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RESUM

El Limfoma de Hodgkin i de No-Hodgkin s6n neoplasies que presenten una gran
incidéncia entre 15-40 anys i a partir dels 55, destacant al Limfoma de Hodgkin com

el cancer més usual entre 15-19 anys.

El cancer en 'adolescéncia comporta un gran impacte psicologic i emocional, cosa
que els fa més vulnerables davant 'afrontacié i assimilacié del diagndstic i dels
efectes que el tractament comporta. L’objectiu principal de I'estudi sera conéixer les
vivéncies dels usuaris amb limfoma de Hodgkin i No-Hodgkin entre 15-19 anys durant
les visites de consultes externes oncologiques de I'Hospital Vall d’Hebron de

Barcelona des de setembre 2022 fins a 'octubre 2023.

Mitjancant metodologia qualitativa de tipus fenomenoldgic, es permetra conéixer les
experiéncies i les técniques d’afrontament utilitzades per part d’aquests adolescents.
Per I'obtencié de dades es fara una triangulacio de técniques a través d’entrevistes
individuals semiestructurades, grups focals i notes de camp. El mostreig sera de tipus
no probabilistic intencional o deliberat, en el qual no hi ha una mida de mostra
preestablerta sind que I'estudi s’ampliara fins a I'assoliment de la saturacié de les

dades.

Es preveu que aquest estudi descrigui les experiéncies d’aquests pacients amb la
finalitat d’ajudar a conéixer i comprendre sobre la malaltia que esta vivint, i alhora
ajudar a establir una série d'estrategies d’afrontacié per facilitar 'adaptacié de
I'adolescent a la malaltia, aportant suport i facilitant una millora de la qualitat de vida

del pacient.

Paraules clau: Cancer, adolescéncia, qualitat de vida, estrategies d’afrontament,

adaptacio psicologica, adaptacié emocional, intervencié qualitativa.
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ABSTRACT

Hodgkin's lymphoma and non-Hodgkin's lymphoma are neoplasms with a high
incidence between the ages of 15-40 and over the age of 55, with Hodgkin's

lymphoma being the most common cancer among 15-19 year olds.

Cancer in adolescence has a major psychological and emotional impact, making them
more vulnerable to coping and assimilating the diagnosis and effects of treatment.
The main objective of the study will be to know the experiences of users with
Hodgkin's and Non-Hodgkin's lymphoma between 15-19 years old during the
oncology outpatient visits of the Vall d'Hebron Hospital in Barcelona from September
2022 to in October 2023.

Using phenomenological qualitative methodology, it will be possible to know the
experiences and coping technigues used by these adolescents. For data collection, a
triangulation of techniques will be done through semi-structured individual interviews,
focus groups and field diary. The sampling will be of intentional or deliberate non-
probabilistic type, in which there is no pre-established sample size but the study will
be extended until the data saturation is reached.

This study is expected to describe the experiences of these patients in order to help
them know and understand abouts the disease they are experiencing while at the
same time helping to establish a series of copint strategies to facilitate the adaptation
of the patient adolescent to the disease provinding support and facilitating an

improvement in the patient’s quality of life.

Keywords: Cacner, adoelscence, quality of life, copingf strategies, psychological

adaptation, emotional adaptation, qualitative intervention.



UMANRESA

UNIVERSITAT DE VIC
UNIVERSITAT CENTRAL | o
DE CATALUNYA e

1- INTRODUCCIO | JUSTIFICACIO

Segons I'Organitzacié Mundial de la Salut (OMS) el cancer es defineix com un ampli
grup de malalties que poden afectar a qualsevol part de l'organisme, també
anomenats “tumors malignes” o “neoplasies malignes”. Una de les caracteristiques
d'aquests, és la multiplicacié rapida de ceél-lules anormals que s’estenen més enlla
dels seus limits habituals i alhora, poden envair parts adjacents del cos o propagar-

se a altres organs, procés conegut com a metastasis(1).

La Societat Espanyola d’Oncologia destaca que el Limfoma de Hodgkin és un cancer
que afecta el sistema limfatic i s’'observa principalment en joves, concretament entre
grups d’edats entre 15-40 anys i a partir dels 55, amb una maxima incidéncia entre
15-19 anys, i amb una supervivéncia aproximadament d’'un 85-90% (2). Per altra
banda, tenim el Limfoma de No-Hodgkin, que també afecta el sistema limfatic, pero
és molt més comu entre els adults, i presenta una taxa de supervivéncia més baixa,

aproximadament d’'un 70% (2).

L’adolescencia es caracteritza com una etapa de transicié de la vida infantil a la vida
adulta on es viuen grans canvis significatius tant fisics com emocionals. Per aquest
motiu, un diagnostic de cancer durant aquesta etapa, té un impacte molt important
que afecta directament en el seu desenvolupament psicologic i fisic, i alhora pot
provocar en el jove signes de soledat, aillament i dificultats en l'afrontacio de la
malaltia (3)(4).

Notificar a un adolescent i als familiars sobre 'aparicié de cancer, és complicat
d’assimilar i dificil de creure tant per I'adolescent que ho pateix, com pels familiars i
I'entorn social que I'envolta. Aquests Ultims, tot i no patir la malaltia de manera directa,
pateixen com és el transcurs de la patologia oncologica des d’'una altra perspectiva
perd amb un gran impacte, un gran sentiment d’incertesa, una forta afectacio i una

gran dificultat d’afrontacio en conjunt (3)(4).

L’evidéncia cientifica sobre I'adolescéncia i el cancer, destaca que en l'actualitat hi
ha una gran falta de recursos personals i d’experiéncies de vida que podrien capacitar
als adolescents i a I'entorn per facilitar I'afrontaci6 i donar sentit a molts problemes i
dificultats que suposa la malaltia. Per aix0, és de gran importancia que amb aquests,
s’abordin temes com l'afrontament i la falta d'informacio sobre la malaltia, per facilitar

el procés d assimilacid i tots els canvis que la malaltia comporta (5).
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Es dona molta importancia a la creacié d’unitats especialitzades en I'atencid del
cancer en ladolescent, ja que aquests es troben en una etapa de ple
desenvolupament en la qual hi ha un elevat grau de vulnerabilitat i estrés, i I'atencié

que reben molts cops es queda curta (3)(5).

Conéixer etapa per etapa com ho viu 'adolescent, facilitara a I'investigador a analitzar
possibles desequilibris emocionals entre els malalts i permetra treballar envers
aquests, per tal de disminuir la carrega emocional que aquesta situacié els hi

comporta i els dificulta el desenvolupament propi de la seva identitat (3)(6).
Es pretén que I'estudi a realitzar abordi la seguient pregunta d’investigacio:

- Com afecta emocionalment i fisicament patir Limfoma de Hodgkin o No-
Hodgkin entre els adolescents d’entre 15-19 anys que segueixen un control
de la malaltia en les consultes externes d’Oncologia de I'Hospital Vall

d’Hebron de Barcelona?

Per respondre la pregunta d’estudi, es pretén dissenyar un estudi que permeti
coneixer i descriure les vivéncies dels mateixos adolescents malalts de Limfoma de
Hodgkin i No-Hodgkin, els quals donaran gran informacié sobre les fortaleses,
mancances i debilitats que han presentat i presenten durant el transcurs de la
malaltia, amb la finalitat de reforcar i treballar aquestes per tal d’assimilar i afrontar la
malaltia de la millor forma possible i amb els menors impactes negatius per part de

'adolescent malalt.
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2- MARC TEORIC

2.1- LIMFOMA DE HODGKIN

El Limfoma de Hodgkin és caracteritzat per la preséncia de cél-lules canceroses
anomenades “cél-lules de Reed-Sternberg” que afecten els limfocits i resideixen en
el sistema limfatic i en els organs hematopoétics (7). Es poc freqiient que es produeixi

abans dels deu anys, ja que és a partir del 15 quan augmenta la seva incidéncia

(7)(8).

2.1.1- Epidemiologia
Majoritariament, apareix en persones joves, destacant ser la neoplasia més frequient

entre 15-19 anys (8), pero recalcant una forta incidencia entre 14-40 i >55 anys (9).

En els paisos occidentals afecta només un 5% dels casos a menors de 15 anys i un
5% a majors de 70 anys. La incidéncia varia segons la regié geografica, el nivell
socioecondmic i 'estat immunoldgic. Aquesta, en diversos paisos i regions d’Europa,
és de 2,5-3 casos cada 100.000 habitants, destacant que a Espanya es produeixen

uns 1400 casos nous anuals (9).

La malaltia és més frequient en homes que en dones, i esta demostrat que en el cas
dels adolescents de paisos occidentals, la malaltia afecta més a individus amb

families que tenen un major nivell socioeconomic (9).

El 80% dels casos de Limfoma de Hodgkin en menors de 5 anys s6n nens, pero cap
als 12 anys la proporcié s’iguala, i entre els 15-19 anys la cosa canvia i el 80% dels

casos son nenes (8).

Si comparem aquestes dades amb com afecta la malaltia de Limfoma de Hodgkin en

America, destaquem que (10):

- Es diagnostiquen aproximadament 8480 casos nous anuals (4690 homes i
3790 dones) i aproximadament 970 persones moriran a causa d’aquest.

- Tant nens com adults poden patir-ho, perd és més comu en I'edat adulta
primerenca (20-29 anys) o >55 anys.

- Es poc comu en nens <5 anys i és el cancer més comu diagnosticat en
adolescents d’entre 15-19 anys.

- Lataxa de supervivencia ha millorat en els Ultims anys a causa dels avengos

en els tractaments.
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2.1.2- Simptomes

La principal simptomatologia que sol apareéixer durant I'adheréncia d’aquesta

neoplasia és la preséncia d’'un o més ganglis limfatics augmentats de mida (coll,

axil-la o engonal), perd també pot ser febre, sudoracié nocturna, pérdua de pes, prurit,

fatiga o alteracié temperatura corporal durant dies o setmanes (9).

