.8) .253 .615
Family income decreased 48 (50) 27 (56.3) 21 (43.8) 1.500 .221
Someone in the family had to cut back hours at work 49 (51) 25 (52.1) 24 (50) .042 .838
Someone in the family was required to stop working 37 (38.5) 24 (50) 13 (27.1) 5.321 .021
Someone in the family lost its job permanently 4 (4.2) 2 (4.2) 2 (4.2) .000 1
Health insurance was lost 1 (1) 0 (0) 1 (2.1) 1.011 .315
Important family events were missed or cancelled 63 (65.6) 29 (60.4) 34 (70.8) 1.154 .283
Someone in the family was exposed to someone with
COVID-19

31 (32.3) 8 (16.7) 23 (47.9) 10.720 .001a

Someone in the family had symptoms or was diagnosed
with COVID-19

29 (30.2) 9 (18.8) 20 (41.7) 5.978 .014

Someone in the family was hospitalized for COVID-19 10 (10.4) 1 (2.1) 9 (18.8) 7.144 .008a

Someone in the family was in the ICU for COVID-19 6 (6.3) 0 (0) 6 (12.5) 6.400 .011
Someone in the family died from COVID-19 7 (7.3) 1 (2.1) 6 (12.5) 3.852 .050
Exposure total score 7.756 2.61 7.166 1.9 8.336 3.03 22.220 .029

Note. Percentages reflect affirmative answers to the items implying more exposure to COVID-19 pandemic.
NA, Chi-square test was considered not applicable when the value was considered a constant.
aThe results are statistically significant after Bonferroni correction.
SD ¼ standard deviation; SOT group ¼ solid organ transplant group.
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in our clinical practice, we have observed that some
parents of pediatric transplant recipients have asked
medical teams for documentation demonstrating their
children’s health status in order to limit their own ex-
posure in their work environment. This extra effort to
protect themselves is probably due to their fear, in
some cases, of working in the medical field in the
COVID-19 context (Menon et al., 2020) and, more
specifically, to their fear of infecting their child, who
they perceive as potentially more vulnerable than the
general population (Cousino et al., 2020, Zhao et al.,
2020).

The impact of COVID-19 on all families in both
groups has been mostly negative (Orgil�es et al., 2020),
with an increase in the feelings of uncertainty, anxiety,
and fear, and a worsening of health habits and rou-
tines. Not disregarding some minor but positive effects
from the pandemic (Gambin et al., 2020) and in line
with the psychosocial opportunities pointed out by
Serlachius et al. (2020) regarding youth with chronic
health conditions, most families in both groups
reported that the pandemic has allowed them to spend
and enjoy more time together and feel more united
and cohesive as a family during the lockdown. A study
by Cousino et al. (2020) found a significant psycho-
logical impact of COVID-19 in all family members of
pediatric SOT recipients. In our study, we found simi-
lar results but, although a larger psychological impact
was expected in the SOT group, no differences were
found between the groups. Previously, Zhao et al.
(2020) reported higher levels of anxiety and depres-
sion in caregivers of SOT recipients compared to the
general population. Our results probably differ

because their comparison sample consisted of general
population before the pandemic. Zgoura et al. (2020)
found that life satisfaction in adults with a renal trans-
plant diminished when comparing before and during
the pandemic, but without any differences between
transplant recipients and healthy controls. This lack of
differences in impact can be explained in terms of al-
ready being familiar with preventive measures and
having developed more coping strategies as part of
their adaptation to chronic illness. For instance, the
transplantation process involves important elements
of stress, but at the same time, these families may be
more accustomed to dealing with uncertainty, result-
ing in increased adaptability and more coping resour-
ces (Lupi et al., 2020). Moreover, pediatric transplant
teams have provided specific support and advice to
families during COVID-19, which could have miti-
gated the impact of the pandemic on SOT recipients’
families.

Most families of pediatric transplant recipients
reported that, as the entire population was required to
go into lockdown and to follow specific prevention
measures (use of masks, hand hygiene, social dis-
tance. . .) during the pandemic, they felt more pro-
tected than usual. Likewise, the common use of
prevention measures by the population, which are ev-
eryday routine measures for patients who have re-
ceived a SOT, made them feel more understood and
decreased the perception of stigmatization toward
their child. Occasionally, following emergencies such
as the COVID-19 pandemic, people who have shared
the experience, feel a greater sense of belonging and
community support (Schellekens & van der Lee,

Table III. Impact of COVID-19 and Containment Measures on Families of SOT Recipients and Healthy Control Group

Items of the
impact scale

SOT group
n5 48
Mean6

SD

Applicable
items

Control
group
n548

Mean6 SD

Applicable
items

t p d
Cohen

Parenting 2.386 0.96 39 2.476 0.85 47 .42 .672 �.09
How family members get along with each
other

26 0.71 36 260.65 38 0 1 0

Ability to care for child with an illness/
condition

2.056 0.66 37 26 0 3 �.14 .89 .11

Ability to care for other children of the family 2.216 0.97 19 2.576 1.03 23 1.13 .264 �.36
Ability to care for older adults or people with
disabilities in your family

2.696 1.03 13 3.136 1.01 23 1.24 .224 �.43

Physical wellbeing—exercise 2.916 0.91 44 2.826 0.99 44 �.45 .656 .09
Physical wellbeing—eating 2.560.95 38 2.656 0.87 46 .76 .448 �.16
Physical wellbeing—sleeping 2.916 0.89 43 2.826 0.86 45 �.45 .652 .10
Emotional wellbeing—anxiety 3.076 0.75 45 2.986 0.85 46 �.52 .602 .11
Emotional wellbeing—mood 2.936 0.79 44 2.876 0.78 45 �39 .697 .08
Impact total score 2.556 0.63 2.676 0.62 .79 .432 �.19
Distress in parents 4.886 2.59 5.546 2.68 1.24 .219 �.25
Distress in children 4.696 2.29 4.856 1.94 .38 .702 �.07

Note.SD ¼ standard deviation; SOT group ¼ solid organ transplant group.

Applicable items: informs of the number of answers reported endorsed as applicable.

COVID-19 and Families of Pediatric SOT 7
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Table IV. Themes, definitions and example quotes extracted from the qualitative analysis.

Themes Definition Example quotes

Shared themes
Family cohesion Spending more time together as a family, sharing ac-

tivities, dedicating more time to children and
achieving a greater sense of unity.

“We were able to spend more time at home and en-
joy her [their daughter], which is something we
were not able to do before”.—Mother of a 10-
year-old female, SOT group.

“Better relationships between our children, more
time to help them do homework and becoming
aware of their difficulties”.—Mother of a 12-year-
old male, control group.

Conciliation difficulties Difficulties adapting to spending all the time to-
gether in the same place and reconciling work,
kids’ schoolwork and household chores.

“On numerous occasions, it was really overwhelm-
ing, the fact of having to work constantly together
with the children’s classes and homework plus the
household chores, everything was so chaotic”—
Mother of a 16-year-old male, control group.

“Difficulties caring for two little kids, trying to teach
them as best as I could what they were doing in
school and also working 100% from home”.—
Mother of a 6-year-old male, control group.

Social impact Lack of in-person contact and sense of isolation
from usual social and familiar networks, and the
associated worries.

“They [the children] lost every close relationship
with their friends or teachers”.—Mother of a 7-
year-old male, control group.

“The loss of contact with other children was the
worst part, she [their daughter] has compensated
it with more time on the tablet”.—Mother of a
10-year-old female, control group.

“The main problem was the impossibility to travel
to our hometown to visit our other daughter”.—
Father of a 5-year-old male, SOT group.

Psychological impact Worsening in the psychological well-being of any
family members.

“More apathy and nervousness”.—Mother of an 8-
year-old male, control group.

“We felt really tense and apprehensive at the begin-
ning, we had some really difficult days with some
anxiety crisis”.—Mother of 11-year-old male,
SOT group.

“The whole family had a very bad time, all of us ex-
perienced anxiety and a lot of depression”.—
Mother of a 12-year-old female, SOT group.

Uncertainty Fear or worries about the future in a general or spe-
cific way (financial, work-related, academic or
health concerns among others).

“Fear for the future, my husband may lose his
job”.—Mother of a 17-year-old female, control
group.

“Without doubt the most difficult part is the uncer-
tainty of what is going to happen over the next
months”.—Mother of a 17-year-old male, SOT
group.

Fear of infection The specific fear that a member of the family might
become infected.

“The fear of the virus, of death, of going out and be-
coming infected”.—Mother of a 6-year-old male,
control group.

“Facing what is going to happen and knowing that
we are all exposed to the infection is the worse
part”.—Mother of a 17-year-old female, SOT
group.

Habits and activities Change, reduction or increase of habits and activi-
ties as a response to the pandemic and its
restrictions.

“Less outdoor activities and less exercise”.—Mother
of a 14-year-old female, SOT group.

“The youngest one has developed an extreme attach-
ment to technology devices”.—Mother of a 4-
year-old male, control group.

“Our routines were absolutely out of control”.—
Mother of a 15-year-old male, control group.
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communication channels, reminders (Zhao et al.,
2020) or incentives. Studies with SOT recipients tend
to have similar samples to those in our study due to
the specificity of the studied population (Cousino,
et al., 2017). To contextualize the sample, the current
number of SOT recipients under the age of 18 in our
hospital is 268, and the incidence of pediatric SOT
last year was 54 (OCATT, 2020). The sample
recruited in our study correctly represents the higher
prevalence of some types of transplants compared to
others in our center. Regarding recruitment, we be-
lieve that the acquaintance control method was useful
in the pandemic situation, although the control group
may have been more familiar with prevention strate-
gies than the general public because they were
acquaintances of the SOT families. Also, some socio-
demographic information about the sample (ethnicity,
marital status, employment status, or education level
of the child) was not registered. The instrument used
was created ad hoc by the specialized Center for
Pediatric Traumatic Stress at the outbreak of the pan-
demic because no other similar questionnaires were
available. Additionally, it should be noted that the
study did not include additional validated measures to
evaluate quality of life, family functioning or coping
strategies that could have provided a broader picture
of the topic.

For future lines of research, we would recommend
including other psychological instruments, for exam-
ple, to assess depressive or anxious symptoms or cop-
ing strategies of caregivers, which could provide a
broader view of the impact and resources of families
of SOT recipients. In addition, the reported results re-
flect a precise moment in the pandemic; results may
change over time as we get more knowledge about
COVID-19 (Menon et al., 2020) or as new scenarios
emerge (Downes et al., 2020). Results could also be
expected to differ between countries or regions
(Cousino et al., 2020), possibly due to differences in
the mitigation measures taken, but more studies are
needed. A next step for this line of research would be
to conduct a follow-up evaluation on the impact, func-
tioning, and coping strategies used by families of SOT
recipients in the face of more sustained pandemic-
related stress. In general, further longitudinal research
on the impact of the COVID-19 pandemic on families
of chronically ill children is needed.

In conclusion, while coping with the pandemic and
its effects has been a huge challenge for the entire pop-
ulation, families with SOT patients were observed to
be able to protect themselves more from the virus
probably due to their prior knowledge about, and
practice of, the safety measures and to their increased
sense of vulnerability and precaution. Also, although
the emotional impact has generally been negative, the
families of transplant recipients have benefited from

the use of preventive measures by the entire popula-
tion and from the fact that they and their children
have felt more understood, which has diminished feel-
ings and perceptions of stigmatization associated with
pediatric transplantation.
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2020). The generalized use of prevention measures, as
well as the fact of feeling more understood by society
as a whole, could have produced a greater sense of be-
longing, which may have been a stress buffer for fami-
lies of transplant recipients in the current healthcare
crisis.

At a therapeutic level and with the aim of support-
ing the families of pediatric patients throughout the
current crisis, it is important to develop remote inter-
ventions (Fong & Iarocci, 2020), in order to meet
these families’ needs while reducing the risk of expo-
sure to COVID-19, as well as to work on strategies to
reduce the psychological impact both in transplant
recipients and families in the general population. It
seems that, for the families of pediatric SOT recipi-
ents, the perception of stigmatization and, therefore,
the associated beliefs have a substantial impact on
their experience of the disease. This aspect has been

overlooked in the context of the pandemic but it
would probably be beneficial to introduce it in the
therapeutic interventions with these families. Also, a
promising strategy to implement with SOT families
could be to reinforce their ability to be positive role
models for other families who are going through a
SOT process (e.g., expert patient programs) as well as
for the general population in times of uncertainty
(e.g., awareness campaigns). These families may be
able to make important contributions when it comes
to how to manage and adapt to uncertainty, especially
in a health crisis like the current one.

