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RESUM

Antecedents:

Les malalties croniques pediatriques, especialment les malalties minoritaries com la
fibrosi quistica, constitueixen un repte complex per als sistemes sanitaris i les families.
En els darrers anys, s’han produit avencos significatius tant en el tractament, amb el
desenvolupament de terapies moduladores del CFTR, com en |’organitzacid assistencial,
amb la implementaciéo de models especialitzats com les Xarxes d’Unitats d’Expertesa

Clinica (XUEC) a Catalunya.

Tanmateix, aquests progressos no s’han acompanyat d’un desenvolupament equivalent
del coneixement sobre I'experiéncia subjectiva dels cuidadors principals. Persisteix una
manca d’evidencia qualitativa profunda que permeti comprendre com viuen el procés
de cura, especialment des d’una perspectiva infermera i en el context catala, limitant
aixi el desenvolupament d’intervencions realment centrades en la familia i ajustades a

les necessitats reals.

Objectiu:
Explorar i comprendre les vivencies i necessitats dels cuidadors principals d’infants amb
fibrosi quistica a Catalunya, en el context de I'atencid a malalties minoritaries,

identificant dificultats, impacte del rol cuidador i necessitats de suport.

Metodologia:

Estudi qualitatiu amb enfocament fenomenologic interpretatiu. La recollida de dades es
dura a terme mitjangant entrevistes en profunditat i grups focals amb cuidadors
principals d’infants, adolescents i adults joves amb fibrosi quistica. El mostreig sera
intencional amb orientacié teorica. L’analisi estara orientada a la identificacid de
categories i significats emergents. L’analisi seguira un procés inductiu de codificacio

tematica, garantint criteris de rigor i principis étics.

Aplicabilitat:
Els resultats permetran identificar necessitats no cobertes i orientar intervencions

infermeres centrades en el suport emocional, educatiu i psicosocial. També contribuiran



a millorar la comunicacié terapeutica i la coordinacid assistencial, afavorint models

d’atencio centrats en la familia.

Rellevancia:

Aquest estudi aportara evidéncia qualitativa en un ambit encara insuficientment
explorat, contribuint a visibilitzar la carrega dels cuidadors i a generar coneixement
rellevant per a I’'adaptacié dels models assistencials a les necessitats reals de les families,
aixi com al desenvolupament de practiques infermeres més humanitzades, integrals i

equitatives.

Paraules clau:
Fibrosi quistica, cuidadors principals, pediatria, malalties croniques, infermeria, recerca

qualitativa, vivencies, necessitats, suport psicosocial.

ABSTRACT

Background:

Pediatric chronic conditions, particularly rare diseases such as cystic fibrosis, represent
a complex challenge for healthcare systems and families. In recent years, significant
advances have been made both in treatment—with the development of CFTR modulator
therapies—and in care organization, including the implementation of specialized models

such as the Clinical Expertise Units (XUEC) in Catalonia.

However, these advances have not been accompanied by a parallel development of
knowledge regarding the subjective experiences of primary caregivers. There remains a
lack of in-depth qualitative evidence to understand how caregivers experience the
caregiving process, particularly from a nursing perspective and within the Catalan
context. This gap limits the development of truly family-centered interventions tailored

to real needs.

Objective:
To explore and understand the lived experiences and needs of primary caregivers of
children with cystic fibrosis in Catalonia, within the context of rare disease care,

identifying challenges, the impact of the caregiving role, and support needs.



Methodology:

A qualitative study with an interpretative phenomenological approach will be
conducted. Data will be collected through in-depth interviews and focus groups with
primary caregivers of children, adolescents, and young adults with cystic fibrosis. A
purposive sampling strategy with a theoretical orientation will be used. Data analysis
will be oriented towards the identification of emerging categories and meanings,
following an inductive thematic coding process and ensuring rigor criteria and ethical

principles.

Applicability:

The findings will help identify unmet needs and guide the development of nursing
interventions focused on emotional, educational, and psychosocial support. They will
also contribute to improving therapeutic communication and care coordination,

promoting family-centered care models.