2.1.3- Tractament
Sol utilitzar-se Quimioterapia, Radioterapia, Cirurgia o Trasplantament de cel-lules
mares (progenitores) segons l'estadi de la neoplasia, I'estat del pacient i altres

valoracions mediques previes (7).
El tractament d’eleccio sol ser: Quimioterapia amb Radioterapia o sense (7):

- La quimioterapia es fa servir en tots els estadis de la malaltia.

- Es poden emprar diverses combinacions que poden incloure medicaments
d'immunoterapia (anticossos que ataquen cél-lules canceroses).

- La radioterapia en manto “només aplicada en les arees afectades”, es pot
administrar després de la quimioterapia, i s’administra de forma ambulatoria

durant 3-4 setmanes.

2.1.4- Efectes adversos del tractament
- Quimioterapia. Els efectes secundaris que aquesta comporta sén: fatiga,
reduccié de recomptes sanguinis, risc d’infeccio, nausees, vomits, alopécia,
pérdua de gana, erupcié cutania, diarrea o nafres bucals entre d’'altres (11).
Aquests solen ser temporals i desapareixen amb el pas el temps un cop
finalitzat el tractament. En cas que apareguin efectes secundaris greus, potser

cal endarrerir el tractament o reduir les seves dosis d’administracié (11)(12).

- Radioterapia. Els efectes secundaris que aquesta comporta sén: fatiga,
nausees, reaccions cutanies lleus, sequedat bucal, alopécia temporal,
deposicions liquides o dany en les cél-lules i teixits propers de la zona de
tractament. La majoria dels efectes secundaris desapareixen poc després que
finalitzi el tractament. Tot i aix0, aquest tractament pot provocar efectes
tardans com cancer secundaris o danys en el cor o0 en els vasos sanguinis si

aquests es troben dins del camp de radiacio (12)(13).

10
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2.2- LIMFOMA DE NO-HODGKIN (LNH)

Son neoplasies que es desenvolupen en els limfocits B o T i es diferencien del

Limfoma de Hodgkin per I'abséncia de “cél-lules de Reed-Sternberg”, per apareixer

amb més freqliéncia i perque solen afectar a persones de mitjana-avancada edat

(8)(14).

2.2.1- Epidemiologia

Es una malaltia que a Espanya presenta una incidéncia de 12,3 casos per cada
100.000 homes/anys i 10,8 casos per cada 100.000 dones/any, ocupant el 7¢& lloc en
incidéncia per tipus de cancer i el 9¢ lloc de causa de mort per tumor tant en homes
com en dones, representant un 3% del total de morts per cancer. La mortalitat ha
disminuit des de finals dels anys 90 a causa de la gran millora en l'eficacia dels

tractaments (15).

Si comparem aquestes dades amb com afecta aquesta malaltia a Ameérica,

destaquem que (16):

- Es un dels cancers més comuns en EUA, representant al voltant del 4% de
tots els cancers.

- Es destaguen aproximadament 77.240 casos nous (42.380 homes i 34.860
dones) diagnosticats anualment.

- Aproximadament 19940 persones moriran a causa d’aquest cancer.

- Es un dels cancers més comuns en nens, adolescents com en adults joves,
pero el risc de patir aquesta malaltia augmenta durant tota la vida en totes les

edats.

2.2.2- Simptomes
La simptomatologia que sol presentar és febre o augment de la mida de forma
indolora dels ganglis limfatics del coll, axil-les, engonals o del torax, podent arribar a

pressionar les vies respiratories i causar tos i dificultat respiratoria (14)(15).

11
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2.2.3- Tractament
El tractament d’eleccié sol ser quimioterapia, radioterapia, immunoterapia o el

trasplantament de cél-lules mare (12).

Aquest, variara segons el tipus i I'estadi en qué es trobi:

- Pacients amb limfomes indolents (baix grau de malignitat): tenen una evolucié

molt lenta, llavors poden no precisar tractament immediat després del
diagnostic de la malaltia. Tot i aix0, la resposta al tractament sol ser bona,
perd gairebé mai cura del tot, ja que amb el temps, el limfoma reapareix (17).

- En pacients amb limfomes agressius (alt grau de malignitat): tenen una

evolucié més rapida, fet que obliga a fer que s’hagin de tractar rapidament,
perd solen respondre bé al tractament, ja que freqientment arriben a la
remissio completa de la malaltia i en molts casos a la curacié d’aquesta

mateixa (17).

Limfoma No-Hodgkin ESTADI I: malaltia limitada

Els pacients amb limfomes indolents i malalties molt limitades se solen tractar amb
radioterapia circumscrita a I'area del limfoma i les seves zones adjacents. La majoria
no tenen recaiguda de la malaltia en l'area irradiada, perd pot reaparéixer en

qualsevol altre lloc de I'organisme fins 10 anys després del tractament (14).

Limfoma No-Hodgkin ESTADIS 1I-IV: malaltia avancada

Aquests pacients no sempre requereixen tractament de forma inicial, no obstant aixo,

se’ls fan controls periddics per anar observant la progressio del limfoma.

El tractament pot incloure terapia amb anticossos monoclonals sols o combinats amb
quimioterapia, i moltes vegades el tractament inclou terapia de manteniment per tal

de prevenir recaigudes (14).

12
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2.3- IMPACTE PERSONAL, FAMILIAR | SOCIAL DEL CANCER EN

L’ADOLESCENCIA

Presentar una neoplasia sense coneixer sobre el tema i sense saber que és allo del

que estem parlant, repercuteix sobre I'adolescent que ho pateix i sobre totes aquelles

persones que I'envolten, ja sigui el nucli familiar com el nucli social que esta dia rere

dia acompanyant-lo (5).

2.2.1- Etapes de I’Adolescéncia
L’Organitzaci6 Mundial de la Salut defineix I'adolescéncia com el periode de
creixement que es produeix després de la infantesa i abans de I'edat adulta, entre els

10 19 anys (es pot estendre fins als 21 anys) (18).

- Adolescéncia primerenca (10-13 anys): els adolescents canvien el seu

comportament i el seu humor i s'instaura la falta de control dels impulsos que
pot donar lloc a desafiaments (18).

- Adolescéncia mitjana (14-16 anys): época de maxim conflicte amb els pares

on apareixen moltes contradiccions en les formes de pensar i de fer. Es de
gran importantancia donar-li pes a la cura de I'autoestima (18).

- Adolescéncia tardana (17-21 anys): els adolescents accepten de nou els

valors i consells dels pares, i en aquesta etapa s’acaba de completar el
creixement i el desenvolupament puberal, on la imatge corporal preocupa en

cas d’anomalia o alteracio (18).

2.2.2- Afectacio de I'adolescent malalt

L’etapa de I'adolescéncia comprén uns anys de transicié des de la infancia cap a la
vida adulta. Si durant aguesta, es diagnostica per primera vegada qualsevol classe
de neoplasia, repercuteix de forma negativa, i sol produir un gran impacte i trauma

en la vida dels adolescents (3)(6).

Presentar un diagnostic de cancer inclou conéixer la malaltia, sotmetre’s a un
tractament invasiu si es precisa, i ser exposat als efectes secundaris que aquest pot
comportar, com és la pérdua de cabell, les alteracions en el pes, diarrees, nausees,

vomits, canvis en la pell, fatiga, dolor o insomni (3)(19).

Tots aquests aspectes en conjunt, van associats a una forta tensié i una gran carrega
psicologica pel mateix adolescent, ja que s’esta exposant a una situacio totalment

nova a la qual no sap controlar-la ni afrontar-la del tot (3)(20).

13
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Durant I'adolescéncia hi ha una gran vulnerabilitat a I'estrés emocional, cosa que pot
agreujar I'experiéncia d’'un diagndstic de cancer i provocar un impacte en el benestar

psicologic, desenvolupament fisic i en la cerca de la identitat de I'adolescent (3)(19).

Molts adolescents semblen estar tranquils i mostren indiferencia davant la situacio,
perd gran part d’ells, experimenten dificultats en I'adaptacioé al seu diagnostic. Per
aquest motiu, sén necessaris els serveis especialitzats d’intervencio i I'elaboracio de
programes multidisciplinaris adaptats a les edats que inclou I'adolescéncia (3)(21).
Esta evidenciat que el tractament del cancer en unitats especialitzades, millora les

taxes de curacio i els resultats de tractament en els adolescents (3).

Alteracions emocionals i estrategies d’afrontament

Els adolescents presenten un déficit de recursos personals i d’experiéncies de la vida
gue els capacitaria per fer front i donar sentit a molts dels problemes que pot
comportar el cancer. Aquests, tenen la capacitat cognitiva d’entendre la gravetat de
la seva malaltia, perd alhora demostren amb gran freqiéncia angoixa i ansietat
persistent sobre la mort, la recurréncia del cancer o els efectes secundaris que aquest
pot comportar (3)(6)(19).

Tenint en compte les grans dificultats que han d’afrontar, és important fer front a les
necessitats emocionals d’aquests, ja que associen el diagnostic a una experiéncia

traumatica que desperta ira, ansietat, por i tristesa en el pacient malalt (3)(22).

Blayer (3), conclou que els efectes secundaris del tractament amb cancer sén més
greus i dificils de portar durant I'adolescéncia, pel fet que durant el tractament actiu,
la a qualitat de vida és pitjor. Aquest grup de pacients, presenten les majors taxes

d’incompliment i baixa adheréncia alhora al tractament respecte pediatrics o adults.