While the current study is an important first step in
understanding the impact of the pandemic on families
of SOT pediatric recipients, there were some limita-
tions. The sample size was limited by the previously
established recruitment time, and response rates could
have been improved by using more up-to-date

Table . (continued)

Themes Definition Example quotes

Specific themes
Less stigmatization Decreased sense of feeling different or having to take

different actions from others in relation to the
transplant process and associated aspects.

“We experienced some relief when we saw that hav-
ing to protect us from the virus or wearing a mask
was not only about us”.—Mother of a 13-year-old
male, SOT group.

“The massive use of masks help transplanted people
not to feel bad about wearing one, since they usu-
ally wear one”—Mother of an 8-year-old male,
SOT group.

Prevention Measures Being already used to practicing prevention meas-
ures that are similar to those imposed during the
pandemic and eased the adaptation to the pan-
demic and its restrictions.

“For my daughter it was not that hard since we were
used to being locked at home”.—Mother of an 8-
year-old female, SOT group.

“We managed the lockdown itself quite well because
we have already been through it on two occasions.
We built some routines and used our imagination
to overcome boredom”.—Mother of a 10-year-
old male, SOT group.

Perception of
child with
SOT health
improvement/safeness

Perceived improvements in their children’s health
status that are directly linked to the pandemic and
its restrictions.

“Our daughter has not contracted any viruses, some-
thing that had never happened since her trans-
plant, and this improved her health status a
lot”.—Mother of a 10-year-old female, SOT
group.

“For our transplanted child it was better because he
started gaining weight and we believe it’s because
we started eating all meals at home. He has gained
as much weight in three months as he had over the
last four years”.—Father of an 11-year-old male,
SOT group.

“The hygiene measures for the society are really ben-
eficial for transplanted people”.—Mother of an 8-
year-old male, SOT group.

Specific fear of infection Represents an extra fear of infecting the trans-
planted children together with an explicit concern
about their perceived greater vulnerability.

“We suffered because of the fear of becoming
infected and that our transplanted child could
have severe complications”.—Mother of an 11-
year-old male, SOT group.

“My husband is on sick leave due to psychological
issues because of how COVID-19 might affect our
daughter”.—Mother of an 11-year-old male, SOT
group.

COVID-19 and Families of Pediatric SOT 9
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1. Referència
Forner-Puntonet, M., Gisbert-Gustemps, L., Castell-Panisello, E., Larrarte, 
M., Quintero, J., Ariceta, G., Gran, F., Iglesias-Serrano, I., Garcia-Morán, 
A., Español-Martín, G., Ibañez-Jimenez, P., Ramos-Quiroga, J.A (2023). 
Stress and coping strategies of families of pediatric solid organ transplant 
recipients in times of pandemic. Frontiers in Psychology, 14. IF (2021): 
4.232. https://doi.org/10.3389/fpsyg.2023.1067477. 

2. Resum
Objectiu: El TOS és una condició crònica de salut que impacta a tot el sistema 

familiar. L’objectiu d’aquest estudi és avaluar la psicopatologia, l’estrès familiar i 
les estratègies d’afrontament de les famílies de pacients pediàtrics receptors d’un 
trasplantament comparat amb les famílies de NNA sense una condició crònica de 
salut. Així mateix, analitzar si l’estrès relacionat amb la pandèmia ha generat un 
impacte addicional a aquestes famílies.

Mètode: Durant el mes de maig i el juliol del 2021, durant la quarta i cinquena 
onada de la COVID-19 en l’àmbit nacional, es van reclutar 102 famílies, 51 famílies 
de receptors d’un trasplantament pediàtric hepàtic, renal, cardíac o pulmonar i 51 
famílies de controls sans, equilibrats segons edat i gènere. El cuidador principal de 
l’infant o adolescent trasplantat va contestar un qüestionari sociodemogràfic en línia 
i diferents tests per avaluar el nivell d’estrès familiar, la simptomatologia depressiva i 
ansiosa, les estratègies d’afrontament i l’impacte de la pandèmia en la família.

Resultats: Els cuidadors eren majoritàriament mares (89.2%). Les famílies dels 
pacients trasplantats mostraven més ansietat (U=863.5, p=0.003) i estrès total, 
específicament estrès relacionat amb la cura del fill o filla (t=-2.043; p=0.045) i major 
estrès vinculat a la relació cuidador-fill/a (U=355.5, p=0.015). Les famílies del grup de 
TOS feien servir més estratègies d’afrontament basades en l’evitació, especialment la 
negació (U=889.5; p=0.010) i l’abandonament dels esforços d’afrontament (U=1013; 
p=0.047), feien més ús d’estratègies basades en la religió (U=792.5; p=0.031), i 
menys d’estratègies basades en el suport social (t=2.098; p=0.038). Després de més 
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d’un any de l’inici de la pandèmia, no es van trobar diferències entre grups amb 
relació a l’exposició, impacte i malestar associat a la COVID-19.

Conclusions: Les famílies dels pacients trasplantats mostraren més ansietat, major 
estrès en la relació cuidador-fill/a i amb relació a la cura de l’infant, majors estratègies 
de tipus evitatiu, religioses i un menor ús d’estratègies d’afrontament basades en 
el suport social, inclús 4 anys després del trasplantament. Més d’un any més tard 
de l’inici, la pandèmia no generà un efecte negatiu addicional en les famílies. Els 
cuidadors de pacients pediàtrics trasplantats es poden beneficiar d’intervencions 
psicològiques centrades en la salut mental dels pares o mares, el vincle progenitors-
fill/a, l’entrenament en habilitats i els grups d’ajuda mútua, tenint present la 
importància de la multiculturalitat i promovent un millor equilibri entre els cuidadors 
en la criança del NNA. Hi ha necessitat de mantenir aquestes intervencions al llarg 
del temps. Així mateix, les estratègies que donen suport a les famílies de pacients 
pediàtrics trasplantats a través de recursos digitals poden facilitar l’adaptació a la 
malaltia crònica, especialment en temps de pandèmia.

Paraules clau: trasplantament pediàtric, trasplantament d’òrgan sòlid, estrès 
familiar, estratègies d’afrontament, impacte psicològic, COVID-19.
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Stress and coping strategies of 
families of pediatric solid organ 
transplant recipients in times of 
pandemic
Mireia Forner-Puntonet 1,2,3,4*, Laura Gisbert-Gustemps 1,2,3,4, 
Eudald Castell-Panisello 1, Mauricio Larrarte 5, Jesús Quintero 5, 
Gema Ariceta 6, Ferran Gran 7, Ignacio Iglesias-Serrano 8, 
Annabella Garcia-Morán 1,2, Gemma Español-Martín 1,2,3,4, 
Pol Ibañez-Jimenez 2,4 and Josep Antoni Ramos-Quiroga 1,2,3,4

1 Department of Mental Health, Hospital Universitari Vall d’Hebron, Barcelona, Catalonia, Spain, 2 Group of 
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Spain, 4 Biomedical Network Research Centre on Mental Health (CIBERSAM), Madrid, Spain, 5 Pediatric 
Hepatology and Liver Transplant Department, Hospital Universitari Vall d'Hebron, Universitat Autònoma de 
Barcelona, Barcelona, Catalonia, Spain, 6 Pediatric Nephrology Department, Hospital Universitari Vall 
d’Hebron, Universitat Autònoma de Barcelona, Barcelona, Catalonia, Spain, 7 Pediatric Cardiology 
Department, Hospital Universitari Vall d’Hebron, Barcelona, Catalonia, Spain, 8 Pediatric Respiratory Medicine 
Department, Hospital Universitari Vall d’Hebron, Barcelona, Catalonia, Spain

Objective: Pediatric solid organ transplantation (SOT) is a chronic condition 
that impacts the whole family system. The objective of this study is to evaluate 
psychopathology, family stress, and coping strategies in families of SOT recipients 
compared to families of healthy children and adolescents. Moreover, it analyzes if 
the stress related to the COVID-19 pandemic has had an additional impact on these 
families.

Methods: The sample was recruited between May and July 2021, during the fourth 
and fifth wave of the pandemic in Spain. It consisted of 102 families, 51 with a pediatric 
recipient who had undergone a SOT (liver, kidney, heart, or lung) and 51 healthy 
controls, matched by child age and gender. A primary caregiver from each family 
answered an online sociodemographic questionnaire and different tests to evaluate 
family stress, depression, anxiety, coping strategies, and effects of the pandemic on 
the family.

Results: Caregivers were mostly mothers (89.2%). Families of SOT recipients showed 
greater anxiety (U = 863.5, p = 0.003) and more total stress, stress related to childcare 
(t = −2.043; p = 0.045), and parent–child interaction stress (U = 355.5, p = 0.015). SOT 
families used more avoidance strategies, specifically denial (U = 889.5; p = 0.010) 
and abandonment of coping efforts (U = 1,013; p = 0.047), more religious strategies 
(U = 792.5; p = 0.031), and fewer social support coping strategies (t = 2.098; p = 0.038). 
No differences were found between groups in terms of exposure, impact, and distress 
more than 1 year after the start of the pandemic.

Conclusion: SOT families showed clinical levels of anxiety, more parent–child 
interaction stress, more difficulties in taking care of their child, more avoidance 
and religious strategies, and less use of social support strategies, even 4 years after 
transplantation. The pandemic did not have an additional differential effect on SOT 
families. Caregivers of SOT patients can benefit from psychological interventions 
focused on parents’ mental health, parent–child connectedness, skill building, 
and social support aid groups, with attention to multiculturalism and promoting a 
better balance between caregivers. There is a need for family interventions that are 

TYPE Original Research
PUBLISHED 26 January 2023
DOI 10.3389/fpsyg.2023.1067477

OPEN ACCESS

EDITED BY

Sara Invitto,  
University of Salento,  
Italy

REVIEWED BY

Flora Koliouli,  
Aristotle University of Thessaloniki, Greece
Heang Lim,  
C. S. Mott Children's Hospital, United States

*CORRESPONDENCE

Mireia Forner-Puntonet  
 mireia.forner@vallhebron.cat

SPECIALTY SECTION

This article was submitted to  
Psychology for Clinical Settings,  
a section of the journal  
Frontiers in Psychology

RECEIVED 12 October 2022
ACCEPTED 03 January 2023
PUBLISHED 26 January 2023

CITATION

Forner-Puntonet M, Gisbert-Gustemps L, 
Castell-Panisello E, Larrarte M, Quintero J, 
Ariceta G, Gran F, Iglesias-Serrano I, 
Garcia-Morán A, Español-Martín G, 
Ibañez-Jimenez P and 
Ramos-Quiroga JA (2023) Stress and coping 
strategies of families of pediatric solid organ 
transplant recipients in times of pandemic.
Front. Psychol. 14:1067477.
doi: 10.3389/fpsyg.2023.1067477

COPYRIGHT

© 2023 Forner-Puntonet, Gisbert-Gustemps, 
Castell-Panisello, Larrarte, Quintero, Ariceta, 
Gran, Iglesias-Serrano, Garcia-Morán, Español-
Martín, Ibañez-Jimenez and Ramos-Quiroga. 
This is an open-access article distributed under 
the terms of the Creative Commons Attribution 
License (CC BY). The use, distribution or 
reproduction in other forums is permitted, 
provided the original author(s) and the 
copyright owner(s) are credited and that the 
original publication in this journal is cited, in 
accordance with accepted academic practice. 
No use, distribution or reproduction is 
permitted which does not comply with these 
terms.



104

Impacte de la COVID-19 en les famílies de pacients pediàtrics trasplantats d’òrgan sòlid

Forner-Puntonet et al. 10.3389/fpsyg.2023.1067477

Frontiers in Psychology 02 frontiersin.org

maintained over time. Strategies that offer this support to families through digital 
resources can facilitate adjustment to chronic illness, especially in pandemic times.