Relevance:

This study will provide qualitative evidence in a still insufficiently explored area,
contributing to making caregiver burden visible and generating relevant knowledge for
the adaptation of healthcare models to the real needs of families, as well as for the

development of more humanized, comprehensive, and equitable nursing practices.

Keywords:
Cystic fibrosis, primary caregivers, pediatrics, chronic diseases, nursing, qualitative

research, lived experiences, needs, psychosocial support.



1. INTRODUCCIO

Les malalties croniques pediatriques constitueixen un repte sanitari i social de gran
complexitat, ja que no només afecten la salut i el desenvolupament de I'infant, siné que
tenen un impacte profund en I'estructura emocional, social i funcional del nucli familiar
(Borrescio-Higa & Valdés, 2022; Pilapil et al., 2017; Pinto et al., 2023). En aquest sentit,
la figura del cuidador principal, habitualment mares i pares, es converteix en un element
central en la continuitat de les cures, assumint responsabilitats assistencials, educatives
i emocionals que sovint es prolonguen en el temps i que poden generar una elevada
carrega percebuda fisica, emocional i psicologica (Almulla et al., 2024; Daly et al., 2022;

Sandilands et al., 2022; Sudrez-Rayo et al., 2024).

Des de la perspectiva infermera, comprendre les vivencies i necessitats dels cuidadors
principals resulta essencial per garantir una atencié integral, humanitzada i centrada en
la familia, especialment en I'ambit de les malalties croniques complexes en edat
pediatrica (Guilabert et al., 2021; Naranjo-Hernandez & Gonzdlez-Bernal, 2021; Pilapil et
al., 2017; Pinto et al., 2023). Dins d’aquest grup, les malalties minoritaries representen
un escenari de vulnerabilitat especifica, tant per la seva baixa prevalenca com per la
complexitat assistencial que comporten (Generalitat de Catalunya., s.d.; Sandilands et
al., 2022). Entre aquestes, destaca la fibrosi quistica, considerada la malaltia geneética
hereditaria greu més freqlient (Diab Caceres & Zamarrén de Lucas, 2023; Grupo de

trabajo del Registro Estatal de Enfermedades Raras., 2024)

La necessitat d’'una comprensié profunda del fenomen del cuidar, especialment en
contextos de cronicitat complexa, posa de relleu la importancia d’adoptar aproximacions
metodologiques capaces d’explorar la dimensid subjectiva de I'experiéncia (Naranjo-
Hernandez & Gonzalez-Bernal, 2021). Concretament, es requereix una aproximacié que
permeti aprofundir en les vivencies, percepcions, emocions i significats que els cuidadors
principals d’infants amb fibrosi quistica atribueixen al seu rol, aixi com comprendre la
complexitat del seu entorn i les interaccions que estableixen amb els professionals

sanitaris.



2. MARC TEORIC

2.1 Les cures en el context de malalties cronigues en pediatria

El concepte de cuidar constitueix el nucli central de la disciplina infermera i adquireix
una especial rellevancia en contextos de cronicitat pediatrica, on les necessitats
assistencials s’estenen en el temps i impliquen de manera directa la familia com a figura
principal de les cures (Kuo et al., 2011; Pinto et al., 2023). Des d’aquesta perspectiva,
cuidar no es limita a I'execucié de procediments técnics, sind que integra dimensions
fisiques, emocionals, socials i relacionals, orientades a preservar el benestar del pacient
i de la seva familia i a promoure una adaptacié funcional optima davant els reptes de la
malaltia en el marc d’una atencioé centrada en la familia (Kindratt et al., 2022; Kuo et al.,

2011).