S’han identificat una série de factors de risc que dificulten I'afrontacio del diagnostic
per part dels adolescents, com son les dificultats en I'afrontament per part dels pares,
presentar problemes socials o0 emocionals previs al diagnostic de cancer, i presentar
problemes psicologics de base. Per altra banda, existeixen una série d’aspectes que
afavoreixen i faciliten I'afrontament del diagnostic, com és I'obtencié de resultats
positius post-tractament, la participacioé activa de la vida familiar, les aficions i els
estudis (19)(23).
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L’esperancga, juga un paper molt important en el moment de fer front al diagnostic i
durant el transcurs del tractament del cancer, ja que és el que et fa seguir cap
endavant i no quedar-te amb tot el negatiu que comporta la malaltia. Acompanyat
d’aquesta, trobem el nivell d’optimisme, que va relacionat amb un sentit positiu de
benestar i compromis amb el tractament, i millora alhora la supervivencia i

'autoestima de I'adolescent malalt (3).

En definitiva, els adolescents amb cancer no compten amb els recursos
d’afrontament necessaris i adients per fer front a una situacioé que posa enrisc la seva

vida i que implica doncs un important canvi en el seu estil de vida (3).

Autoestima, imatge corporal i relacions sexuals

La preséncia d’obstacles sobre el coneixement de salut sexual, les dificultats en les
relacions interpersonals i les preocupacions que poden sorgir sobre la imatge
corporal, solen ocasionar dificultats en els adolescents diagnosticats amb cancer, i

poden comprometre el desenvolupament d’'una bona autoestima (3).

Un aspecte molt important és la carrega addicional que comporten els efectes
secundaris del tractament del cancer: alopecia, perdua de pes, cicatrius, efectes
cutanis, trastorns del creixement o infertilitat, ja que aquests, poden influir en la

imatge corporal, 'autoestima i la identitat sexual de I'adolescent (3)(19).

Aquells pacients que sén supervivents de cancer infantil, solen endarrerir-se en l'inici
del contacte social, cites o primeres relacions sexuals a causa de les inseguretats i

les dificultats de confianga que s’estableix en presentar un diagnostic d’aquests (3).
Fertilitat

Les tecnologies disponibles per preservar la fertilitat si es fan, s’han de realitzar abans
de l'administracié de qualsevol classe de tractament amb quimioterapia, ja que
aquesta dificulta I'efectivitat d’aquest procés. Segons l'estadi en qué es trobi el
cancer, no es pot retardar el tractament i establir previ a aquest, una opcié de

preservacié de la fertilitat, ja que és primordial l'inici del tractament (24).

El suport, la informacioé sobre la fertilitat i 'avaluacié de la reproducci6 assistida, ha
d’estar sempre a I'abast de I'adolescent malalt per tal de facilitar I'afrontament de les
seves decisions envers aixd i la manera en qué influird aquestes en la seva vida
adulta (3).
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Intervencié psicologica en adolescents amb cancer

L’adolescéncia és una etapa en la que existeix una major vulnerabilitat a I'estrés. Els
adolescents amb diagnostic de cancer, a part de carregar amb tots els canvis que
comporta aix0, també han de fer front a tot el que inclou la malaltia, que acaba sent

molt impactant i pot dificultar el seu propi desenvolupament (3)(6)(19).

Es essencial I'atenci6 especialitzada per tal de detectar la preséncia de possibles
alteracions emocionals entre els malalts. Aquesta atencid, pot incloure intervencions
psicologiques indicades a reduir I'ansietat i el malestar psicologic, ja que és una part

fonamental a treballar en el tractament multidisciplinari contra la malaltia (3).

Del total de supervivents de cancer en I'adolescéncia, un 24’3% han tingut a llarg
termini trastorns clinics tals com [l'ansietat, depressié o trastorn per estrés
posttraumatic (TEP)(3)(25).

Es dona plena importancia a la utilitzacié de la modalitat de terapia de suport entre
grup d’iguals dirigida als adolescents supervivents del cancer. Aquests programes
realitzat entre els joves després del tractament contra el cancer, demostren una

millora en la qualitat de vida d’aquests (3)(19).

Des de les institucions pediatriques com adultes, molts cops falta una consciéncia
dels problemes i necessitats psicosocials que precisen els joves amb cancer, ja que
aguests estan rodejats de pacients molt més joves o molt més grans, cosa augmenta

el seu sentit d’aillament i reforca alhora la percepcié de ser diferents a la resta (3)(19).

Cada vegada es reconeix més que els adolescents dins dels sistemes d’atencié de
salut requereixen serveix especifics per edat, per tal d’abordar de forma integra tot el
que comporta patir una malaltia en aquesta etapa, ja que és gestionada i atesa de

manera més complexa (3).

2.2.3- Afectaci6 en les relacions familiars
En el moment en queé el nucli familiar rep la noticia que un fill pateix una patologia
oncologica, la resposta envers l'acceptacié i I'afrontacié sol portar problemes i

dificultats per controlar i afrontar la situacio (5).

El diagnostic d’'un cancer és sempre una experiéncia inesperada i traumatica que pot
acabar desencadenant una disfuncié en el nucli familiar, on aquests hauran de

treballar la gran carrega emocional i I'afrontacié de la malaltia alhora (6).
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Un dels sentiments que més sol predominar és la culpabilitat, pel fet que molt sovint
els pares se senten responsables de la malaltia que pateix el fill. Un altre dels
sentiments que més mal de cap provoca a les families, és la incertesa, perqué a la fi,
el cancer és un tema que tothom sap sobre la seva existéncia, perd que realment

pocs coneixen profundament (20).

Els pares de fills diagnosticats de cancer tendeixen a ser més sobre protectors amb
ells, ja que els veuen com a éssers vulnerables davant la societat actual. Aquesta
sobreproteccio pot dificultar la cerca de la independéncia i de la identitat del propi

adolescent i enrederir doncs el seu desenvolupament (3).

2.2.4- Afectacio en les relacions socials
Patir un cancer en I'actualitat és un tema forga delicat i dificil d’abordar tant pel mateix
pacient com per I'entorn que I'envolta, ja que gairebé tothom coneix el nom, perd

relativament pocs arriben a conéixer tot el que comporta partir-ho (3)(4).

El que més impacta a I'adolescent durant el transcurs de la malaltia és I'alteracio que
pot presentar en el seu aspecte fisic, cosa que fa que se senti diferent de la resta de
companys de la seva edat (19). Aquest fet sol provocar por pel que diran, cosa que
comporta certa soledat i aillament per part de 'adolescent malalt, per tal d’evitar

possibles comentaris negatius sobre ell entre la resta de poblacié adolescent (22).

El fet que l'adolescent hagi de comptar amb grans quantitats de visites i
hospitalitzacions pot trastornar la seva rutina quotidiana, la de la seva familia, que és
qui 'acompanyara durant tot el transcurs de la malaltia i també afecta directament als
seus rols socials, ja que moltes relacions canviaran i només les veritables seguiran i

donaran suport en aquesta nova situacié que esta vivint I'adolescent (5)(6).

Tot i la por que pot aparéixer per part de 'adolescent enfront aquest tema en concret,
una de les principals estratégies d’afrontament utilitzades pels adolescents amb
cancer és el suport social, les creences en la recuperacié i en tornar com meés aviat
millor a la vida normal, sense hospitalitzacions ni alteracions en la imatge corporal

gue soOn tan impactant per la mateixa persona com pels que I'envolten (3)(5).

En aquests moments dificils, sén els pares com a cuidadors principals, com els amics
i els companys, els quals proporcionen un suport emocional al malalt adolescent a
través de l'acceptacio i la comprensidé de qué el seu filllamic esta malalt, i de les

limitacions fisiques que aquest pot arribar a presentar (3)
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2.4- INTERVENCIO INFERMERA

Leyva (22), planteja que el paper d’infermeria durant el transcurs del cancer és molt

important, ja que sén les encarregades de garantir al pacient un pla de cures

especialitzat que s’orienti a I'atencié terapéutica, a més de proporcionar educacio

sanitaria, seguiment continu, examens rutinaris, i 'administracié de medicaments i

cures individuals.

Des d’aquest ambit, hi ha aspectes a tenir en compte per facilitar técniques de suport
i d’afrontacié al malalt oncologic. Per poder abordar aquests, principalment s’ha de
congéixer I'impacte psicosocial que té la malaltia en el propi adolescent malalt, i envers

aixo, treballar els punts febles i reforcar els punts forts que presentin(19)(21).

Com a professionals, és imprescindible tenir apropament tant amb la familia com amb
el pacient, motiu pel qual, és important coneixer i arribar a entendre la situacio que

ambdues parts estan vivint per treballar envers elles de forma individualitzada (5)(6).

Per tenir un control d’aixo, el personal d’infermeria precisa d’'un model biopsicosocial,
en que dirigeixi les seves intervencions amb la finalitat de millorar I'afrontament de
'adolescent malalt, on el professional tingui el paper de facilitador de recursos

emocionals o cognitius i proporcioni suport durant tot el procés de la malaltia (26)(27).

Una eina clau d’'infermera és afavorir la creacié d’un vincle de confianga amb el
pacient, personalitzant les cures, identificant les necessitats continuament, i
acompanyant-lo durant el transcurs de la malaltia, per tal que aquest, recuperi la seva

capacitat d’accié, independéncia fisica i equilibri emocional (27).

Es necessiten serveis especialitzats per un abordatge integral, i recursos per fer front
a temes com les relacions socials, la imatge corporal, I'aillament, la sexualitat i les
interrupcions en I'educacio, entre d’altres. Per tal de tenir un control d’aquests, és
necessaria la col-laboracié d’'un equip multidisciplinari amb psicolegs, psiquiatres,

infermers, treballadors socials i metges (3)(27).