KEYWORDS

pediatric transplantation, solid organ transplantation, family stress, coping strategies, 
COVID-19, pandemic

Introduction

Pediatric solid organ transplantation (SOT) is the treatment of 
choice for end-stage organ failure (Imam et al., 2020), which allows the 
medical situation of a child to change from experiencing a life-
threatening disease to having a chronic health condition (Annunziato 
et al., 2012). Caregivers are an essential figure in SOT; even so, we still 
have limited understanding of the experience of caregiving through the 
entire process of transplantation, and there are limited data examining 
the long-term impact. Therefore, it is a high research priority (Jesse 
et al., 2021).

In general, parents of children with chronic illnesses experience 
greater parenting stress than parents of healthy children (Cousino and 
Hazen, 2013). Specifically, in pediatric SOT, although it improves 
quantity and quality of life, pre-transplantation and post-transplantation 
produce many stressors and burdens for patients and families (Cousino 
et al., 2017). The long-term nature of transplantation and post-transplant 
medical care creates more stress than what is encountered in families 
that go through a single surgery event, resulting in prolonged parental 
stress (Farley et al., 2007).

Although these families may demonstrate resilience in coping with 
stressors, the demanding challenges and responsibilities beyond the 
usual concerns of raising a child and the uncertainty regarding the 
transplant process may negatively impact family functioning (Cousino 
and Hazen, 2013). For instance, caregivers of SOT recipients show stress 
related to communicating, decision-making, balancing the demands of 
multiple roles, and facing the emotional consequences of parenting a 
child with an illness. Moreover, after transplantation, children can have 
complex emotional and physical needs, which can result in greater strain 
on the family system (Farley et al., 2007).

Greater parenting stress is associated with psychological distress, 
e.g., depressive and anxious symptomatology in the case of caregivers of 
children with chronic illness (Cousino and Hazen, 2013), with anxiety 
being the most frequent psychological disorder (Toledano-Toledano and 
Moral de la Rubia, 2018). In a recent study, Cushman et al. (2021) found 
an improvement in children’s health-related quality of life from 
pre-transplantation to 6 months post-transplantation, but caregivers’ 
psychological depression, anxiety, and global stress symptoms did not 
similarly improve.

Caregivers’ adaptive coping can be a protective factor in the process 
of children adjustment to a chronic illness (Toledano-Toledano and 
Moral de la Rubia, 2018). Caregivers’ optimistic and self-confident 
coping strategies have been associated with fewer internalizing 
symptoms and a better quality of life in adolescents during the process 
of transplantation (Yilmaz Kafali et al., 2021). However, the use of more 
emotion-focused coping behaviors (e.g., avoidance) in caregivers of 
children with chronic illness was associated with greater parenting stress 
(Rodenburg et  al., 2007) and poorer psychosocial adaptation 
(Livneh, 2019).

Additionally, there is a consistent association between parent and 
family functioning and child health-related factors, such as adherence, 
barriers to medications, and number of hospitalizations (Cousino et al., 
2017). These results reinforce the importance of evaluating family 
functioning, stress, resources, and psychopathology to offer specific 
treatments. Currently, in Spain, psychological support or treatment for 
families of pediatric transplant patients is scarce. A pre-transplant 
assessment and some initial post-transplant follow-up are usually 
carried out. However, interventions with greater continuity over time 
are lacking, particularly considering that it is a chronic disease that can 
affect children and family day-to-day life.

Finally, we must point out that the COVID-19 pandemic has been 
a major burden on families (Fegert et al., 2020); parents of children with 
physical or mental conditions in particular have reported more parental 
burnout and less perceived social support (Fontanesi et al., 2020). In line 
with this, Zhao et al. (2020) found that these caregivers presented higher 
prevalence of depressive and anxious symptoms in a pandemic context. 
In a recent study, Forner-Puntonet et al. (2021) found that, during the 
first wave of the pandemic, families of SOT recipients had exposed 
themselves less and protected themselves more from COVID-19 than 
the families of healthy children did, probably because they were used to 
prevention measures and saw contagion as a graver risk. Additionally, 
the families of SOT recipients perceived isolation and prevention 
measures as being protective and destigmatizing.

The first aim of this study is to evaluate and compare the levels of 
parenting stress, anxiety, and depression and coping strategies in 
families of SOT recipients and in healthy controls. The second aim is to 
analyze if the pandemic has had an additional impact on families. 
We  hypothesize that SOT families will show higher levels of stress, 
depression, and anxiety. Moreover, we  hypothesize that the coping 
strategies used to face uncertainty will be different in families of SOT 
pediatric recipients in comparison with the controls. Concerning the 
effects of COVID-19, we believe that the impact of the pandemic on 
these families more than 1 year after its beginning will be similar to the 
impact on the controls.

Materials and methods

Participants

The total study sample consisted of 102 caregivers, 51 of whom 
represented families where one member had undergone a pediatric 
transplant process (SOT group) and 51 families of healthy children and 
adolescents (control group). The inclusion criteria were: (1) for the SOT 
group, being an adult primary caregiver in a family of a pediatric patient, 
with clinical stability, who was 18 years of age or younger and had gone 
through a SOT (liver, kidney, heart, or lung) (2) for the control group, 
being an adult primary caregiver in a family with a child or adolescent 
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18 years or younger without chronic illness, (3) having user-level 
computer skills, and (4) agreeing to take part in the study. Language 
barriers in respondents were set as exclusion criteria, since all the 
questionnaires were in Spanish. The approval of the Ethics Committee 
(PR(AG)195/2021) of the Hospital Universitari Vall d’Hebron was 
obtained for the research.

Procedure

The sample was recruited between May and July 2021, during the 
fourth and fifth wave of the COVID-19 pandemic in Spain. We used 
convenience sampling; the sample of the SOT group was obtained 
through families of consecutive patients who consulted the different 
pediatric transplant teams (liver, kidney, heart, or lung) at the Hospital 
Universitari Vall d’Hebron in person or on-line. Pediatric teams 
explained the study goals, participation rights, and data treatment 
procedure, and asked primary self-perceived caregivers, who could only 
complete the survey after giving their consent to participate. They were 
contacted twice by emails that included access to a web survey 
application, which provided the sociodemographic questionnaire and 
the assessment instruments. In total, 59 caregivers belonging to a family 
with a SOT recipient were contacted, and 51 of them responded to the 
full survey (86% answer rate).

To recruit the control group participants, all the SOT group families 
agreed to forward the received email to one or two families with a child 
of the same age and gender as their child. They sent it to a total of 78 
caregivers of healthy children of whom 57 answered the full survey (73% 
answer rate). Control group participants were matched with SOT group 
participants by their children’s age and gender and were selected in order 
of response.

Instruments

The following data were collected regarding the sociodemographic 
and clinical characteristics of the primary caregiver: age, gender, race/
ethnicity, education level, marital status, number of children, and 
relationship with the child or adolescent. Regarding child or adolescent 
information, the following information was requested: age, gender, basic 
disease for which the child or adolescent had required a transplant, type 
of pediatric SOT, and age at transplantation, if applicable.

The Parenting Stress Index-Short Form (PSI-SF; Abidin, 1995) is a 
self-report tool for parents of children until 12 years old that identifies 
the sources and types of stress that come with parenting. It has been 
validated in Spanish by Díaz-Herrero et al. (2010). The PSI-SF has 36 
items that use a five-point Likert-scale; it is divided into three subscales 
and yields a Total Stress score. The subscales are: (1) Parental Distress—
the extent to which parents feel competent, restricted, conflicted, 
supported, and/or depressed in their roles as a parent; (2) Parent–Child 
Dysfunctional Interaction—the extent to which parents feel satisfied 
with their child and their interactions with them; and (3) Difficult Child 
– how parents perceive their child in terms of whether the child is easy 
or difficult to take care of. The Total Stress score indicates the overall 
level of stress a person is feeling in their role as a parent. When analyzing 
parental stress scores, it is important to keep in mind that some degree 
of parenting stress is normal. Percentiles between 15 and 80 are 
considered typical, high stress scores range from 81 to 84, and clinically 
significant levels of stress are above 85 or 90, depending on the subscale.

The Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS; Zigmond and 
Snaith, 1983) is a widely used self-administered questionnaire to 
evaluate anxiety and depression. It has been validated in Spanish by 
Herrero et al. (2003). It is comprised of seven items on anxiety and seven 
items on depression; each item is rated on a Likert scale from 0 to 3. 
They are scored as being without anxiety or depression to having mild, 
moderate, or severe anxiety or depression.

The COPE Inventory (Carver et al., 1989) is a multidimensional 
coping inventory to assess the different ways in which people respond 
to stress. The inventory consists of 60 items to which participants 
respond how frequently they used each coping strategy, rated on a 
four-point scale (between “usually do not do this at all” to “usually 
do this a lot”). Crespo and Cruzado (1997) have adapted, 
standardized, and validated the instrument for Spanish samples. The 
COPE Inventory is formed by 15 subscales: Social Support, Religion, 
Humor, Substance use, Planification and Active Coping, 
Abandonment of Coping Efforts, Focus on and venting of emotions, 
Acceptance, Denial, Restraint, Concentrate efforts on solving the 
situation, Personal Growth, Positive Reinterpretation, Distraction, 
and Evasion.

The COVID-19 Exposure and Family Impact Survey (CEFIS) was 
developed by the Center for Pediatric Traumatic Stress (2020), using a 
rapid iterative process, in late March/early April 2020, and it has been 
validated by Enlow et al. (2022). The CEFIS is available in English and 
Spanish and should be completed by a caregiver. The CEFIS assesses 
exposure, impact, and distress of COVID-19 in the family. Exposure 
consists of 25 items with dichotomous responses (yes/no) that measures 
the participants’ degree of exposure to COVID-19 and related events. 
The Total Exposure score is the sum of all the items. Impact consists of 
10 items using a four-point Likert scale (also offering a “does not apply” 
choice) to rate the impact on the participant’s and family’s life. Distress 
scale consists of two 10-point distress scales to assess how much distress 
caregivers and their children have experienced due to the pandemic. 
Item responses are averaged within each scale to yield the Impact and 
Distress scale scores. Higher scores indicate mean greater levels of 
exposure, impact, and distress. The CEFIS asks the respondents to 
answer by thinking about the period from March 2020 to the present, 
therefore addressing the full time period since the pandemic has had 
consequences in western countries.

Data analysis

All data collected were analyzed using SPSS version 28.0. First, a 
descriptive synthesis of the main variables was performed. The analysis 
of the normality condition was carried out using Shapiro–Wilk statistics, 
the result of which guided subsequent calculations by parametric 
(PSI-SF: Parental Distress, Difficult Child, Total Stress; COPE: Social 
Support, Planification and Active Coping, Restraint, Concentrate Efforts 
on Solving the Situation; CEFIS: Exposure total score, Distress in 
Parents, and Distress scale) or non-parametric route. In the first, the 
comparison of two means was determined with Student’s t-tests and the 
correlational study was developed with Pearson’s test. In the 
non-parametric way, the comparison of two means was analyzed with 
Mann–Whitney U tests, and the correlations with Spearman’s test. 
Chi-squared tests were run in order to compare outcomes between 
groups in qualitative variables and evaluate the possibility of interaction 
between factors. The level of significance was set at 0.05 in all analyses. 
Cohen’s d was used to determine effect sizes.
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Results

Sociodemographic characteristics from caregivers and children 
in each group are presented in Table 1. All caregivers who responded 
were the children’s parents, mostly mothers (89.2%). No differences 
were found between groups in terms of the caregivers’ gender, age, 
race/ethnicity, marital status, number of children, or relationship 
with the child. Significant differences in the level of education 
(χ2 = 8.14; p = 0.04) were found between caregivers of both groups. Of 
the children, 56.9% of the children were girls and the average age of 
the children sample was 9.5 ± 5.3 years. The SOT group included the 
pediatric recipients of 22 livers, 14 kidneys, 9 hearts, and 6 lungs, 
with an average age at transplantation of 5.2 ± 4.9. On average, the 
children in the sample went through transplantation more than 
4 years ago.