La literatura cientifica evidencia de manera consistent que els cuidadors d’infants amb
malalties croniques, especialment mares, experimenten una carrega de cura elevada,
que inclou tasques de vigilancia continua, gestié de medicacid, coordinacié assistencial i
adaptacio constant de la vida familiar a les necessitats terapéutiques (Afonso et al., 2015;
Almulla et al., 2024; Camardelli et al., 2025; Pinto et al., 2023). Aquesta sobrecarrega,
present en més de la meitat dels cuidadors segons estudis recents (>54%), s’associa a
una reduccid de la qualitat de vida i un major risc de problemes de salut mental, com
I'estrés i ansietat (Almulla et al., 2024; Camardelli et al., 2025). Aixi mateix, la percepcid
de suport social, tant des de la familia com des de xarxes comunitaries, s’ha mostrat com
un factor protector que pot disminuir tant I'estrés com la carrega de cura, reforgant el

benestar emocional del cuidador i la seva capacitat d’adaptacié (Almulla et al., 2024).

En aquest context, el suport social i professional esdevé un factor clau. Els models de
cures centrats en el pacient i la familia (Patient and Family Centered Care) (Kindratt et
al., 2022; Kuo et al., 2011), promouen una relacié de col-laboracié entre professionals i
families, reconeixent els cuidadors com a agents actius en la presa de decisions i en la
gestid quotidiana de la malaltia. Levidéncia cientifica descriu que aquestes
aproximacions milloren la satisfaccio de les families i la qualitat de I'experiéncia de cura,

especialment en situacions de cronicitat complexa (Pinto et al., 2023).



La visié holistica que fonamenta aquests models, combinant aspectes clinics, psicosocials
i familiars, situa la infermera com una figura clau per detectar necessitats no cobertes,
facilitar recursos educatius i psicosocials, coordinar I'atencié interprofessional i capacitar
la familia per prendre decisions informades (Kuo et al., 2011; Pinto et al., 2023). Explorar
com la implementacié d’aquests principis és percebuda pels cuidadors principals,
permet aprofundir en el coneixement dels models teorics quan s’integren en la realitat

viscuda per aquest col-lectiu (Naranjo-Hernandez i Gonzéalez-Bernal, 2021).

2.2 Les Malalties Minoritaries en poblacid infantil

Les malalties minoritaries afecten profundament les persones i les families, amb
impactes emocionals, socials i economics importants (Duque et al., 2025). La majoria
sén patologies croniques, amb elevada morbiditat i mortalitat prematura, i al voltant del
50% s’inicien durant la infancia. Entre el 75% i el 80% tenen origen genetic i sovint
produeixen discapacitat significativa, amb el conseqiient deteriorament de la qualitat de
vida. La incertesa del diagnostic o limitacié de tractaments efectius i les limitacions en el
suport sociosanitari generen una carrega psicosocial notable, ansietat i disminucié de
I'esperanca terapéeutica. A més, la baixa prevalenca i la dispersié dels pacients dificulten
la identificacid de patrons clinics i un coneixement exhaustiu per part dels professionals,
convertint el diagnostic i el maneig adequat en un repte constant per a les families i els

equips sanitaris (Fundacié Doctor Robert (Catedra de Recerca Qualitativa), 2007).

En aquest context, diverses revisions sistematiques subratllen la importancia de
desenvolupar investigacions centrades especificament en les necessitats dels cuidadors
principals de persones amb malalties minoritaries. Concretament, Sandilands et al.
(2022), destaquen la rellevancia d’identificar possibles factors mediadors que puguin
alleujar la carrega emocional i fisica associada a la cura, aixi com d’analitzar I'impacte

biopsicosocial en aquells que donen suport a persones amb malalties minoritaries.

En aquesta linia, diversos estudis internacionals evidencien I'efecte d’aquestes
patologies en la vida quotidiana i el benestar emocional de pacients i families, aixi com
I'aparicid d’estrategies de resiliencia i recursos familiars que afavoreixen I'adaptacio a la
malaltia (Kerr et al., 2023; von Mengershausen i Streuli, 2024; Witt et al., 2023). Entre

aquests, un estudi multicéntric alemany (CARE-FAM-NET)(Witt et al., 2023) analitza,
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mitjancant entrevistes semiestructurades a pacients i pares, les seves experiencies,
necessitats i vies actuals d’atencié psicosocial, amb l'objectiu de desenvolupar
estrategies d’intervencié adaptades a les families. De manera similar, Kerr et al. (2023)
van identificar, en pacients amb malformacions vasculars complexes, dificultats en Ila
comunicacio medica, el suport psicosocial i I'atencid centrada en el benestar emocional
dels cuidadors. Ambdds estudis posen de manifest el rol predominant de la dona com a
cuidadora, amb una preséncia de més del 85% dels participants. En aquesta linia, un
estudi quantitatiu pilot a Suissa evidencia I'alta necessitat de suport mitjancant figures
d’infermeres gestores de casos, relacionant la manca d’aquest suport amb una qualitat

de vida reduida dels pares (von Mengershausen i Streuli, 2024).