Hi han intervencions infermeres que sempre es portaran a terme, com ho és donar
l'oportunitat de parlar al malalt sobre les seves preocupacions, establint sempre un
clima de confianca i empatia per tal de tenir una visi6 més amplia de les seves

preocupacions, temors i conéixer 'impacte que li causa la malaltia (6)(25)(27).
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Els sentiments que més es donen sbén l'ansietat i la depressié acompanyades
d’irritabilitat, insomni, falta de concentracid, necessitat constant de suport i dificultat
per resoldre problemes, reaccions normals, a causa dels efectes fisics de la malaltia
i la incertesa del futur. La infermera prioritzara les intervencions segons les causes i

el nivell d’ansietat que presenti cada pacient (23)(27).

En l'etapa de joventut, els adolescents tenen la necessitat de tenir certa autonomia,
llavors se’ls ha de donar 'oportunitat de decidir, ja que si participa es pot sentir menys
passiu, deprimit o espantat. Se I'ha de tractar amb la maxima normalitat i fer-li saber

que tot i presentar aquesta malaltia, encara té responsabilitats (4)(27).

Com a professionals, se I’ha de donar molta importancia al dolor, perque aquest és
un simptoma somatic que és possible controlar amb medicacié. Respecte a aixo, se
I'ha d’explicar a I'adolescent tot el referent al dolor i com tractar-ho en cas aparent,
detallant les técniques d’administracié dels medicaments i els efectes que aquests

poden provocar (22)(27).

Les nausees i els vomits son un efecte secundari del tractament i donen molt malestar
al pacient. Per tal de tractar i alleujar aquests, des de I'ambit d’infermeria s’ensenya
el tipus de dieta proteica adient i recomanable juntament amb aliments convenients i
aconsellables, a més de recomanar una ingesta d’aliments escassa i frequent

juntament amb una ingesta hidrica de forma pausada (27).

La caiguda del cabell (alopécia) és un dels simptomes més frequents i més mal
tolerats pels pacients. Infermeria recomana tallar-se el cabell abans que caigui per
tal d’evitar 'impacte que fa trobar-se’l en el coixi o en la pinta. El malestar que
produeix la caiguda de cabell és en part, pels canvis que es produeixen en la seva
imatge/percepcid, aspecte a treballar i controlar per part d’infermeria per tal de

prevenir alteracions en l'autoestima (27).

Com a infermeres també s’insistira a col-laborar amb el pacient en tenir un control del
temps de descans i s’ensenyaran formes d’afrontar-se a I'estrés, com exercicis de

respiracié o activitats terapeutiques complementaries de relaxacio (27).

En definitiva, com es pot observar és de gran importancia el paper d’infermeria davant
aquests pacients, ja que a la fi, son qui els acompanya durant tot el transcurs de la
malaltia oferint tota classe de cures pertinents per assolir una bona qualitat de vida

dins dels limits de cada pacient.
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3- OBJECTIUS DE L’ESTUDI

OBJECTIU GENERAL

Coneixer les vivencies dels usuaris amb Limfoma de Hodgkin i No-Hodgkin entre 15-
19 anys durant les visites de consultes externes oncoldgiques de I'Hospital Vall

d’Hebron de Barcelona, des de setembre 2022 fins a I'octubre 2023.
OBJECTIUS ESPECIFICS

- ldentificar les técniques d’afrontament emprades per aquests adolescents
davant la malaltia.

- Conéixer I'impacte que provoquen els efectes adversos de la quimioterapia i
la radioterapia entre els adolescents malalts.

- Conéixer les intervencions infermeres especifiques per facilitar I'afrontament

del cancer en I'adolescéncia.
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4- METODOLOGIA

4.1- TIPUS DE DISSENY

Per tal d’assolir els objectius, es portara a terme una investigacié qualitativa a través
d’'una analisi fenomenologica amb plantejament descriptiu o eidétic, caracteritzat per
descriure l'experiéncia a través de la visié del mén de qui ha estat protagonista, el

qual li dona doncs un significat propi i concret (28).

El métode fenomenologic permet comprendre als éssers humans a través
d’experiéncies que aquests mateixos expliquen. Edmund Husserls (28), és considerat
el maxim responsable de la fenomenologia, i defensava que no s’havia de suposar
res sobre la realitat percebuda i estudiada, sin6é que 'analisi de les experiéncies de
les propies persones soén les que permetran comprendre la realitat que aquestes

viuen.

4.2- PARTICIPANTS
La mostra estara formada entre 6-12 participants diagnosticats de Limfoma Hodgkin
0 No-Hodgkin i que segueixen un control de la malaltia en les consultes externes

d’Oncologia de I'Hospital Vall d’'Hebron de Barcelona.

S’ha escollit que aquests participants siguin diagnosticats des de fa més de 2 anys
per tal de conéixer ampliament els sentiments i emocions que aquests han presentat
durant tot el transcurs de la malaltia, des de com s’ha viscut el moment del diagnostic
fins a com ha sigut el procés d’assimilacio, les técniques d’afrontament emprades,

I'evolucid i els efectes que ha provocat el tractament (19).

El nimero exacte de la mostra variara segons la saturaciéo de dades. Morse (29),
defineix la saturacié de dades com el punt en qué ja s’ha obtingut una gran diversitat

d’'idees i no es troben elements rellevants a tenir en compte en I'estudi.

Obtenir informacio dels participants permetra conéixer les diferents experiencies i
emocions que han sentit aquests durant el transcurs de la malaltia, cosa que facilitara
a l'investigador I'assoliment dels objectius plantejats i permetra treballar envers les
técniques d’afrontacié i facilitar alhora I'assimilacio del transcurs de la malaltia i tot el

que aquesta comporta.
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Mostreig

El tipus de mostreig de l'estudi sera no probabilistic de tipus intencional o de
conveniéncia, on els participants s’escolliran de forma intencionada segons els

criteris d’inclusio i exclusio.
Els criteris de selecci6 de la mostra sén:
Criteris d’inclusio

- Subjectes d’'ambdéds sexes entre 15-19 anys (ambdds inclosos) diagnosticats
de Limfoma Hodgkin o No-Hodgkin des de fa més de 2 anys.

- Pacients que hagin realitzat alguna sessio de tractament amb quimioterapia
o radioterapia durant el transcurs de la malaltia.

- Pacients que facin visites de control en les consultes externes d’oncologia de

I'Hospital Vall d’Hebron de Barcelona durant la durada de I'estudi.
Criteris d’exclusio

- Adolescents amb multiples malalties actuals.

- Adolescents amb patologia psiquiatrica prévia al diagnostic de Limfoma de
Hodgkin o no-Hodgkin.

- Pacients que hagin patit algun altre cancer al llarg de la seva vida.

- Adolescents que tinguin o convisquin amb altres persones que tinguin una
malaltia greu, d’esperanga de vida curta o amb important repercussio en la

seva gualitat de vida.
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4.3- AMBIT

L’estudi es portara a terme amb adolescents d’entre 15-19 anys diagnosticats de

Limfoma de Hodgkin i Limfoma de no-Hodgkin que facin els controls de la malaltia en

les consultes externes d’Oncologia de I'Hospital Vall d’Hebron de Barcelona durant

setembre del 2022 i octubre del 2023.

Observant la memoria de I'Hospital Vall d’Hebron de Barcelona, podem recalcar que
es realitzen un total de 953.229 visites en les consultes externes generals, de les

quals 264.877 sbn primeres visites i 688.352 sén visites successives de control (30).

Aquest hospital, esta especialment dotat per afrontar un Pla d’Atencié Oncologica
Integral, en el que els serveis treballen de forma coordinada, i on I'atencio a les
persones malaltes oncologiques es du a terme mitjangant processos que integren
totes les intervencions, amb la sequiencia i el periode de temps adequats, partint de

la visio integral del procés d’atencidé (31).

En aquest servei de visites oncologiques de control, s’incorporen tota mena
d’aspectes preventius, diagnostics, terapéutics i de seguiment, que els mateixos

malalts necessiten segons I'evolucié de la malaltia de forma individualitzada (31).

Aquest hospital participa en la plataforma sobre el cancer més important d’Europa:
“Cancer Core Europe” i alhora compta amb un Centre d’Investigaci6 Biomédica
integrat per cientifics i médics que treballen conjuntament per associar la ciéncia

basica amb la investigacio clinica: “Vall d’Hebron Instituto de Oncologia (VHIO)”(31).
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4.4- TECNIQUES DE RECOLLIDA DE DADES

4.4.1- Entrevistes Semiestructurades

Miguel Martinez (32), destaca que les entrevistes semiestructurades han de seguir
una guia tematica, realitzar-se en un lloc tranquil, ben il-luminat i que I'entrevistador
expliqui a I'entrevistat els proposits de I'entrevista a realitzar. L’objectiu d’aquestes és
descriure i interpretar les vivéncies, accions, actituds o coneixements des de la

perspectiva de I'entrevistat (32).

Es realitzaran entrevistes en profunditat, ja que es busquen els valors subjectius,
emics i significatius de I'entrevistat que detalla les vivéncies, amb la finalitat de
comprendre alldo que explica, intentant veure el mon des del seu lloc i analitzant tota

la informaci6 que es detalla (32).

Aquestes entrevistes tindran una duracié de 60 minuts i estaran formulades per 8-10

preguntes obertes per tal d’assolir els objectius plantejats.

La idea és que es realitzin en un medi que sigui confortable pel propi pacient, com
podria ser casa seva en cas que aquests ho consentin, i en el cas de no ser aixi,
s’optara per realitzar-les en un despatx o sala tranquil-la que el propi hospital
proporciona. Aquestes seran gravades amb gravadora de veu, motiu pel qual és de
gran importancia assegurar confidencialitat, anonimat i presentar una autoritzacio

conforme els participants accepten el registre de ser gravats.

4.4.2- Grups focals

Kitzinger (33), defineix els grups focals com entrevistes grupals que utilitzen la
comunicacié entre linvestigador i els participants amb el proposit d’obtenir
informacié. Sén caracteritzats per ser un grup de discussié on els participants
intercanvien idees, de forma que les seves opinions poden ser confirmades o

contestades pels altres participants (34).