Parenting stress

Although all scores were in a non-clinical range, between percentiles 
15 and 80, the families in the SOT group showed greater Total Stress 

than the control group (t = −2.083; p = 0.041) and significantly higher 
scores on the Parent–Child Dysfunctional Interaction (U = 355.5; 
p = 0.015) and Difficult Child scales (t = −2.043; p = 0.045), with 
moderate effect sizes (see Table 2). These results were maintained after 
controlling for the level of education. However, there were no significant 
differences on Parental Distress between the groups.

Anxiety and depression of caregivers

Table 3 summarizes the quantitative data extracted from the HADS 
related to the anxiety and depression of caregivers. Regarding anxiety, 
the SOT group reported significantly higher levels than the control 
group (U = 863.5; p = 0.003), with moderate effect sizes, showing anxious 
symptomatology on probable case levels. Families in the SOT group 
reported themselves to be more tense; feeling sort of frightened, as if 
something awful was about to happen; feeling more worried, finding it 
difficult to relax; and experiencing sudden feelings of panic. These 
results were maintained after controlling for the level of education. No 
significant differences were found between the groups on the 
Depression Scale.

TABLE 1 Sociodemographic characteristics of the sample.

Variables Total sample
n = 102

N (%) or M ± SD

SOT group
n = 51

N (%) or M ± SD

Control group
n = 51

N (%) or M ± SD

χ2 or t Value of p

Caregiver gender (relationship with the child) 0.10 0.75

  Male (father) 11 (10.8) 5 (45.5) 6 (54.5)

  Female (mother) 91 (89.2) 46 (50.5) 45 (49.5)

Caregiver age 43.44 ± 15.97 43 ± 6.12 44 ± 5.84 0.64 0.523

Caregiver race 0.061

  Caucasian 92 (90.2%) 43 (84.3%) 49 (96.1%)

  African American 5 (4.9%) 5 (9.8%) 0

  Hispanic 5 (4.9%) 3 (5.9%) 2 (3.9%)

Caregiver education 8.14 0.04

  Primary to High School 29 (28.4) 21 (72.4) 8 (27.6)

  University and Postgraduate 73 (71.6) 30 (41.1) 43 (58.9)

Marital status 0.10 0.95

  Single 10 (9.8) 5 (50) 5 (50)

  Married/Cohabiting 81 (79.4) 40 (49.4) 41 (50.6)

  Separated/Divorced 11 (10.8) 6 (54.5) 5 (45.5)

Number of children 1.8 ± 0.7 1.7 ± 0.8 1.8 ± 0.6 0.70 0.484

Age of pairing children 9.5 ± 5.3 9.5 ± 5.3 9.5 ± 5.4 −0.07 0.945

Gender of pairing children 0 1

  Male 44 (43.1) 22 (50) 22 (50)

  Female 58 (56.9) 29 (50) 29 (50)

Transplant type – –

  Liver 22 (43.1) 22 (43.1) 0

  Kidney 14 (27.5) 14 (27.5) 0

  Heart 9 (17.6) 9 (17.6) 0

  Lung 6 (11.8) 6 (11.8) 0

Age at the time of transplantation 5.2 ± 4.9 5.2 ± 4.9 – –

M, Mean; SD, Standard Deviation; SOT group, Solid Organ Transplant group; χ2, Chi-squared test; t, Student’s t-test.
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Coping strategies

Table 4 summarizes the results of the COPE Inventory. SOT families 
used significantly more denial strategies (U = 889.5; p = 0.010), used 
religion as a coping strategy more (U = 792.5; p = 0.031), and tended to 
abandon coping efforts (U = 1,013; p = 0.047), with small effect sizes. 
Families in the control group used more social support as a coping 
strategy (t = 2.098; p = 0.038) with small effect sizes. Nevertheless, all 
responses were in a normative clinical range. These results were 
maintained after controlling for the level of education.

Exposure, impact, and distress of COVID-19

More than 1 year after the beginning of the pandemic, no significant 
differences were found between both groups in terms of exposure, 
impact, or distress related to the pandemic (see Table 5).

Discussion

To our knowledge, this is the first study to analyze family stress and 
coping strategies of SOT families in times of pandemic. In addition, 
although SOT is a life-threatening event that not only impacts the 
patients themselves but their entire family systems, there are very few 
studies that delve into family stress, and we did not identify any study 
that focuses on the coping strategies of caregivers of children and 
adolescents who have undergone transplantation.

First of all, regarding the sociodemographic variables, it is important 
to remark that the majority of respondents and primary caregivers in 
our study were mothers. These results are in line with those of Cardinali 
et al. (2019), which pointed out that mothers usually assume the role of 
primary caregivers, implying a greater interference with and more 
limitations in their work and social life, as well as in other life domains. 
It is important to explore specific gender differences regarding caregiving 
for a child who has undergone SOT in order to reduce gender 
stereotypes that are still present in parents’ perceptions and to promote 

a better balance in caregiving (De Piccoli et  al., 2016). Therefore, a 
collaborative relationship between all the main caregivers and SOT 
pediatric recipients is essential, as it is a space to share information and 
knowledge about procedures and illness, offer support on emotional 
regulation, or develop skills to help the child and the whole family meet 
existing challenges.

In relation to the first aim of the study, families of pediatric 
transplantation recipients reported normal levels of parenting stress, 
although they showed higher scores on the Difficult Child scale, the 
Parent–Child Dysfunctional Interaction Stress scale, and the Total 
Stress score than the controls did. Higher scores on the Difficult 
Child scale are related to more stress in taking care of their child and 
to possible difficulties in managing their child’s behavior. Higher 
scores on the Parent–Child Dysfunctional Interaction scale indicate 
that it is more difficult for those parents to create a proper bond with 
their child. These difficulties are probably related to child and parent 
anxiety, the physical effects of the illness, and the treatment 
conditions for chronic illness (Ødegård, 2005). According to 
Golfenshtein et  al. (2016), interventions that focus on the 
improvement of the parent–child relationship to enhance 
connectedness and skill-building interventions (education, problem 
solving, and parental techniques) had a positive impact on parenting 
stress, although they have failed until now to demonstrate long-term 
effects thus far.

In our study, caregivers of SOT recipients showed greater levels of 
anxiety; these results are on a clinical borderline level, reinforcing the 
importance of treating these symptoms in parents in order to reduce the 
risk of greater impairment. Interventions for parents of children with 
chronic illness with a focus on the parents’ mental health have been 
lacking (Eccleston et  al., 2015), although recent studies based on 
cognitive behavioral therapy and acceptance and commitment therapy 
showed promising results (Douma et al., 2021).

Caregivers of children and adolescents who have undergone 
transplantation tend to significantly drop coping efforts and use more 
denial strategies than the controls did, although the strategies used by 
the families of SOT recipients do not reach clinical levels of significance. 
These avoidance strategies have been described as maladaptive; they are 

TABLE 2 Parenting Stress Index-Short Form (PSI-SF).

Variables Total sample
n = 66
M ± SD

SOT group
n = 33
M ± SD

Control group
n = 33
M ± SD

t or U Value of p Cohen’s d

Parental Distress (PD) 29.9 ± 9.7 29.2 ± 9.9 30.6 ± 9.6 0.56 0.578 0.144

Parent–Child Dysfunctional 

Interaction (P-CDI)

21.4 ± 6.6 23.4 ± 6.7 19.4 ± 5.8 355.50 0.015 −0.638

Difficult Child (DC) 27.3 ± 8.5 29.4 ± 8.8 25.2 ± 7.8 −2.04 0.045 −0.505

Total stress 78.1 ± 15.5 82 ± 16.5 74.2 ± 13.7 −2.08 0.041 −0.514

Included families of children until 12 years old. M, Mean; SD, Standard Deviation; SOT group, Solid Organ Transplant group; t = Student’s t-test; U = Mann–Whitney U-test.

TABLE 3 Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS).

Variables Total sample
n = 102
M ± SD

SOT group
n = 51
M ± SD

Control group
n = 51
M ± SD

U Value of p Cohen’s d

Anxiety scale 6.6 ± 4.2 7.9 ± 4.3 5.4 ± 3.8 863.50 0.003 −0.616

Depression scale 4.2 ± 3.7 4.9 ± 4 3.5 ± 3.3 1032.50 0.071 −0.382

M, Mean; SD, Standard Deviation; SOT group, Solid Organ Transplant group; U = Mann–Whitney U-test.
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able to promote some relief in the short term, but induce lower well-
being (Waugh et al., 2021) and greater distress in the medium to long 
term (Cousino and Hazen, 2013). Nap-van der Vlist et  al. (2021) 
reinforced the importance of open communication about stress as a first 
step to cope with these ineffective strategies and to provide parent–child 
positive dyadic coping (Nap-van der Vlist et al., 2021). We hypothesize 
that families of SOT recipients’ have learned other strategies to cope 
with the uncertainty and stress related to transplantation, and that some 
kind of avoidance behavior, in a non-clinical way, allows them to cope 
with some difficulties of the transplantation process, permitting them 
at the same time to escape a little bit from certain worries in their 
daily life.

However, SOT caregivers also used more religious coping 
strategies, which probably brought them hope and courage to cope 
with the process of transplantation. This kind of coping can 
be active (e.g., benevolent religious reappraisals) or passive (e.g., 
waiting for something to change or a miracle), showing that 
religious coping can be adaptive or maladaptive depending on its 
positive or negative consequences (Peres and Lucchetti, 2010). 
Attention to multicultural issues is an important element for 
families, especially bearing in mind that active behaviors linked to 

religion or spirituality can contribute to the adaptation to chronic 
illness (Pargament, 2001).

In the case of coping strategies, it is additionally important to 
underline that SOT families use less social support coping strategies, 
although social support represents a key variable associated with 
optimal adjustment to chronic illness (Helgeson and Zajdel, 2017) and 
can be a buffer to parental stress (Pinquart, 2018). We believe that the 
lower use of social support as a strategy by the caregivers of SOT 
recipients might be  due to feelings or perceptions of not being 
completely understood or emotionally supported by people who are not 
going through the same process. Promoting support and accompaniment 
by a close family member or by social networks could be a positive 
factor, but health institutions in particular can mobilize additional social 
support – for instance, promoting mutual aid groups for SOT families 
to come together. Likewise, strategies to educate, inform, and offer these 
supports among SOT families through digital resources can facilitate 
adjustment to chronic illness (DeHoff et  al., 2016), especially in 
pandemic times.

In line with our results, the Committee on Hospital Care and 
Institute for Patient- and Family-Centered Care (2012) from the 
American Academy of Pediatrics has repeatedly emphasized the need to 

TABLE 4 COPE inventory.

Variables Total sample
n = 102
M ± SD

SOT group
n = 51
M ± SD

Control group
n = 51
M ± SD

t or U Value of p Cohen’s d

Social support 21.9 ± 5.8 20.8 ± 5.3 23.1 ± 6.0 2.10 0.038 0.406

Religion 5.6 ± 2.0 5.9 ± 1.9 5.2 ± 2.1 792.50 0.031 −0.35

Humor 7.4 ± 2.4 7.0 ± 2.3 7.8 ± 2.3 1061.50 0.107 0.348

Substance use 4.2 ± 0.6 4 ± 0 4 ± 1 1285.50 0.867 0

Planification and active coping 16.4 ± 2.8 16.0 ± 2.4 16.7 ± 3.1 1.22 0.226 0.253

Abandonment of coping efforts 4.7 ± 1.2 4.9 ± 1.3 4.4 ± 1.1 1013.00 0.047 −0.415

Focus on and venting of emotions 8.4 ± 2.3 8.2 ± 2.1 8.7 ± 2.4 1125.00 0.386 0.222

Acceptance 11.8 ± 2.2 11.7 ± 2.4 11.9 ± 2.1 1248.50 0.724 0.089

Denial 5.6 ± 1.8 6.1 ± 2.0 5.2 ± 1.6 889.50 0.010 −0.497

Restraint 9.7 ± 2.1 9.5 ± 1.9 10.0.0 ± 2.3 1.26 0.209 0.237

Concentrate efforts on solving the situation 10 ± 2.4 9.8 ± 2.3 10.2 ± 2.4 0.67 0.504 0.17

Personal growth 6.5 ± 1.1 6.6 ± 1.0 6.5 ± 1.1 1121.00 0.564 −0.095

Positive reinterpretation 8.9 ± 1.6 8.8 ± 1.6 9.1 ± 1.6 1105.00 0.232 0.187

Distraction 6.6 ± 1.0 6.4 ± 0.9 6.7 ± 1.0 697.50 0.125 0.21

Evasion 5.3 ± 1.4 5.4 ± 1.5 5.2 ± 1.3 1195.00 0.47 −0.142

M, Mean, SD, Standard Deviation; SOT group, Solid Organ Transplant group; t, Student’s t-test; U = Mann–Whitney U-test.