Pel que fa als estudis realitzats en I'ambit estatal, Gomez-Zuiiiga et al. (2021) van dur a
terme un estudi qualitatiu basat en entrevistes semiestructurades amb pares i mares de
nens amb malalties rares, descrivint com els cuidadors construeixen la seva identitat de
rol centrada en la cura. Lestudi mostra que l'estres, la inseguretat i I'aillament poden
transformar la manera habitual de ser pares i conceptualitza aquest procés com a
“navegar entre I'amor i la por”. Els autors posen lI'accent principalment en la identitat
associada al rol de cuidador, mentre que les vivencies quotidianes i la gestio de la
coexisténcia amb altres rols vitals queden menys desenvolupades (Gomez-Zuiiiga et al.,

2021).

D’altre banda, un estudi quantitatiu transversal realitzat a Espanya amb participants de
la Federacié Espanyola de Malalties Rares (FEDER), va analitzar la percepcié que pacients
i cuidadors tenen sobre I'experiencia d’atencid sanitaria i social mitjangant el qliestionari
IEXPAC (Instrumento para Evaluar la Experienica del Paciente Crénico) adaptat al context
de malalties rares (IEXPAC-rare-diseases) (Guilabert et al., 2021). Aquest instrument
avalua aspectes com la coordinacid assistencial, la comunicacié amb els professionals, el
suport per a la gestié de la malaltia, el respecte de les preferéncies del pacient i la
integracido entre els serveis de salut i els serveis socials, identificant deficiéncies
significatives en la coordinacid sociosanitaria des de la perspectiva dels cuidadors de

pacients amb malalties minoritaries (Guilabert et al., 2021).

De manera complementaria, Gimenez-Lozano et al. (2022), han realitzat recentment un
estudi a la Comunitat Valenciana amb families de persones amb malalties minoritaries

10



mostrant que els cuidadors desenvolupen estratégies adaptatives i recursos personals
que els permeten afrontar la carrega emocional i reorganitzar els rols familiars de
manera positiva. Lestudi subratlla paral-lelament la importancia de reconeixer i integrar
les necessitats dels cuidadors dins del sistema sanitari, mostrant que la integracié de
suport professional i la coordinacid entre serveis poden potenciar el benestar familiar i

millorar els resultats de les cures (Gimenez-Lozano et al., 2022).

2.3 Contextualitzacid: situacio de les malalties minoritaries pediatriques

2.3.1 Dades epidemiologiques de les malalties minoritaries

Les malalties minoritaries es caracteritzen per una baixa prevalenca, amb criteris que
varien segons la regio: menys de 200.000 casos als Estats Units, 50 per cada 100.000
habitants a la Unié Europea i 65 segons 'OMS. Tot i la seva escassa freqliéncia, existeixen
milers de malalties minoritaries que, en conjunt, afecten a més de 300 milions de
persones arreu del mén, és a dir, entre un 3,5% i un 5,9% de la poblacié global (Duque

et al., 2025).

A la Unid Europea s’estima que aproximadament 30 milions de persones conviuen amb
alguna malaltia minoritaria. En 'ambit estatal, la prevalenca se situa al voltant dels 3
milions de casos, i a Catalunya s’estimen prop de 350.000 persones afectades

(Generalitat de Catalunya., s.d.).

2.3.2 Contextualitzacié de I'organitzacié de I'atencid de les malalties minoritaries.

Tot i la baixa prevalenca individual de les malalties minoritaries, el seu impacte global
representa un important repte sanitari i social. La complexitat diagnostica, la necessitat
d’atencid especialitzada i la repercussié emocional, social i economica sobre les families
han fet evident la necessitat de desenvolupar estructures especifiques de suport i

coordinacio assistencial.