En aquesta investigacio es realitzaran 3 grups focals formats pels participants amb
Limfoma de Hodgkin, un altre pels participants amb Limfoma de No-Hodgkin, i un

altim reunint a tots dos grups per tal de posar en comu els aspectes més rellevants.

Aquestes, seran guiades per un investigador moderador expert en investigacio
qualitativa ben qualificat, el qual posara en marxa l'elaboracié del debat grupal a
través de la realitzacié d’entre 6-8 preguntes obertes que faran expressar als

participants les seves vivéncies i punts de vista sobre temes en concret.
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Simultani a aquest, tindrem a un investigador observador que s’encarregara d’anar

anotant tota la informacio rellevant a través de les notes de camp.

La duraci6 de les entrevistes grupals seran de 90 minuts aproximadament
cadascuna, i es duran a terme en un espai ample, neutre, amb bona il-luminacio i
ventilacio, com seria una de les sales de reunions que el propi hospital proporciona,

ja que és un lloc amb gran facilitat d’accessibilitat pels participants.

Per tal de poder enregistrar posteriorment tota la informacié extreta en aquestes
entrevistes grupals, aquestes, seran gravades en format d’audio amb el suport d’'una
gravadora de veu. Per aquest motiu, es precisara que els participants ho autoritzin

previament a la seva realitzacio.

En finalitzar aquestes, es proporcionara als participants begudes per tal d’agrair la

participacioé i la integracié d’aquests en 'estudi realitzat.

4.4.3- Notes de camp

Consten d’un document creat per I'investigador observador en el qual afegira idees
durant l'observacio, realitzara anotacions de frases puntuals, transcripcions
concretes, esquemes, primeres impressions o simples problemes que troba durant

les entrevistes individuals i grupals.

Les anotacions aniran acompanyades del lloc, el dia i I'hora en qué es fan, per tal de

facilitar un ordre cronoldgic en el moment d’analitzar-les (35).

Segons Acero (36), aquesta técnica s’ha d’iniciar amb la lectura de la realitat, i s’ha
de sistematitzar tot el que succeeix en les sessions amb els pacients, tant dins com

fora del medi d’estudi, ja que tot servira per a la realitzacié de I'analisi posterior.

A partir d’'aquestes 3 tecniques de recollida de dades utilitzades, es podra dur a terme
la triangulacié de técniques, la qual augmentara considerablement la qualitat de les

dades de la investigacié obtingudes.
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4.5- ANALISI DE LES DADES
Comenca en el moment en qué es realitza la recollida de dades, ja que és quan es
comenca a transcriure totes les dades obtingudes. Transcriure les dades permet
poder desxifrar conductes, processos i significats que donen els mateixos participants
sobre les vivéncies que ells mateixos han viscut i expliquen. Per poder fer la
transcripcié de les entrevistes, s'utilitzara un programa anomenat “Software Express
Scribe - Versio6 11 -“ el qual permetra reduir la velocitat de la reproduccio de la veu,
facilitant doncs l'escriptura d’aquestes entrevistes de forma més agil i sense

interrupcions (37).

Un cop les entrevistes individuals transcrites seran lliurades als participants per tal de
corroborar que la informacidé és correcta, i un cop establert el “feed-back” entre
l'investigador i els participants, es dura a terme la transcripcio dels grups focals i es
realitzara també el seu corresponent “feed-back”. Simultani a aix0, es realitzara la
transcripci6é de les notes de camp que du a terme l'investigador durant tot el periode
de larecollida de dades, técnica que no sera retornada a cap dels participants, ja que

és un document creat pel propi investigador observador.

Un cop estigui tot transcrit, es dura a terme una lectura global de les dades
recopilades on l'investigador haura de llegir i rellegir tota la informacié transcrita per
tal familiaritzar-se amb la informacié obtinguda, anotant en tot moment alld que vegi

important per la interpretacio final.

En el moment en qué les dades estiguin transcrites i I'investigador familiaritzat en el
tema, s’elaborara la immersié de les dades amb I'ajuda del programa “Atlas Ti” -
Versio 9 -, el qual permetra treballar i organitzar les grans quantitats d’'informacié en

una amplia varietat de formats digitals (38).

A través d’aquest programa, s’identificaran tots els “verbatims” possibles i es
codificaran a través d’abreviatures per tal de tenir una classificacié més visual, facil i
entenedora del conjunt de les dades. Posteriorment, des dels codis establerts,
s’identificaran les diferents categories i aquestes s’agruparan en families que
acabaran formant una metacategoria en funcié dels objectius establerts. Aquesta,

recollira el conjunt d’interpretacions de les dades recollides.

Com a resultat, es confeccionara un informe fenomenolagic on es recollira I'esséncia

de les experiéncies dels participants.
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4.6- CRITERIS DE RIGOR | VALIDESA

Els criteris de rigor i validesa, segons Guba i Lincoln (39) sén:

Credibilitat: assegura que els resultats i les conclusions d’'una investigacié sén
creibles (39). Es proporcionara a tots els participants les entrevistes individuals
realitzades per tal que aquests revisin i confirmin les dades recopilades. Aquest
control de les entrevistes acompanyat de I'aplicacié dels conceptes de triangulacio
de dades, triangulacié d’investigadors i triangulacié de técniques de recollida de
dades, permetra donar veracitat a les dades recollides i aconseguir doncs un conjunt

mes ric i complet.

Transferibilitat: assegura que els resultats d’'una investigacié son transferibles a altres
persones en situacions que presentin caracteristiqgues similars (39). Aquest criteri
depén del context en el qual es porti a terme la investigacid, en relaci6 amb aquest
estudi, si es fa en un altre Hospital, els resultats haurien de ser els mateixos o
semblants, ja que les experieéncies haurien de ser semblants entre elles. En aquesta
investigacio es detallaran bé les caracteristiques de la mostra per tal de facilitar la

possibilitat de dur a terme I'estudi a poblacions amb caracteristiques similars.

Dependéncia/Consistencia: vetlla perquée els resultats d’'una investigacié siguin
estables i puguin ser repetibles i alhora pretén evitar la inestabilitat de les dades
recopilades (39). Va lligat a I'estabilitat de les dades, és a dir, que si es tornés a fer
la investigacio, amb els mateixos participants i el mateix context, els resultats haurien

de ser els mateixos o semblants.

Per poder aconseguir la dependéncia o consisténcia d’aquest estudi s’hauria de fer
una comparacié amb un altre estudi portat a terme amb anterioritat i comparar les

dades per observar la seva estabilitat.

Confirmabilitat: fa referéncia a la neutralitat que ha de tenir I'investigador durant

I'estudi i alhora vetlla perqué els resultats estiguin confirmats (39).

Es garantira que els resultats obtinguts en la investigacio no estiguin condicionats per
les motivacions, interessos 0 perspectives personals, per tal d’evitar possibles

prejudicis davant les experiéncies explicades pels participants.

En aquest estudi es detallara detingudament la metodologia utilitzada per tal de
facilitar en cas que sigui necessari, la repeticio de l'estudi per part d’'un nou

investigador.
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4.7- CONSIDERACIONS ETIQUES | LEGALS

Per portar a terme un projecte d’investigacio, aquest ha de basar-se en una série de

principis étics i regir-se pel compliment de les lleis juridiques per tal de proporcionar

valors basats en els drets humans i la responsabilitat social.

Per a l'inici de I'estudi es sol-licitara I'autoritzacié a la institucié principal: Comitée
d’Etica de Recerca de la Universitat de Vic- Universitat Central de Catalunya (CER
UVic-UCCQC), i un cop aquesta aprovada, es presentara una carta formal al Comité
d’Etica d’Investigacié Clinica (CEIC), on s’explicaran els objectius de I'estudi

plantejat.

Amb l'aprovacié del CEIC, es presentara I'estudi a la direcciéo de I'Hospital Vall
d’Hebron (Annex 1), el qual ens ajudara un cop autoritzi 'aprovacié, a poder realitzar
'estudi a la mostra seleccionada, i a partir d’aqui, els subjectes podran escollir si
participar o no en l'estudi, tenint en compte que poden abandonar en qualsevol

moment si s’ho plantegen.

En el cas en qué els pacients vulguin participar, hauran de firmar el Consentiment
Informat (Annex 2), i 'autoritzacié assegurant que donen el consentiment de poder
ser gravats en format d’audio durant les entrevistes, respectant sempre anonimat,

intimitat i confidencialitat (Annex 3).

Sera a través del Consentiment Informat dels pacients , el qual ens assegurara que
la participacio es fa de forma conscient i lliure, garantint i proporcionant respecte al
principi de confidencialitat segons la (Llei Organica 03/2018, del 5 de desembre, de
Protecci6é de dades de caracter personal [LOPD]). Aquest consentiment garanteix
anonimat dels pacients, ja que formaran a ser un codi i no es mostrara cap dada

vinculant del participant.

Per tal de garantir el respecte dels drets humans i els principis de bioética, es tindra

en compte:

Codi Nuremberg (1947): recull una série de principis basics per tal de poder satisfer
conceptes morals, etics i legals que es basen en I'essencialitat del consentiment
voluntari de tot participant, en qué la investigaci6 ha de ser realitzada per
professionals cientificament qualificats, i aquesta alhora ha de donar resultats
profitosos per la societat i beneficis pel propi participant enfront de la situacié de salut

gue presenti (40).
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Declaracié de Helsinki (1964): recull una série de principis basics com que la
investigaci6 ha de ser realitzada per personal qualificat cientificament (el qual
explicara als participants en qué consisteix I'estudi), que s’ha de respectar el dreti la
intimitat de les persones, i que s’ha de fer una avaluacié prévia dels riscos i beneficis
que aguesta investigacié pot comportar tant als participants com a terceres persones

(41).
Principis de la Bioética basics de l'informe Belmont (42):

- Principi de Beneficéncia: els participants seran tractats respectant sempre les

seves propies decisions per tal d’assegurar el benestar i la individualitat. Els
resultats obtinguts serviran per fer propostes de millora i permetre doncs que
els participants es beneficiin (42).