TABLE 5 COVID-19 exposure and family impact survey (CEFIS).

Variables Total sample
n = 102
M ± SD

SOT group
n = 51
M ± SD

Control group
n = 51
M ± SD

t or U Value of p Cohen’s d

Exposure total score 8.8 ± 2.7 8.7 ± 2.9 9.0 ± 2.5 0.660 0.511 0.111

Impact total score 1.9 ± 1.3 1.9 ± 1.3 1.8 ± 1.3 1250.50 0.735 −0.077

  Distress in parents 5.6 ± 2.3 5.9 ± 2.4 5.4 ± 2.2 −1.038 0.302 −0.217

  Distress in children 4.8 ± 2.6 4.7 ± 2.6 5.0 ± 2.5 1207.00 0.528 0.118

Distress scale 5.2 ± 2.1 5.0 ± 2 5.3 ± 2.2 −0.235 0.815 0.143

M, Mean; SD, Standard Deviation; SOT group, Solid Organ Transplant group; t, Student’s t-test; U = Mann–Whitney U-test.
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adopt a patient- and a family-centered approach to children’s chronic 
conditions. In the field of pediatric transplantation, there is a lack of 
studies that explore the supportive needs of SOT recipients’ families; this 
is crucial for effective child and adolescent coping and adaptation to 
illness. Caregivers’ levels of anxiety, stress, and coping strategies can 
be screened routinely in the transplantation process. These aspects are 
modifiable intervention targets and can facilitate parents and children’s 
adjustment to illness. For instance, cognitive behavioral therapy and 
acceptance commitment therapy could be  implemented with the 
caregivers of SOT recipients. Intervention programs directed to reduce 
anxiety to non-clinical levels, help caregivers manage the stress related 
to the difficulty of adjusting parent–child interaction, and promote 
effective, optimistic, and self-confident coping strategies could 
be enhanced.

Regarding the second aim of the study, more than 1 year after the 
beginning of the pandemic, there were no differences between the 
exposure, impact, and distress from the pandemic on families of 
pediatric SOT and controls. Therefore, the pandemic did not have an 
additional differential effect on SOT families after more than 1 year; the 
differences found in stress, anxiety, or coping strategies were probably 
more related to the process of transplantation. However, we cannot 
forget that the pandemic has had an economic impact on families and 
that subsidies from the government and other institutions can help to 
provide economic stability and security to caregivers, thus reducing 
anxiety and improving adjustment in the uncertain situation of 
transplant processes.

While the current study is an important first step in understanding 
caregivers’ psychopathology, family stress, and coping strategies for 
pediatric SOT in times of pandemic, there were some limitations. The 
sample size was limited, although studies with SOT recipients tend to 
have similar samples due to the specificity of the studied population 
(Cousino et  al., 2017); nevertheless, the response rate was good, 
probably due to the close relationship between families and the medical 
teams and the proximity of the control families to SOT recipients. 
Regarding recruitment, although we  believe that the acquaintance 
control method was useful in the pandemic situation, this method of 
recruitment could have influenced the homogeneity of some variables 
in the sample (e.g., gender). On the other hand, the control group had 
higher levels of education, which were controlled for statistical analysis. 
These differences could be due to the fact that our center is a reference 
in transplantation, attending to families with different levels of 
education from different countries, where such procedures are not 
carried out. Additionally, it is important to include families with diverse 
cultural backgrounds in future research in order to study differences in 
stress and coping strategies across cultures. Other family characteristics, 
such as whether they are single-parent families or how the burden of 
the childcare is distributed among primary caregivers, should also 
be  included in future studies. Moreover, the study did not include 
additional validated measures to evaluate posttraumatic stress disorder 
on caregivers, quality of life, or resilience, which could provide a 
broader and more constructive picture of the topic. In terms of future 
lines of research, it is important to conduct follow-up studies to evaluate 
the levels of anxiety, stress, and coping styles of families during the 
entirety of the transplantation process, as well as to compare them to 
other chronic medical conditions, and to identify specific risk times 
where major stress, anxiety, and coping should be  addressed. 
Additionally, psychological intervention studies to improve the stress 
level of SOT families in the follow-up are needed.

In conclusion, families of SOT patients showed more difficulties 
regarding parent–child interaction, more stress in taking care of their 
child, more avoidance coping strategies, less use of social support 
strategies, and clinically significant levels of anxiety, even 4 years after 
transplantation. However, although they initially had a different way of 
adapting to the pandemic (Forner-Puntonet et al., 2021), COVID-19 
does not seem to add additional stress to families of SOT recipients at 
the current point. Caregivers of SOT patients can benefit from 
psychological interventions that focus mainly on parents’ mental 
health, parent–child connectedness, skill building, and social support 
aid groups, with attention to multiculturalism and promoting a better 
balance between caregivers, reflecting the need for family interventions 
that are maintained over time. Moreover, there is a critical need to 
evaluate the efficacy of this interventions to support the health and 
well-being of parents and families (Law et al., 2019) during the whole 
SOT process. Additionally, strategies that offer this support to families 
through digital resources can facilitate adjustment to chronic illness, 
especially in pandemic times.
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L’inici de la pandèmia generà un impacte important en les famílies, especialment 
durant el primer any on la preocupació, les mesures de prevenció i de confinament 
foren més accentuades, amb un major desconeixement i incertesa entorn del futur. 
Per altra banda, les persones afectes d’una malaltia crònica i les seves famílies van 
viure l’inici de la pandèmia encara amb més angoixa i preocupació que la població 
general a causa de l’impacte que la COVID-19 podia tenir en la malaltia, l’atenció i 
els tractaments mèdics. Addicionalment, sovint en context de pandèmia referien una 
major percepció de sobrecàrrega i d’esgotament, podent recolzar-se en menor grau 
en recursos de suport, familiars o persones externes. 

Tot i l’evident impacte que la pandèmia pot generar en poblacions vulnerables, el 
seu efecte en els infants amb malalties cròniques i les seves famílies i, específicament 
en famílies de pacients pediàtrics trasplantats d’òrgan sòlid és parcialment desconegut, 
sent els estudis que conformen la present tesi doctoral articles d’investigació referents 
en aquesta temàtica.

Així mateix, de manera general, les famílies de pacients pediàtrics trasplantats viuen 
situacions a curt, mitjà i llarg termini d’important estrès, millorant el trasplantament 
la qualitat de vida i la supervivència d’aquests pacients, però requerint tractaments 
mèdics i seguiments similars als que reben infants o adolescents amb una malaltia 
crònica. Fer front al trasplantament i a les possibles complicacions associades al mateix 
genera destacats sentiments d’incertesa, tristesa, neguit, preocupació i estrès. Així 
doncs, és necessari conèixer la simptomatologia clínica i les estratègies d’afrontament 
d’aquestes famílies per tal de comprendre la gestió emocional i afectiva que fan d’un 
procés tan complex com el trasplantament i generar intervencions específiques a les 
seves necessitats, encara més en temps de pandèmia.

En aquest context, els estudis que conformen la present tesi doctoral pretenen 
aportar més informació a aquestes qüestions. A continuació es discutiran els principals 
resultats obtinguts fruit dels objectius plantejats en aquest treball. 
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1. Impacte de la COVID-19 en les famílies de pacients pediàtrics 
trasplantats d’òrgan sòli

Els dos estudis del present treball de tesi doctoral han analitzat l’impacte de la 
pandèmia en les famílies de pacients pediàtrics trasplantats d’òrgan sòlid. 

1. Impact of COVID-19 on families of pediatric solid organ transplant recipients. 
Forner-Puntonet, M., Castell-Panisello, E., Quintero, J., Ariceta, G., Gran, F., 
Iglesias-Serrano, I., Gisbert-Gustemps, L., Daigre, C., Ibañez-Jimenez, P., Delgado, 
M., Español-Martín, G., Parramon, G., Pont, T., i Ramos-Quiroga, J. A. 

En aquest estudi es van comparar un grup de famílies de pacients trasplantats i un 
grup de famílies amb NNA sense malalties cròniques i es va estudiar l’exposició, 
l’impacte i la vivència de la COVID-19 a l’inici de la pandèmia.

2. Stress and coping strategies of families of pediatric solid organ transplant 
recipients in times of pandemic. Forner-Puntonet, M., Gisbert-Gustemps, L., 
Castell-Panisello, E., Larrarte, M., Quintero, J., Ariceta, G., Gran, F., Iglesias-Serrano, 
I., Garcia-Morán, A., Español-Martín, G., Ibañez-Jimenez, P., Ramos-Quiroga, J.A. 

Entre altres aspectes clínics i psicopatològics, en aquest estudi es van comparar 
un grup de famílies de pacients trasplantats i un grup de famílies amb NNA 
sense malalties cròniques i s’estudià l’impacte de la pandèmia en ambdós grups 
aproximadament un any més tard. 

Segons el nostre coneixement aquests treballs suposen articles de referència amb 
relació a l’impacte de la pandèmia en les famílies de pacients pediàtrics amb malalties 
cròniques i, específicament, dels pacients trasplantats d’òrgan sòlid. 

A l’inici de la pandèmia, les famílies dels pacients trasplantats es van exposar menys 
a la COVID-19 que les famílies control, aquests resultats van en la mateixa direcció 
que els trobats per Dorfman et al. (2022) en pacients pediàtrics trasplantats de fetge. 
Segons Zhao et al. (2020) aquest esforç a l’hora de protegir-se estava relacionat amb 
una major por al contagi del fill o filla, el qual percebien com a més vulnerable pel que 
fa a la salut que la població general. Així mateix, cal tenir present que les famílies dels 
pacients trasplantats ja estaven avesades prèviament a l’ús de mesures de prevenció, 
podent ser més senzill l’ús d’aquestes mesures pel fet de ser més conegudes i tenir-les 
més integrades de forma habitual en el seu dia a dia abans de la pandèmia.

L’impacte de la pandèmia en l’àmbit emocional ha estat majoritàriament negatiu 
tant en les famílies dels pacients pediàtrics trasplantats com dels NNA sense malalties 
cròniques, amb un augment de la sensació d’incertesa, ansietat, por i un empitjorament 
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dels hàbits i rutines. Tot i això, la pandèmia també ha aportat alguns efectes positius 
(Gambin et al., 2020). En el nostre estudi, igual que en el de Serlachius et al. (2020) amb 
pacients amb malalties cròniques, la majoria de les famílies van referir també alguns 
elements positius descrivint que la pandèmia els havia permès passar i gaudir de més 
temps junts, especialment durant el confinament, sentint-se més cohesionats i units 
com a família. Cousino et al. (2021) trobaren un impacte emocional negatiu significatiu 
en les famílies de pacients trasplantats tant pel que fa a les disrupcions en l’atenció 
mèdica com amb relació a l’estrès; així mateix, Zhao et al. (2020) també referiren 
majors nivells d’ansietat i depressió en les famílies dels pacients trasplantats versus la 
població general. En canvi, en el nostre estudi trobem també un important impacte 
a escala emocional, però contràriament al que esperàvem en les nostres hipòtesis 
prèvies aquest no diferia de manera significativa al de les famílies control. Els resultats 
de Zhao et al. (2020) és probable que difereixin dels trobats en el nostre estudi perquè 
el seu grup de comparació era població general abans de l’inici de la pandèmia. Per 
altra banda, la manca de diferències entre les famílies dels receptors de TOS i les 
famílies de NNA sense malaltia crònica en l’impacte emocional inicial de la pandèmia 
es podria explicar pel fet que les famílies dels pacients trasplantats ja estaven avesats 
a les mesures de prevenció, és a dir, perquè prèviament la població trasplantada ja 
coneixia i aplicava aquestes mesures en el dia a dia, tenint-les integrades en la cura del 
seu fill o filla, suposant en aquest cas una situació de certa adaptació prèvia a alguns 
dels factors estressants associats a la pandèmia. Així mateix, una altra hipòtesi és la 
possibilitat que les famílies de receptors pediàtrics fent front a la incertesa pròpia 
del procés de trasplantament hagin pogut desenvolupar estratègies d’afrontament 
diferencials com una forma d’adaptació a la malaltia (Lupi et al., 2020) i que aquestes 
estratègies els hagin pogut ser útils en temps de pandèmia. Finalment, els equips de 
trasplantament pediàtric han proveït a les famílies d’informació, suport i assessorament 
durant tota la COVID-19, element que pot haver ajudat a mitigar l’impacte emocional 
de la pandèmia en aquestes famílies.