- Principi de No maleficéncia: mai es posara en risc als participants i sempre es

respectaran les seves opinions i intervencions durant I'estudi. La idea és evitar
els prejudicis per part dels professionals que els entrevisten (42).

- Principi d’Autonomia: els participants seran informats dels riscos i beneficis

que comporta formar part de I'estudi i seran lliures en tot moment d’escollir si
participar o no en la investigacio, ja que al firmar en Cl, es pot abandonar
I'estudi en qualsevol moment (42).

- Principi de Justicia o lgualtat: els participants de I'estudi seran tractats tots de

la mateixa forma, establint equitat i imparcialitat envers la resta, i evitant doncs

els judicis de valors i les discriminacions entre els membres (42).
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4.8- PROCEDIMENT DE L’ESTUDI

El setembre del 2022 es presentara el cas a la institucié principal: Comité d’Etica de

Recerca de la Universitat de Vic- Universitat Central de Catalunya (CER UVic-UCC),

i a 'octubre al CEIC (Comité Etic d’Investigacié Clinica).

Un cop aprovats aquests, sera al desembre quan s’exposara l'estudi al servei
especialitzat de les consultes externes oncologiques de I'Hospital Vall d’Hebron de
Barcelona (Annex 1) i s’explicara l'estudi a realitzar als professionals que el
conformen. S'utilitzara aquesta sessié per fer una breu explicacié de que sera alld
que es vol estudiar, com es fara, quan es té previst comencar, duracié prevista que
es té de la investigacio, quan seran les entrevistes individuals/grupals i s’aclariran

tots els dubtes que aquests presentin sobre la implementaci6 de I'estudi.

Sera entre el gener i el febrer del 2023, quan els professionals que conformen el
servei ajudaran a l'investigador a configurar la mostra a estudiar. Aquesta seleccié
es realitzara a través d’un mostreig intencionat o de conveniéncia, tenint en compte
en tot moment una série de criteris d’inclusio i exclusidé que els participants hauran
d’incloure per poder formar part de la investigacié. No hi ha un nombre preestablert
de participants, seran entre 6-12 aproximadament, ja que s’aniran incorporant fins a

arribar a la saturacié de dades.

Previ a la técnica de recollida de dades, es fara I'entrega del full informatiu de la
investigacio als participants o pares dels participants en cas que siguin menors, i
acompanyat d’aquest, anira el document de consentiment Informat i la revocacio

d’aquest en cas de voler abandonar I'estudi (Annex 2).

La part de I'analisi de dades sera realitzat entre els mesos de febrer-juliol del 2023, i
aquest incloura les técniques de recollida de dades a utilitzar i la transcripcid

d’aquestes.

Es portara a terme una triangulaci6 de técniques a través de la realitzacio
d’entrevistes semiestructurades, tres grups focals i notes de camp per part de I'equip
investigador. Aquestes técniques seran gravades amb format d’audio a través d’una
gravadora que facilitara I'analisi de dades posterior i aportara alhora credibilitat a
I'estudi. Per agquest motiu, sera necessari que els participants o els pares d’aquests

en cas de ser menors, firmin el consentiment de gravacié audiovisual (Annex 3).
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De manera simultania a la recollida de dades, es realitzara la transcripcié d’aquestes
amb la utilitzacié del programa Software Express Scribe “Versio 117, el qual facilitara
no perdre informacié en cap moment. Tot i aixi, es portara a terme un “feed-back” de
les entrevistes individuals i grupals amb els propis participants per tal de corroborar

les respostes obtingudes i donar veracitat al futur informe analitic que es realitzara.

A través de les tecniques de recollida de dades i la transcripcié d’aquestes,
s’elaborara un analisi tematic de totes les dades que es vagin aconseguint, cosa que
facilitara doncs la immersié de les dades i una profunditzacié de la informacié

obtinguda.

Un cop realitzada la transcripcio literal i el “feed-back” amb els participants de la
informacié recopilada, es dura a terme la fragmentacié o reduccié del text, distingint
les dades més rellevants i codificant-les posteriorment a través de la utilitzacio
d’'etiquetes o codis amb la finalitat d’organitzar tota la informaci6é aconseguida.
Posteriorment, aquestes etiquetes o codis s’agruparan en temes o metacategories.
Per dur a terme aquest desglossament de les dades ja transcrites, s’utilitzara el

programa d’Atlas.ti “Versio 9 “.

Entre I'agost-setembre del 2023, un cop finalitzat aquesta analisi de les dades, es

redactara un informe el qual mostrara els aspectes claus de la investigacio feta.

A l'octubre del 2023 un cop extrets els resultats i les conclusions de la investigacio,
es permetra dur a terme una difusid dels resultats i facilitar que es pugui aplicar
I'estudi en altres centres sanitaris amb caracteristiques similars, amb la finalitat de
tenir més evidéncia sobre el tema estudiat i millorar doncs les cures especialitzades

a aquest sector de la poblacié malalta amb cancer.
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5- LIMITACIONS DE L’ESTUDI

En tots els estudis es poden trobar certes limitacions que dificultin la seva realitzacio,

motiu pel qual s’han de tenir en compte en tot moment.

Les possibles limitacions que poden aparéixer en aquesta investigacié sén les

segiients:

- La falta de col-laboracié dels participants per compartir informacié personal
sobre sentiments i emocions.

- No aconseguir suficient numero de mostra en l'estudi pot suposar un
inconvenient, ja que pot allargar el temps de la investigacio.

- L’abandonament dels participants pot dificultar I'elaboracié de la investigacio
per falta d’'informacio.

- La manca de participacié per part de I'hospital en el moment de proporcionar
eines i ajudes per la realitzacié de I'estudi.

- Baixa taxa de perfil de pacients compatibles amb els criteris d’inclusié
establerts en la mostra.

- La no veracitat en les respostes de les entrevistes a causa d’'una manca de
sinceritat per part dels participants en el moment de respondre les preguntes,
arribant a obtenir doncs uns resultats poc reals.

- Dificultat en la cerca de personal expert moderador d’investigacié qualitativa

per poder dirigir el grup focal.
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6- RECURSOS

Recursos humans

- Investigador principal.
- Moderador expert en investigacié qualitativa.

- Participants.

Recursos materials

- Llibreta o quadern

- Llapis o boligrafs.

- Gravadora de veu.

- Sala optima, tranquil-la amb lluminositat i ben ventilada per dur a terme les
entrevistes (Biblioteca/Sala de reunions de I'Hospital).

- Ordinador (instal-laci6 del Software Express Scribe “Versié 11” i compra de
la llicéncia anual per la utilitzacié de I'Atlas.ti 9 “Versié 9”). Ambdues serviran
per facilitar la transcripcid, codificacio, analisis i emmagatzematge de les
dades generades en les entrevistes.

- Impressora, cartutxos de tinta i fulls blancs (proporcionat per 'Hospital).

- Beguda (aigua i refrescos) per oferir als participants durant les entrevistes.
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Recursos economics

RECURS

Llibreta/Quadern

Llapis i boligrafs

Atlas. Tl “Versi6 9”

Gravadora de veu
Begudes
Aigua (10 ampolles petites de 33cl)
Coca-Cola (8 llaunes de 33cl)
Fanta de taronja (8 llaunes de 33cl)
Fanta de llimona (5 llaunes de 33cl)
Nestea (5 llaunes de 33cl)

PREU TOTAL :

UMANRESA

UNIVERSITAT DE VIC
UNIVERSITAT CENTRAL
DE CATALUNYA

1'50€

249€

20€

024 x 10 = 2°4€
0’78 x 8=6,24€
0’59 x 8= 4'72€
0’59 x5=2'95€
0’85 x 5= 4'25€

293’06 €

FUNDACIO
UNIVERSTARI

DEL BAGES.

L’estudi comptara amb un tipus de financament que ajudi a pagar les despeses

economiques que I'estudi precisa per a la seva realitzacio.

Es presentara el projecte a diverses associacions o fundacions com podria ser

I'Associacié Espanyola d’Afectats de Limfoma (AEAL) o la Fundaci6é de Leucémia i

Limfoma per tal que ens subvencionin les carregues econdmigues que aquesta

investigacio comporta.
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7- CRONOGRAMA DE L’ESTUDI
TEMPS 2022 2023
ACTIVITATS Set Oct Nov Dec Gener Febr Marg Abr Maig Jun Jul Ago Set Oct

Presentacid Institucio

Presentacié CEIC

Presentacid en el servei

Seleccié participants

Realitzacio entrevistes

Transcripcions de les
entrevistes

Realitzacié grups focal

Transcripcié grup focal +
diari de camp

Analisis de les dades

Redaccid informe

Difusio de resultats
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8- PLA DE DIFUSIO
Entre els rols que té infermeria, un d’ells molt rellevant és la investigacié, cosa que
permetra adquirir nous coneixements cientifics i evolucionar en I'atencio a prestar
com a professionals. La difusié de I'estudi resulta molt important per exposar i fer
coneéixer les utilitats del projecte a la comunitat cientifica i obrir portes a coneixer

sobre el tema estudiat i millorar de forma continuada I'atencio prestada.

Una de les idees principals del pla de difusié d’aquest estudi és augmentar els
coneixements sobre com és I'impacte i I'afrontament dels adolescents d’entre 15-19
anys diagnosticats de Limfoma de Hodgkin o No-Hodgkin des de fa més de 2 anys
en I'Hospital Vall d’Hebron de Barcelona, i com aquests han anat vivint tot el

transcurs de la malaltia en detall.