Amb relació a la vivència de la COVID-19, avaluada de forma més qualitativa, la 
majoria de les famílies de pacients trasplantats referiren que el fet que la majoria de la 
població hagués de realitzar confinament i utilitzat mesures de prevenció específiques 
(rentat de mans, ús de mascaretes, mantenir certa distància social...) va fer que sentissin 
que els seus fills estaven més protegits que habitualment. Per altra banda, l’ús comú per 
part de tota la població de les mesures de prevenció els va fer sentir més compresos, 
disminuint la percepció de diferència i d’estigmatització amb relació al seu fill o filla. 
Alguns estudis (Schellekens i van der Lee, 2020) apunten al fet que, a vegades, després 
d’una situació d’emergència com la COVID-19, la gent que ha compartit una mateixa 
experiència refereix sentir un major sentit de pertinença i de suport comunitari. L’ús 
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generalitzat de les mesures de prevenció a les que ells ja estan avesats i el fet de 
sentir-se més compresos per part de la societat, pot haver produït un major sentit de 
pertinença en aquestes famílies generant un possible efecte esmorteïdor de l’estrès 
durant la situació de crisi sanitària. 

Després d’un any de l’inici de la pandèmia, no s’observaren diferències significatives 
entre les famílies dels pacients trasplantats i les famílies del grup control en l’exposició, 
l’impacte emocional o el malestar associat a la COVID-19. Així doncs, tot i que inicialment 
sí que va tenir un efecte diferencial pel que fa a l’exposició o a la vivència de les famílies 
dels pacients trasplantats, a mitjà-llarg termini, la pandèmia no ha suposat un impacte 
addicional diferencial  en aquestes famílies en comparació a les famílies control. 

En resum, la pandèmia impactà inicialment en major grau a les famílies dels pacients 
trasplantats especialment amb relació a la necessitat de no exposar-se i protegir-se en 
major grau que les famílies control. També generà una percepció de major comprensió 
i menor estigmatització amb relació a la malaltia o les mesures de prevenció adoptades 
en la cura del seu fill o filla. Un any més tard, les famílies dels pacients trasplantats 
no perceben necessitar protegir-se més que els controls, mantenint-se uns nivells 
d’impacte emocional i de malestar similars als de les famílies de NNA sense malaltia 
crònica. 

2. Simptomatologia ansiosa-depressiva, estrès i estratègies d’afrontament 
en les famílies de pacients pediàtrics trasplantats d’òrgan sòlid

El segon estudi d’aquesta tesi doctoral ha analitzat la simptomatologia ansiosa, 
depressiva, els nivells d’estrès i les estratègies d’afrontament de les famílies dels 
pacients pediàtrics trasplantats d’òrgan sòlid. 

1. Stress and coping strategies of families of pediatric solid organ transplant 
recipients in times of pandemic. Forner-Puntonet, M., Gisbert-Gustemps, L., 
Castell-Panisello, E., Larrarte, M., Quintero, J., Ariceta, G., Gran, F., Iglesias-Serrano, 
I., Garcia-Morán, A., Español-Martín, G., Ibañez-Jimenez, P., Ramos-Quiroga, J.A. 

En aquest estudi es van comparar un grup de famílies de pacients pediàtrics 
trasplantats i un grup de famílies amb NNA sense malaltia crònica i es va estudiar 
la presència de simptomatologia ansiosa, simptomatologia depressiva, els nivells 
d’estrès i les estratègies d’afrontament aproximadament un any més tard de l’inici de 
la pandèmia. 

Aquest és el primer estudi a analitzar l’estrès familiar i les estratègies d’afrontament 
de les famílies dels i de les pacients pediàtrics trasplantats en temps de pandèmia. 
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Tot i que el procés de trasplantament és un esdeveniment que comporta un risc vital i 
que impacta no únicament al pacient, sinó també a tot el conjunt del sistema familiar, 
hi ha pocs estudis que analitzin els nivells d’estrès de la família i no se n’ha identificat 
cap que se centri a conèixer les estratègies d’afrontament concretes que utilitzen els 
cuidadors dels pacients que ja han passat per un TOS.

Les famílies dels pacients pediàtrics trasplantats reportaren major estrès total, 
puntuacions significativament elevades en l’escala d’infant difícil i en l’escala 
d’interacció disfuncional progenitor-fill/a que les famílies control; tot i que totes les 
puntuacions se situaren dins de la normalitat. Aquests resultats mostren un major 
estrès en la cura del fill o filla, possibles dificultats en el maneig de la conducta, 
així com majors dificultats per part dels pares, mares o cuidadors a l’hora de crear 
un vincle afectiu estret amb els seus fills receptors d’un trasplantament que les 
famílies de NNA sans. Hi ha diferents elements vinculats a les malalties cròniques 
que poden generar una major dificultat en la creació i el manteniment del vincle 
afectiu, entre ells: l’ansietat dels progenitors o del NNA, els efectes físics de la 
medicació, el tractament i les hospitalitzacions, així com l’actitud i comportament de 
professionals mèdics i assistencials (Ødegård, 2005). Aquest mateix autor especifica 
que aquestes dificultats en la creació d’un vincle complet poden interferir en el 
procés d’individuació de la persona; sent essencial tenir present i cuidar en l’àmbit 
hospitalari la importància de la relació vincular, el suport i la contenció emocional 
i l’espai físic entre el NNA i els cuidadors, també per exemple en els procediments 
mèdics o durant les hospitalitzacions. Així doncs, tot i que els nivells d’estrès de les 
famílies dels pacients trasplantats se situaren dins de la normalitat, aquests eren 
significativament superiors respecte als de familiars de NNA sans, sent una variable a 
tenir en compte en l’avaluació, seguiment i tractament psicològic.

Els cuidadors mostraren nivells d’ansietat més alts que les famílies del grup control, 
situant-se en la zona límit a nivell clínic, reforçant la importància de tractar aquests 
símptomes en les mares, pares o cuidadors per tal de reduir la clínica ansiosa i el risc 
de major afectació en la salut mental. 

Així mateix, les famílies dels pacients trasplantats tendiren a utilitzar més estratègies 
de tipus evitatiu, com per exemple deixant d’utilitzar estratègies d’afrontament 
o utilitzant estratègies centrades en la negació. Tot i que l’evitació inicialment pot 
permetre’ns cert temps per processar la situació estressant, les famílies dels pacients 
trasplantats incloses en l’estudi feia aproximadament 4 anys de mitjana que havien 
passat pel procés de trasplantament. Cal tenir present que l’evitació com a mecanisme 
d’afrontament sostingut en el temps genera una desvinculació i postergació de la 
situació estressant que en la majoria dels casos no permet posar en marxa estratègies 
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per fer front al problema ni pel seu processament emocional. Aquestes estratègies 
d’afrontament evitatiu, tot i situar-se a nivells no clínics, han estat descrites com a 
desadaptatives, produint cert alleugeriment a curt termini (Waugh et al., 2021), però 
induint a un menor benestar i a major malestar a mitjà-llarg termini (Cousino i Hazen, 
2013). Les famílies dels pacients trasplantats també feren més ús d’estratègies basades 
en la religió, que probablement els aporten esperança i coratge per fer front al TOS. 
En temps d’incertesa o angoixa les persones poden recórrer a diversos aspectes de 
la religió com a punt de referència per entendre l’estressor o l’experiència traumàtica 
(Weber, 2012). Aquest tipus d'afrontament pot ser actiu (per exemple, reavaluacions 
religioses benèfiques) o passiu (per exemple, esperant que alguna cosa canviï o un 
miracle), demostrant que l'afrontament religiós pot ser adaptatiu o desadaptatiu 
segons les seves conseqüències més positives o negatives per la persona (Peres i 
Lucchetti, 2010). Així i tot, de manera general, la literatura científica apunta cap a un 
major impacte positiu identificant que els pacients trasplantats i les famílies que fan 
més ús d’estratègies d’afrontament centrades en la religió o l’espiritualitat mostren 
un major creixement posttraumàtic (Triplett et al., 2022), sent necessari tenir present 
la multiculturalitat durant el procés de TOS de cara a donar una resposta òptima a 
les necessitats de les famílies. Per altra banda, les famílies dels pacients trasplantats 
empraren menys estratègies basades en el suport social que les famílies de NNA 
sense malalties cròniques, tot i que el suport social és un amortidor de l'estrès dels 
pares, mares o cuidadors (Pinquart, 2018), sent la manca de suport social un factor 
de risc de sobrecàrrega dels cuidadors (Adelman et al., 2014). Addicionalment, les 
estratègies de desvinculació com per exemple l’evitació o el menor ús d’estratègies 
basades en el suport social s’han vist associades a un augment de la simptomatologia 
ansiosa (Simons et al., 2007).

Així doncs, mitjançant el present estudi queda palès que les famílies dels pacients 
trasplantats poden beneficiar-se de suport i intervenció psicològica específics 
basats en el maneig de l’ansietat i una gestió òptima de l’estrès i les estratègies 
d’afrontament que els permetin per fer front a les seves necessitats emocionals i, per 
tant, poder cuidar-se i a l’hora acompanyar als seus fills durant el complex procés del 
trasplantament pediàtric. 

3. Consideracions globals 

Abans de discutir les principals troballes de l’estudi es considera important 
comentar, per la seva rellevància, alguns dels resultats de la mostra. En els diferents 
estudis realitzats al llarg d’aquesta tesi es fa evident que el cuidador principal dels 
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NNA trasplantats és majoritàriament la mare. Aquests resultats mostren un aspecte 
observable també de manera habitual en la pràctica clínica i que va en la mateixa 
línia que els resultats trobats per Cardinali et al. (2019) que apunta al fet que durant 
el procés de malaltia d’un fill o filla és sovint la mare qui assumeix el rol de cuidadora 
principal, implicant aquest fet una major interferència i limitacions de la malaltia del fill 
o filla en el seu dia a dia personal, laboral, social o d’altres. És crític explorar aquestes 
diferències específiques segons el gènere en la criança dels infants o adolescents amb 
malalties cròniques amb l’objectiu de reduir estereotips de gènere que encara ara 
estan presents en la percepció dels progenitors i promoure un millor equilibri en 
la criança (De Piccoli et al., 2016). Així doncs, potenciar una relació de col·laboració 
i igualitària entre ambdós progenitors és essencial per l’infant o adolescent i pot 
ser molt útil en l’àmbit terapèutic. Cal tenir present que el vincle amb els cuidadors 
principals és un espai privilegiat on compartir informació i coneixements sobre la 
malaltia i procediments mèdics, on oferir suport i ajudar en la regulació emocional, 
així com un espai on tant l’infant, l’adolescent com la família poden desenvolupar 
estratègies per donar resposta als desafiaments i reptes de la malaltia. 

En línia amb l’enfocament del nostre estudi, el Committee on Hospital Care and 
Institut for Patient-and Family-Centered Care (Eichner et al., 2012) de l’Acadèmia 
Americana de Pediatria ha emfatitzat de manera reiterada la necessitat d’adoptar 
una visió de la malaltia crònica en la infància i l’adolescència centrada conjuntament 
tant en el pacient com en la família. Malauradament, encara ara en l’àmbit del 
trasplantament pediàtric hi ha una manca d’estudis que explorin i donin resposta a 
les necessitats psicològiques i emocionals de les famílies, tot i que el seu paper és 
crucial en l’afrontament i adaptació de la malaltia del fill o filla.