En relacio amb el pla de difusi6é d’aquesta investigacio, primerament es realitzara
una sessi6 informativa apta per a tots els professionals interessats de I'Hospital Vall
d’Hebron de Barcelona, on s’exposara I'estudi realitzat i els resultats obtinguts, per
tal de coneixer com els pacients han viscut el transcurs de la malaltia i per detectar
alhora les mancances que poden presentar aquest tipus de pacient, amb la finalitat

de treballar-les i tenir-ne un control estricte sobre aquestes.

En segon lloc, es presentara la investigacié a un congrés dedicat a I'oncologia en
I'ambit d'infermeria, com al Congrés Nacional de la SEEO (Societat Espafiola

d’Enfermeria Oncoldgica) o en el Congrés Estatal d’Estudiants d’'Infermeria.

En tercer lloc, es publicara I'estudi en jornades académiques sobre el Limfoma de
Hodgkin i no-Hodgkin i en associacions com: L’Associacié Espanola d’Afectats de

Limfoma (AEAL) o la Fundacié de Leucémia i Limfoma.

Per ultim es publicara I'estudi com a article cientific dins de diverses revistes
cientifiques com: Enfermeria Clinica, Revista ROL de Enfermeria, Metas de
Enfermeria, index de Enfermeria, Revista ENE de Enfermeria o Revista de
Psicooncologia, amb la finalitat de fer conéixer sobre el tema i ser alhora una font
d’'informacié per aquelles persones que els interessa I'oncologia en plena
adolescencia i que volen estudiar i treballar per millorar les cures especialitzades

d’aquests pacients.
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9- CONCLUSIONS
9.1- RESULTATS ESPERATS

Quan es parla del cancer en l'adolescéncia, aquest s’associa a una de les
experiéncies més dificils i traumatiques que li pot tocar viure a un adolescent, el qual
es troba en una etapa de desenvolupament constant, motiu pel qual, és de gran
importancia que aguests sentin recolzament tant per I'entorn familiar i social com pels

professionals sanitaris que 'acompanyen durant el transcurs de la malaltia.

Per aguest motiu, conéixer experiéncies i vivéncies d’adolescents amb Limfoma de
Hodgkin o No-Hodgkin, que és el cas d’aquest estudi, és fonamental i necessari per
tal d’abordar i coneixer les mancances que aquest tipus de pacient presenta, per tal
gue els professionals realitzin cures adients i necessaries per ajudar a 'adolescent a

assimilar i afrontar el cancer, a més de tot el que aquest comporta.

S’espera que aquests tipus de pacients presentin certa vulnerabilitat a I'estrés,
acompanyada de dificultats per desenvolupar la seva propia identitat personal i per
assimilar el diagnostic que presenta, acompanyat de certes alteracions emocionals,
psicologiques i en la imatge corporal associades sobretot als efectes secundaris que

provoca el tractament.

Hi ha diversos estudis que demostren que hi una amenaca en els recursos
d’afrontament del cancer per part d’aquest tipus de pacients, ja que els hi sol costar
fer front i donar sentit als problemes que comporta el cancer, juntament amb I'aparicié
de la pérdua d’autoestima, el sentiment d’aillament i les dificultats en les relacions

interpersonal per la por de veure’s diferents de la resta.

Infermeria juga un paper molt important en aquest proceés, ja que és qui acompanya
al pacient en tot moment durant la malaltia, per tant, ha de conéixer la situaci6é de
'adolescent en totes les seves fases, detectar els punts forts i les mancances que
aquest pot presentar per treballar envers aquestes, oferint-li un punt de vista
professional, assessorant-lo i proporcionant-li técniques de suport i afrontament per
tal de fer que la malaltia sigui tan portadora com sigui possible, i adquirir una millor

qualitat de vida dins de les limitacions que el propi malalt presenti.

Com a infermeres, s’ha de conéixer el procés pel qual esta passant el malalt, com les
experiéncies que els propis pacients viuen i expliquen per tal de poder donar una
atencié holistica de qualitat, ja que aquesta és de gran importancia en I'ambit

professional.

37



UMANRESA

UNIVERSITAT DE VIC
DE CATALUNVA 1+ | Bt
9.2- APLICABILITAT | UTILITAT PRACTICA DELS RESULTATS
Aquest estudi sobre les experiéncies i vivencies dels adolescents d’entre 15-19 anys
diagnosticats de Limfoma de Hodgkin o No-Hodgkin des de fa més de 2 anys, ajudara
a fer conéixer i comprendre en profunditat tota la série de canvis tant fisics,
psicoldogics com emocionals als quals s’enfronten aquests pacients durant tot el
procés de la malaltia, i alhora permetra conéixer com aquests ho viuen i 'impacte que

aguesta malaltia ha ocasionat en aquesta etapa de desenvolupament.

Pot servir de guia i d’ajuda per pacients debutants de la mateixa malaltia, tant en
fases inicials com de més avancades, ja que podran sentir-se identificats i alhora

podra facilitar I'acceptacio i I'afrontacié d’aquests davant aquesta nova situacié.

Tambeé pot ser util i aplicable per a I'entorn de I'adolescent malalt, tant pels pares com
pels amics, ja que permetra que aquests coneguin la malaltia i els efectes que
aguestes comporten, facilitant alhora coneixements sobre el tema i promocionant la
importancia de l'atencié i 'acompanyament durant aquesta etapa, per tal d’'evitar
sentiments d’'aillament i soledat per part de I'adolescent malalt que només faran que

dificultar el procés de la malaltia.

9.3- APRENENTATGE

Respecte a les conclusions de I'aprenentatge, en la realitzaciéo d’aquest estudi he
pogut aclarir dubtes i conéixer veritablement tot el que comporta el cancer en
'adolescéncia, que és ben impactant per un adult jove en plena fase de

desenvolupament.

Per altra banda, valoro molt positivament la realitzacié del treball de fi de grau, ja que
m’ha servit per organitzar-me i tenir un control de la feina a realitzar de forma

autonoma en tot moment.

Estic contenta per I'assoliment de coneixements que he adquirit sobre la metodologia
qualitativa, la cerca d’'informacié a base de dades cientifiques i la millora continua de

la realitzacié de bibliografia en format de Vancouver.

Aquest treball m’ha ajudat molt en 'ambit de millora en la capacitat de reflexio i a
millorar tots aquells aspectes débils que han anat apareixent entrega rere entrega,
juntament amb el reforcament dels punts positius que donen gran importancia a

I'estudi realitzat.
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11-ANNEXES

Annex 1: Sol-licitud d’autoritzacié Hospital Vall d’Hebron de Barcelona.

Jo, Ainhoa Garrido amb DNI 48210468F, alumna de quart curs de grau d’infermeria de la
Universitat de Manresa — Universitat Central de Catalunya (UManresa —UCC); sol-licito a la
I'Hospital Vall d’'Hebron de Barcelona, poder realitzar I'estudi d’investigacio segient: Coneixer
experiéncies d’adolescents amb Limfoma de Hodgkin i No-Hodgkin de I'Hospital Vall d’Hebron
de Barcelona.

En aquesta investigacié no hi ha una mida establerta de la mostra, rondaran entre 6-12
participants aproximadament, pero la recollida de dades es realitzara fins a 'assoliment de la
saturacio de les dades. Aquesta mostra la formaran adolescents d’entre 15-19 anys
diagnosticats de Limfoma Hodgkin o No-Hodgkin des de fa més de 2 anys, els quals hagin
realitzat alguna sessio de quimioterapia o radioterapia, i segueixen alhora unes visites de
control en les consultes externes d’Oncologia de I'Hospital Vall d’'Hebron de Barcelona.
Aquests, no han de ser diagnosticades d’altres malalties ni presentar cap patologia
psiquiatrica prévia al diagnostic, tampoc han d’haver patit cap cancer al llarg de la seva vida,
ni que actualment convisquin amb altres persones que tinguin una malaltia greu d’esperanca

curta o amb gran repercussié en la seva qualitat de vida.

La participacio de I'estudi sera voluntaria, i els participants estaran plenament informats sobre
I'estudi en tot moment. Previ a l'inici de la implementaci6 d’aquest, els participants hauran de
signar el Consentiment Informat i el Consentiment de Gravacié Audiovisual, els quals podran

revocar en qualsevol moment de I'estudi.

La tecnica de recollida de dades es realitzara a través d’entrevistes semiestructurades, la
realitzacio de 3 grups focals (Limfoma de Hodgkin, Limfoma No-Hodgkin i ambdds grups), i
la realitzacié de notes de camp per part de l'investigador. Les entrevistes com a tal seran
gravades en format d’audio, i per la realitzacié de les entrevistes i I'elaboracié del grup focal

se sol-licita la sala de la biblioteca o de reunions de la seva institucio.

Durant I'estudi es respectara en tot moment els drets dels pacients, seguint la legislacio estatal
i autonomica vigent i els principis etics de la Declaracié de Helsinki del 1964 i el Codi de
Nuremberg. Es seguiran els quatre principis de bioética de linforme Belmont 1979;
beneficéncia, maleficéncia, justicia i autonomia, i es tindra en compte la normativa legal actual
sobre la confidencialitat de dades (Llei Organica 3/2018, del 5 de desembre, de Proteccié de

dades de caracter personal [LOPD]).

A de del

Firma de l'investigador:
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Annex 2. Consentiment informat
TEXT INFORMATIU SOBRE L’ESTUDI

Mitjangant aquest document esta vosté sent convidat/da a participar en I'estudi d’investigacio
clinica: Conéixer experiéncies i vivencies d’adolescents amb Limfoma de Hodgkin i No-

Hodgkin de I'Hospital Vall d’Hebron de Barcelona.

La institucio que hi participa és la Universitat de Vic — Universitat Central de Catalunya (UVIC
—UCCQC) i la investigacio es realitzara a carrec de la investigadora Ainhoa Garrido Carballido,

estudiant de 4t d’infermeria.