Centrant-nos en les consideracions principals dels estudis, en primer lloc, amb 
relació a la pandèmia, tot i que inicialment generà un impacte en el menor grau 
d’exposició i en la vivència de les famílies dels pacients pediàtrics trasplantats, un 
any més tard aquest efecte no es percep de forma diferencial en les famílies de 
receptors TOS versus en les famílies control. Així doncs, en context d’emergència 
mèdica i/o pandèmia, específicament en fases inicials de major incertesa,  és 
important disposar o desenvolupar intervencions prioritàriament en línia (Fong i 
Iarocci, 2021), per tal de donar informació sobre el risc d’exposició, vetllant per la 
protecció mitjançant informació ajustada a la situació i a l’hora donar resposta a les 
necessitats emocionals, reduint l’impacte emocional negatiu que suposa la incertesa 
de la pandèmia i el confinament en totes les famílies. Així mateix, tot i l’impacte més 
negatiu de la COVID-19, cal tenir present que les famílies poden percebre alguns 
elements positius associats a la pandèmia o de les seves conseqüències.
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Amb relació a les consideracions principals dels estudis, en segon lloc, cal 
destacar la necessitat de generar, aplicar i avaluar intervencions psicològiques 
dirigides als familiars dels pacients pediàtrics trasplantats amb l’objectiu d’abordar la 
simptomatologia ansiosa, el maneig de l’estrès i l’ajustament òptim de les estratègies 
d’afrontament. Tot i que en l’actualitat manquen intervencions psicològiques amb 
famílies de pacients amb malalties cròniques centrades en la mateixa salut mental 
dels pares, mares o cuidadors (Eccleston et al., 2015); per exemple en el maneig 
de l’ansietat i la incertesa, recentment, Douma et al. (2021) han mostrat resultats 
prometedors d’una intervenció psicològica integradora basada en la teràpia 
cognitivoconductual i la teràpia d’acceptació.

Les intervencions psicològiques amb els familiars dels receptors pediàtrics han 
d’incloure com a objectiu terapèutic estratègies de maneig de l’estrès, especialment 
entorn del vincle, la relació progenitors-fills i la criança amb l’objectiu que els majors 
nivells d’estrès dels familiars dels NNA trasplantats no acabin suposant un impacte 
en la salut mental i en l’adherència mèdica. Diferents estudis apunten que un nivell 
elevat d’estrès parental, una interacció disfuncional progenitors-fills i la presència de 
problemes de comportament dels NNA s’associen a majors disfuncions psicosocials 
en l’infant o adolescent (Kaller et al., 2014) i a una menor adherència a la medicació 
(Gerson et al., 2004), especialment en l’adolescència. Així doncs, intervencions com les 
proposades per Golfenshtein et al. (2016) enfocades a la psicoeducació, la resolució de 
problemes i el desenvolupament d’habilitats de marentalitat i parentalitat positiva poden 
ajudar a disminuir o a mantenir els nivells d’estrès familiar en nivells òptims, reduint les 
conseqüències del mateix en els NNA, la seva salut o la família, tot i no haver-hi estudis 
que hagin demostrat encara els efectes a llarg termini d’aquestes intervencions.

Un altre element essencial per comprendre el funcionament de les famílies dels 
receptors pediàtrics trasplantats, així com les seves necessitats, és entendre les 
estratègies d’afrontament que utilitzen per fer front a les diferents fases del procés 
de trasplantament. Tal com ja s’ha descrit, les famílies dels pacients trasplantats fan 
servir en major grau que les famílies del grup control estratègies d’afrontament 
evitatives, tot i que aquestes tendeixen a ser desadaptatives a mitjà-llarg termini. 
És possible que usar estratègies d’evitació en nivells no clínics els permeti afrontar 
algunes de les dificultats pròpies del trasplantament i alhora escapar parcialment 
d’algunes de les preocupacions amb les quals es troben en el dia a dia, facilitant 
un processament més progressiu de les situacions complexes. Així i tot, a mitjà-
llarg termini, com és el cas de la mostra objecte d’estudi, les estratègies d’evitació 
tendeixen a ser desadaptatives perquè no permeten a la persona afrontar, processar 
i reelaborar la complexitat de l’experiència viscuda. 
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Les famílies dels receptors d’un TOS fan més ús d’estratègies d’afrontament basades 
en la religió o l’espiritualitat, que probablement els aporten esperança per fer front 
al procés de trasplantament. L’atenció a la multiculturalitat és un element important 
per les famílies, especialment tenint en compte que hi ha algunes estratègies actives 
centrades en la religió o l’espiritualitat que poden contribuir a l’adaptació a la malaltia 
(Pargament, 2001). 

Per altra banda, les famílies dels pacients trasplantats fan menys ús del suport 
social com a estratègia d’afrontament, tot i que aquest representa una variable clau 
associada a l’ajustament òptim a la malaltia crònica (Helgeson i Zajdel, 2017), sent 
tal com ja s’ha esmentat anteriorment un rellevant amortidor de l’estrès parental 
(Pinquart, 2018). És possible que el menor ús de les estratègies de suport social 
per part de les famílies dels receptors de TOS sigui degut al fet que moltes famílies 
provenen d’altres ciutats o països lluny del centre hospitalari, dificultant aquesta 
distància el suport i acompanyament per part de familiars o coneguts. Així mateix, 
és possible que les famílies dels pacients trasplantats no es percebin o se sentin 
completament entesos o acompanyats emocionalment per persones que no estan 
passant pel mateix procés. Promoure el suport i l’acompanyament per part de 
familiars propers o per part de la xarxa de suport social pot ser un factor positiu, però 
les institucions de la salut poden mobilitzar altres suports addicionals específics, com 
per exemple la programació de grups d’ajuda mútua entre famílies. Aquests grups a 
part de promoure el suport mutu i reduir els sentiments de soledat, poden disminuir 
la percepció d’estigma i reforçar la capacitat de les famílies dels pacients trasplantats 
de ser models positius vers altres famílies que estan passant per un mateix procés 
de malaltia.

Cal tenir present que els nivells d’ansietat, d’estrès i les estratègies d’afrontament dels 
familiars poden ser avaluades de forma rutinària durant el procés de trasplantament 
i que conformen objectius modificables mitjançant intervenció psicològica podent 
facilitar l’adaptació de l’infant, l’adolescent i els cuidadors a la malaltia. Tanmateix, les 
intervencions psicològiques basades en la teràpia cognitivoconductual i la teràpia 
d’acceptació i compromís poden ser implementades amb els familiars dels NNA 
trasplantats amb l’objectiu de reduir l’ansietat, gestionar l’estrès relacionat amb la 
relació progenitors-fills i promoure estratègies d’afrontament efectives, optimistes i 
que aportin una major autoeficàcia. A més a més, aquestes intervencions es poden 
mantenir a mitjà-llarg termini, mitjançant les noves tecnologies que faciliten donar 
continuïtat a les intervencions i mantenir-les en situacions de crisi com la pandèmia. 

Retornant als efectes de la pandèmia, un any i poc després de l’inici, aquesta no 
sembla haver generat un impacte diferencial en les famílies dels receptors d’un TOS, 
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sent les diferències en estrès, ansietat i en les estratègies d’afrontament específiques 
del mateix procés de trasplantament.  

Per acabar, no podem finalitzar aquest apartat sense recordar que la malaltia 
crònica i també la pandèmia tenen un important impacte econòmic en les famílies i 
que les ajudes tant del govern com d’altres institucions poden proveir a les famílies 
de certa estabilitat econòmica i seguretat, a l’hora col·laborant a reduir l’ansietat i 
millorant l’adaptació a una situació d’incertesa tan complexa com és el trasplantament 
pediàtric.

4. Limitacions 

Tot i que el present estudi és un important pas en la comprensió de l’impacte 
de la pandèmia, l’estrès i les estratègies d’afrontament de les famílies dels pacients 
pediàtrics trasplantats d’òrgan sòlid, presenta algunes limitacions.

La mostra estudiada és reduïda, tot i que degut a l’elevada especificitat de la 
població de pacients pediàtrics trasplantats d’òrgan sòlid els estudis tendeixen a 
tenir mostres similars (Cousino et al., 2017). En el primer estudi les taxes de resposta 
de les famílies s’haurien pogut millorar utilitzant diferents canals de comunicació 
amb els participants o realitzant diferents recordatoris al llarg del temps (Zhao et al., 
2020); aquest element s’ha introduït en el segon estudi que conforma aquesta tesi.

Amb relació al reclutament, considerem que el mètode emprat a partir de 
coneguts va ser útil en temps de pandèmia, tot i que probablement aquest fet pot 
haver influït en alguns elements d’homogeneïtzació de la mostra (per exemple amb 
relació al gènere o l’ètnia dels participants). Per altra banda, en el segon estudi 
s’observaren diferències entre ambdós grups en el nivell d’educació, que van ser 
controlades mitjançant anàlisi estadística; aquestes diferències poden ser degudes 
al fet que l’hospital on es va dur a terme el reclutament és un centre de referència en 
trasplantament pediàtric, atenent famílies amb diferents nivells d’educació, origen i 
cultura, procedents de països on no es realitzen aquests procediments quirúrgics. 

Una altra de les limitacions del primer estudi foren la manca d’algunes dades 
sociodemogràfiques que permetessin conèixer millor la població estudiada, per 
exemple l’ètnia, l’estatus marital o el nivell d’educació. Aquests elements s’han recollit 
de forma més detallada en el segon estudi, tot i que s’han detectat altres variables 
importants a registrar especialment quan s’estudia l’estrès familiar, com per exemple 
les característiques de les famílies pel que fa a la diversitat familiar (per exemple si 
són famílies monoparentals o biparentals). Així mateix, cal incloure un major nombre 
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famílies de diferents procedències per tal d’estudiar les diferències en els nivells 
d’estrès i les estratègies d’afrontament entre cultures.

Finalment, amb relació als instruments utilitzats en el primer estudi, a causa de la 
immediatesa i la necessitat de donar resposta a la urgència de la pandèmia es va 
utilitzar un únic instrument d’avaluació creat  ad hoc en la fase inicial de la COVID-19, 
però, en canvi, no es van incloure altres instruments que valoressin la qualitat de 
vida, el funcionament familiar o les estratègies d’afrontament de les famílies que 
permetessin oferir una visió més àmplia del tema abordat. En el segon estudi es van 
incloure alguns instruments per avaluar la simptomatologia ansiosa-depressiva, els 
nivells d’estrès familiar i les estratègies d’afrontament; però, en canvi, es considera 
important incloure de cara a futurs estudis altres variables com per exemple l’avaluació 
de simptomatologia d’estrès posttraumàtic en els cuidadors, la qualitat de vida o la 
resiliència.

5. Perspectives de futur

Un punt clau de cara al futur per tal d’oferir la millor atenció a les famílies dels pacients 
pediàtrics trasplantats és conèixer i comprendre les característiques dels cuidadors, 
majoritàriament mares, donant suport a les seves necessitats (emocionals, socials, 
familiars, laborals, mèdiques i econòmiques), de forma participativa i promovent un 
major equilibri en la criança.

És essencial, també, acompanyar a la família d’una manera integral i respectuosa 
amb relació a la diversitat cultural (Maloney et al., 2005). Per tal de donar resposta a 
aquest aspecte, a continuació es plantegen una sèrie de preguntes que tot professional 
hauria d’incorporar en la seva atenció i pràctica diària per tal que aquesta sigui la més 
curosa possible entorn de la multiculturalitat de la persona i la família:
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Taula 4. Exemples de preguntes per avaluar i tenir en compte la multiculturalitat mitjançant la visió 
del NNA i la família (adaptació de Maloney et al., 2005).

Quines són les creences culturals del NNA o la família sobre la salut, el tractament mèdic, el 
trasplantament o la qualitat de vida?

Alguna de les creences basades en la cultura pot influir en la voluntat o la capacitat del NNA o de la 
família d'adherir-se a les recomanacions mèdiques proporcionades?

Com descriu el NNA o la família l'equip professional i l’atenció sanitària?

Hi ha factors culturals que poden contribuir a les dificultats que està experimentant el NNA o la 
família?

Tenint en compte les seves circumstàncies actuals, aquest NNA o família té la capacitat de seguir les 
recomanacions proporcionades?

La religió o l'espiritualitat ha estat important per a aquest NNA o família?

Com podem donar un millor suport a les necessitats espirituals i religioses d'aquest NNA o família?

Com han influït les experiències passades relacionades amb situacions de racisme o discriminació 
en les decisions mèdiques del pacient o de la família?