Aquest estudi es realitzara en I'Hospital Vall d’'Hebron de Barcelona i tindra una duracié d’1
any aproximadament. Es busca que els participants a estudiar siguin adolescents d’entre 15-
19 diagnosticats de Limfoma de Hodgkin o No-Hodgkin des de fa com a minim 2 anys, que
hagin dut a terme alguna sessié de tractament amb quimioterapia o radioterapia, i que

segueixin les visites de control en les consultes externes d’Oncologia d’aquest hospital.

Aquests pacients per poder formar part de I'estudi, no han de presentar multiples malalties en
I'actualitat ni cap patologia psiquiatrica diagnosticada prévia al diagnostic, no han d’haver patit
cap cancer al llarg de la seva vida, ni que convisquin amb persones que tinguin alguna malaltia

greu amb poca esperanca de vida que repercuteixi en la seva qualitat de vida.

Per a I'obtencié de dades es desenvoluparan entrevistes individuals a cada participant i es
realitzaran 3 entrevistes grupals, una amb els que pateixen Limfoma Hodgkin, una altra amb
els que pateixen Limfoma No-Hodgkin i una conjunta amb tots 2 grups, sent totes aquestes

gravades amb format d’audio.

Aguest estudi compleix la normativa actual de confidencialitat de dades (Llei Organica 3/2018,
del 5 de desembre, de Protecci6 de dades de caracter personal [LOPD]), aixi com la
Declaracio de Hélsinki del 1964, el Codi Nuremberg 1947 i els principis de Bioética per tal de

garantir el respecte dels drets humans en tot moment durant la realitzacié de I'estudi.

A cada patrticipant se li assighara un codi o hom fictici, mantenint el seu anonimat, del qual
només en tindra coneixement I'investigador. La seva participacié no comporta cap risc, ja que
se centra en la seva vivencia i emaocions sobre un periode concret de la seva vida, al contrari,
aportara informacié beneficiosa per a la millora de la qualitat de vida, aixi com del procés

assistencial en els adolescents diagnosticats d’aquesta malaltia.

La seva participacioé sera voluntaria i no remunerada, sense cap mena de pressio, i podra

abandonar la investigacié quan ho considerin oportu, sense donar cap mena d’explicacio.
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DOCUMENT CONSENTIMENT INFORMAT (Major d’edat)

Complementaci6 per part de la participant:

Jo, amb DNI

, he llegit i comprés la informacid anterior, he comptat amb el temps

necessari i les meves preguntes han sigut respostes de manera satisfactoria. Accepto
participar en aquest estudi d’investigacié de manera voluntaria i sé que puc retirar-me de
I'estudi en qualsevol moment, per qualsevol rad i sense que tingui cap efecte sobre la meva
persona. Entenc que les dades obtingudes en la investigacié poden ser publicades o difoses
amb fins cientifics, mantenint la confidencialitat de les meves dades. Accedeixo a rebre una
copia del full informatiu sobre I'estudi, aixi com aquest document de consentiment signada i

datada.

A de del . Firma de la participant:

Complementacio6 per part de l'investigador:

Jo, Ainhoa Garrido Carbalido amb DNI 48210468F, he informat la Sra.
dels objectius i proposits de la investigacié i dels beneficis i

importancia que suposa la seva participacio. He contestat a les preguntes de la participant en
mesura del que ha sigut possible i he confirmat que no tingués cap dubte. Accepto haver llegit
la normativa vigent per a la investigaci6 amb éssers humans, aixi com la realitzacio i

I'adaptacio de I'estudi a aquesta.

A de del . Firma de l'investigador:

DENEGACIO O REVOCACIO CONSENTIMENT INFORMAT (Major d’edat)

Jo, amb DNI

, participant de I'estudi “Conéixer les experiéncies d’adolescents amb

Limfoma de Hodgkin i No-Hodgkin de I'Hospital Vall d’Hebron de Barcelona”, he parlat i aclarit

els meus possibles dubtes sobre la meva revocaci6 amb [linvestigador amb nom

Abandono la meva participacié en l'estudi d’investigacié. Les meves dades, aixi com la
informacié extreta de la meva persona sera retirada de I'estudi i es procedira a la seva
destruccio. Revoco el Consentiment anteriorment acceptat, i per aix0 sense efecte a partir

d’aquest moment.

A de del . Firma de la participant:

Firma de l'investigador:
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DOCUMENT CONSENTIMENT INFORMAT (Menor d’edat)
Sr/a major d’edat, amb DNI
pare del menor
Sr/a major d’edat, amb DNI

mare del menor

Declaren:

- Que segons el que estableix I'article 156 del codi civil autoritzen matuament per signat
aquest document de Consentiment Informat en representacio del seu fill/a menor.

- Que hem estat informats de manera clara i comprensible que el nostre fill/la menor
entra a formar part d’'un projecte clinic per a ser estudiat.

- Que estem satisfets amb la informacié rebuda, que 'hem comprés, que hem pogut
formular totes les preguntes que hem cregut convenient i se’ns han aclarit tots els

nostres dubtes.

En consequéncia, ATORGUEM EL CONSENTIMENT perqué el nostre filll/a menor sigui

participant de l'estudi: per

part dels investigadors:

Firma del pare/mare: Firma de l'investigador:

DENEGACIO O REVOCACIO DEL CONSENTIMENT (Menor d’edat)

Després de ser informat/da de la naturalesa del procediment proposat, manifesto de manera
lliure i conscient la meva DENEGACIO/REVOCACIO per a la seva realitzacio.

Firma del pare/mare: Firma de l'investigador:
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Annex 3. Consentiment de gravacié audiovisual
DOCUMENT CONSENTIMENT GRAVACIO AUDIVISUAL ADULT

En compliment de la Llei Organica 3/2018, de 5 de desembre, de Protecci6 de Dades

Personals i garantia dels drets digitals, el Sr/a amb

DNI , dono el meu consentiment perqué la meva imatge pugui ser gravada

en suport audiovisual.

Entenc que I'is de la imatge o de la veu del participant sera pel desenvolupament de les
funcions propies de l'estudi i que se m’informara en cas que la gravacié de video sigui
utilitzada per a altres fins. En aquest cas Unicament es fara Us del metode de gravacio de
'audio, no es gravaran les imatges dels participants, només la veu d’aquestes per facilitar

I'analisi de les dades.
Nom i firma del participant:

Teléfon: En el de de 20

DOCUMENT CONSENTIMENT GRAVACIO AUDIOVIDAL MENORS D’EDAT

Sr/a major d’edat, amb DNI

pare del menor

Sr/a major d’edat, amb DNI

mare del menor

En compliment de la Llei Organica 3/2018 de 5 de desembre, de Protecci6 de Dades
Personals i garantia dels drets digitals, atorguem el consentiment perqué la imatge i veu del
nostre fill menor pugui ser gravada en format audiovisual i utilitzada pel desenvolupament dels
objectius propis de I'estudi al qual forma part. En aquest cas Unicament se’n fara Us del
métode de gravacié de 'audio, no es gravaran les imatges dels participants, només la veu

d’aquestes per facilitar I'analisi de les dades.
Nom i firma dels pares: Teléfon:

En el de de 20
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Annex 4. Entrevistes individuals adolescents

Tindran una duracié de 60 minuts cadascuna, i estaran formades per 8-10 preguntes obertes.

- Faquan que et vas assabentar del diagnostic i quina va ser la teva primera impressio?

- Com a afectat el diagnostic en el teu estil de vida i context social i familiar?

- Quin tipus de tractament has realitzat? Aquest t'ha produit efectes adversos? Si és
aixi, quins?

- Quina va ser la teva primera impressio dels efectes adversos provocats pel
tractament?

- Com va ser el procés d’assimilacié dels efectes adversos produits pel tractament?

- Explica les técniques d’afrontament utilitzades i si n’has precisat algun tipus de suport
extern.

- Qué és el que més t'ha impactat de la malaltia i per qué?

- Penses que caldria una atencio a I'adolescent especialitzada en aquestes situacions?
Per que?

- Quina és la teva visi6 de la infermera davant aquest procés d’atencié al pacient?

- Voldria explicar-me alguna altra cosa? / Voldria afegir alguna cosa més?

Annex 5. Preguntes grup focal Limfoma Hodgkin i No-Hodgkin

Tindran una duracié de 90 minuts, i estaran formades per 6-8 preguntes obertes.

- Expresseu com va ser la vostra primera impressio en el moment del diagnostic.

- Expliqueu les emocions i inquietuds predominants durant les diferents etapes de la
malaltia.

- Destaqueu experiéncies o vivencies que més us hagin marcat durant el transcurs
d’aquesta.

- Recalqueu les técniques d’'afrontacié utilitzades que més us hagin servit per assimilar
el diagnostic i tenir-ne cert control sobre aquest.

- Esmenteu qué és alld que més us ha costat afrontar i perqué creieu que ha sigut aixi.

- Detalleu com heu viscut el tractament amb Quimioterapia o Radioterapia i
I'afrontament dels efectes adversos aparents.

- Temes lliures a abordar sobre la malaltia de forma grupal.
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Annex 6. Preguntes grup focal comu

Tindran una duracié de 90 minuts, i estara formada per 6-8 preguntes obertes.

- Com explicarieu el procés d’afrontament de la malaltia des del moment del
diagnostic fins a I'actualitat?

- Penseu que aquestes xerrades serveixen per facilitar 'assimilacio i establir
entre el grup d’iguals suport i diferents técniques d’afrontament? Per qué?

- Us heu sentit ben assessorats per part de I'equip professional de I'hospital?

- Quina opini6 teniu sobre les cures infermeres donades durant el transcurs de
la malaltia?

- Quina és la vostra opini6 sobre les cures especialitzades en I'adolescent
malalt?

- Quin consell donarieu per afrontar la malaltia als pacients debutants?

- Temes lliures a abordar, dubtes o inquietuds dels participants.
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