Com afecten ara el racisme i la discriminació a l'experiència del NNA o la família en el sistema 
sanitari?

Quines són les preocupacions de la família pel que fa al tractament? Estan relacionades amb 
qüestions culturals o socials?

Estem proporcionant a aquest NNA o família una educació sanitària adequada tant en l’àmbit cultural 
com de desenvolupament?

Els canvis d'estil de vida que demanem a aquest pacient són canvis d'estil de vida culturalment 
adequats (per exemple la dieta)?

S'està utilitzant la bateria d'avaluació adequada culturalment per a aquest NNA o família?

Amb relació a la COVID-19, d’acord amb els resultats obtinguts en la present recerca 
i de cara a futures situacions de pandèmia i confinament a continuació es detallen 
algunes recomanacions a tenir present per donar resposta a les necessitats dels NNA 
receptors d’un TOS i les seves famílies cuidadores: 

• Especialment en fases inicials de major incertesa, les famílies i els NNA 
receptors d’un trasplantament requereixen de manera proactiva per parts 
dels equips professionals informació concreta, de suport i en el cas dels 
infants o adolescents adaptada al seu nivell de desenvolupament per reduir 



125

Discussió

la desinformació i minimitzar efectes negatius i l’ús de mesures de protecció 
no necessàries (Dorfman et al., 2022).

• La desinformació fruit de la situació d’incertesa com és una pandèmia també 
es pot rectificar fent arribar a les famílies materials escrits en forma de fulletó 
o via e-mail que deixin constància de les pautes i recomanacions essencials 
(Menon et al., 2020) ajudant a discernir el risc autopercebut del risc objectiu 
a partir de la informació que es disposa de la situació (Havermans et al., 
2020).

• En situacions de pandèmia tant les famílies com els NNA trasplantats es 
beneficien especialment durant les fases inicials d’intervencions a través de 
les noves tecnologies que permeten reduir el risc d’infecció i eliminar altres 
situacions de risc relacionades amb el transport a l’hospital o els temps 
d’espera (Campagna et al., 2022). Així doncs, segons aquests mateixos 
autors, aquestes intervencions disminueixen les taxes de transmissió, la 
sobrecàrrega dels pacients i familiars i els costs. 

• En l’àmbit psicològic, en fases inicials on l’impacte emocional és important 
en totes les famílies i la por al contagi major en les famílies dels pacients 
trasplantats és important oferir intervencions psicològiques en línia 
ajustades a les necessitats dels NNA o de la família cuidadora. 

• De manera general, les famílies dels pacients trasplantats continuen 
requerint en temps de pandèmia de suport psicològic amb relació a la seva 
pròpia salut mental, especialment per reduir la simptomatologia ansiosa, 
manejar els nivells d’estrès i potenciar estratègies d’afrontament adaptatives 
a curt, mitjà i llarg termini.

En relació amb les perspectives de futur i a possibles línies de recerca, amb relació 
a la pandèmia calen estudis longitudinals per avaluar l’impacte de la COVID-19 en 
poblacions específiques, entre elles els pacients pediàtrics amb malalties cròniques i 
les seves famílies. Cal tenir present que l’impacte de la COVID-19 pot variar segons la 
regió (Cousino et al., 2020), canviar al llarg del temps o a mesura que anem tenint més 
informació (Menon et al., 2020) i que nous i diferents escenaris sobre la COVID-19 
emergeixen (Downes et al., 2022).

Addicionalment, calen també estudis longitudinals de seguiment que permetin 
avaluar l’ansietat, l’estrès i les estratègies d’afrontament de les famílies durant tot el 
procés de trasplantament i així identificar moments específics de major vulnerabilitat 
o risc que cal tenir present per prevenir o, si s’escau, abordar terapèuticament. És 
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important incloure en els estudis major informació sobre la psicopatologia que poden 
presentar els cuidadors de receptors pediàtrics d’un TOS, així com sobre elements 
constructius i d’afrontament (per exemple sobre resiliència o creixement personal) 
per tal d’ampliar la visió sobre l’impacte i els recursos dels quals disposen les famílies 
per fer front al trasplantament pediàtric. 

Tanmateix, calen estudis que avaluïn l’eficàcia de les intervencions psicològiques 
dirigides a reduir els nivells d’ansietat, d’estrès o la promoció d’estratègies 
d’afrontament efectives avaluant si produeixen una millora en el benestar de les 
famílies dels pacients trasplantats (Law et al., 2019). Així mateix, cal avaluar l’impacte 
de les intervencions basades en les tecnologies en pediatria, ja que tot i que tenen 
una bona acceptabilitat a curt termini, manquen estudis que avaluïn resultats robustos 
com per exemple l’impacte en termes d’adherència al tractament farmacològic o la 
seva viabilitat a mitjà-llarg termini (Campagna et al., 2022).

Per acabar, considerem important finalitzar la present tesi doctoral destacant el 
paper clau de la família en el procés de trasplantament pediàtric i de malaltia crònica, 
sent essencial per tal d'atendre de forma integral des del sistema de salut als infants 
i adolescents trasplantats, cuidar dels que els cuida.
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1. En la fase inicial de la pandèmia, les famílies dels pacients pediàtrics trasplantats 
d’òrgan sòlid s’han protegit més de la COVID-19 que les famílies de NNA sense 
malaltia crònica, probablement degut a una major sensació de vulnerabilitat, a 
les dificultats per discernir el risc real de l’objectiu, i al coneixement i pràctica 
prèvia de les mesures de prevenció. 

2. En la fase inicial de la pandèmia, l’impacte emocional en les famílies dels pacients 
trasplantats i control va ser majoritàriament negatiu. 

3. En la fase inicial de la pandèmia, les famílies dels pacients trasplantats han 
sentit un benefici del fet que la majoria de la població fes servir les mesures de 
prevenció a les quals ells ja estan avesats, sentint-se més compresos i disminuint 
els sentiments i percepcions d’estigmatització associades al trasplantament del 
seu fill o filla. 

4. Les famílies dels pacients trasplantats mostren major estrès en la relació 
progenitor-fill/a, en la criança i en els nivells d’estrès total.

5. Les famílies dels pacients trasplantats presenten major simptomatologia ansiosa; 
en canvi, amb relació a la simptomatologia depressiva els nivells són similars als 
de les famílies de NNA sense malalties cròniques.

6. Les famílies dels pacients trasplantats fan més ús d’estratègies d’evitació (negació 
i abandonament) i d’estratègies centrades en la religió; en canvi, fan menys ús 
d’estratègies de suport social que les famílies control, inclús 4 anys després del 
trasplantament.

7. Tot i que inicialment les famílies dels pacients trasplantats van presentar una 
resposta diferent a la pandèmia, la COVID-19 no sembla haver generat un 
impacte addicional a les famílies dels pacients trasplantats versus les famílies 
control un any després de l’inici de la pandèmia.
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8. Les famílies dels pacients trasplantats es poden beneficiar d’intervencions 
psicològiques centrades a abordar la pròpia salut mental dels progenitors, la 
gestió de l’estrès mitjançant la psicoeducació i l’entrenament en habilitats de 
parentalitat/marentalitat positiva i la promoció d’estratègies d’afrontament 
positives, per exemple mitjançant els grups d’ajuda mútua. 

9. Les intervencions psicològiques han de poder mantenir-se a mitjà-llarg termini, 
tenint presents aspectes com la multiculturalitat i promovent un millor equilibri 
entre progenitors en la criança de l’infant o adolescent afecte d’una malaltia 
crònica.

10. La intervenció i el suport psicològic a les famílies a través de recursos digitals pot 
facilitar l’adaptació a la malaltia crònica a mitjà-llarg termini i, especialment, en 
temps de pandèmia.
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HOSPITAL ANXIETY AND DEPRESSION SCALE  
Versión original de Zigmond y Snaith, 1983 

Nombre_____________________________Edad_________Sexo_______Fecha__________ 

Este cuestionario ha sido diseñado para ayudarnos a saber cómo se siente usted. Lea cada 
frase y marque la respuesta que más se ajusta a cómo se sintió durante la semana pasada. No 
piense mucho las respuestas. Lo más seguro es que si responde deprisa sus respuestas se 
ajustarán mucho más a cómo realmente se sintió. 

1. Me siento tenso o nervioso.   
• Todos los días   
• Muchas veces   
• A veces   
• Nunca 

2. Todavía disfruto con lo que antes me gustaba.  
• Como siempre   
• No lo bastante   
• Sólo un poco   
• Nada 

3. Tengo una sensación de miedo, como si algo horrible me fuera a suceder.   
• Definitivamente y es muy fuerte  
• Sí, pero no es muy fuerte   
• Un poco, pero no me preocupa   
• Nada 

4. Puedo reírme y ver el lado divertido de las cosas.   
• Al igual que siempre lo hice   
• No tanto ahora   
• Casi nunca   
• Nunca 

5. Tengo mi mente llena de preocupaciones. 
• La mayoría de las veces   
• Con bastante frecuencia   
• A veces, aunque no muy a menudo   
• Sólo en ocasiones 

6. Me siento alegre.   
• Nunca   
• No muy a menudo  
• A veces   
• Casi siempre 

7. Puedo estar sentado confortablemente y sentirme relajado.   
• Siempre   
• Por lo general   
• No muy a menudo   
• Nunca 

8. Me siento como si cada día estuviera más lento.   
• Por lo general, en todo momento   
• Muy a menudo   
• A veces   
• Nunca 

9. Tengo una sensación extraña, como si tuviera mariposas en el estómago.   
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HOSPITAL ANXIETY AND DEPRESSION SCALE  
Versión original de Zigmond y Snaith, 1983 

Nombre_____________________________Edad_________Sexo_______Fecha__________ 

Este cuestionario ha sido diseñado para ayudarnos a saber cómo se siente usted. Lea cada 
frase y marque la respuesta que más se ajusta a cómo se sintió durante la semana pasada. No 
piense mucho las respuestas. Lo más seguro es que si responde deprisa sus respuestas se 
ajustarán mucho más a cómo realmente se sintió. 

1. Me siento tenso o nervioso.   
• Todos los días   
• Muchas veces   
• A veces   
• Nunca 

2. Todavía disfruto con lo que antes me gustaba.  
• Como siempre   
• No lo bastante   
• Sólo un poco   
• Nada 

3. Tengo una sensación de miedo, como si algo horrible me fuera a suceder.   
• Definitivamente y es muy fuerte  
• Sí, pero no es muy fuerte   
• Un poco, pero no me preocupa   
• Nada 

4. Puedo reírme y ver el lado divertido de las cosas.   
• Al igual que siempre lo hice   
• No tanto ahora   
• Casi nunca   
• Nunca 

5. Tengo mi mente llena de preocupaciones. 
• La mayoría de las veces   
• Con bastante frecuencia   
• A veces, aunque no muy a menudo   
• Sólo en ocasiones 

6. Me siento alegre.   
• Nunca   
• No muy a menudo  
• A veces   
• Casi siempre 

7. Puedo estar sentado confortablemente y sentirme relajado.   
• Siempre   
• Por lo general   
• No muy a menudo   
• Nunca 

8. Me siento como si cada día estuviera más lento.   
• Por lo general, en todo momento   
• Muy a menudo   
• A veces   
• Nunca 

9. Tengo una sensación extraña, como si tuviera mariposas en el estómago.   

• Nunca   
• En ciertas ocasiones   
• Con bastante frecuencia  
• Muy a menudo 

10. He perdido interés en mi aspecto personal. 
• Totalmente   
• No me preocupo tanto como debiera   
• Podría tener un poco más de cuidado   
• Me preocupo al igual que siempre 

11. Me siento inquieto, como si no pudiera parar de moverme.   
• Mucho   
• Bastante   
• No mucho   
• Nada 

12. Me siento optimista respecto al futuro.  
• Igual que siempre   
• Menos de lo que acostumbraba   
• Mucho menos de lo que acostumbraba   
• Nada 

13. Me asaltan sentimientos repentinos de pánico.   
• Muy frecuentemente   
• Bastante a menudo   
• No muy a menudo   
• Rara vez 

14. Me divierto con un buen libro, la radio, o un programa de televisión.   
• A menudo   
• A veces   
• No muy a menudo   
• Rara vez 
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