En aquest context, a escala internacional han sorgit moviments associatius que han
resultat clau per millorar la visibilitat, el suport i I'assisténcia a les persones afectades i
al seu entorn. Als Estats Units, la creacié de la National Organisation for Rare Diseases
(NORD) va constituir la primera iniciativa organitzada per agrupar pacients i families i

defensar els seus drets. Posteriorment, a Europa, es va fundar la European Organisation
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for Rare Diseases (EURORDIS), amb l'objectiu de coordinar associacions, promoure la
recerca i facilitar I'accés als tractaments. En I'ambit estatal, aquest procés de consolidacié
es va formalitzar el 1999 amb la constitucid de la Federacién Espafiola de Enfermedades
Raras (FEDER), que es va convertir en el principal organisme de representacié estatal.
Més endavant, la creacié de I'Instituto de Investigacion de Enfermedades Raras (lIER) va
reforcar I'estructura de recerca i generacio de coneixement en aquest ambit (Fundacié

Doctor Robert (Catedra de Recerca Qualitativa), 2007).

2.3.3 Marc territorial i organitzacié de I'atencid a les malalties minoritaries pediatriques

a Catalunya.

A Catalunya, la millora de I'atencié a les persones amb malalties minoritaries (MM) ha
estat també un procés progressiu i planificat, fruit de la recerca i I'impuls d’associacions
i administracions. Lany 2007, el Departament de Salut va impulsar “I'Estudi de les
malalties rares a Catalunya”, en col-laboracié amb la Fundacié Doctor Robert-UAB,
identificant mancances significatives en l'atencid sociosanitaria, la fragmentacié de
recursos i la invisibilitat de les persones afectades d’'una malaltia minoritaria i dels

cuidadors (Fundacioé Doctor Robert (Catedra de Recerca Qualitativa), 2007).

Posteriorment, la Generalitat de Catalunya va desplegar les Unitats d’Expertesa Clinica
(UEC) i les Xarxes d’Unitats d’Expertesa Clinica (XUEC) amb la finalitat d’oferir una atencié
més personalitzada a les persones i families afectades per malalties minoritaries

(Generalitat de Catalunya, 2024).

En aquest marc, el CatSalut ha establert deu grans grups de malalties minoritaries,
cadascun dels quals compta amb la seva corresponent xarxa XUEC. Aquestes unitats
constitueixen serveis clinics d’alta especialitzacio, responsables del procés diagnostic o
de la planificacié d’un pla terapéutic integral i individualitzat, garantint un abordatge

continuat i multidisciplinari (Generalitat de Catalunya, s.d.).

El darrer informe de I'Agencia de Qualitat i Avaluacid Sanitaries de Catalunya (AQuAS)
(Codern Bové et al., 2023), actualitza aquesta realitat mitjancant un estudi quantitatiu
gue mostra avencos significatius en la creacié de circuits assistencials especialitzats per
a aquests pacients. Tot i aix0, I'informe també evidencia la persisténcia de desigualtats

en l'accés al suport psicosocial i en el reconeixement institucional del paper del cuidador
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principal. En les seves conclusions, 'AQUAS formula diverses recomanacions orientades
a millorar I'abordatge integral de les malalties minoritaries. Entre aquestes, destaca la
necessitat d’incrementar les investigacions traslacionals, és a dir, aquelles que permeten
avaluar les necessitats reals dels pacients i cuidadors per adaptar els models d’atencio,
rehabilitacio i suport social segons els diferents grups de malalties i etapes de vida.
Linforme subratlla igualment la importancia de millorar la coordinacid interdisciplinaria
i promoure la participacio activa de la persona afectada i de la seva familia en tot el
procés assistencial, mitjancant models centrats en la presa de decisions compartides

(Codern Bové et al., 2023).

Més recentment, el 13 de novembre de 2025, el Servei Catala de la Salut ha presentat el
projecte XUEC-Territori, una nova estratégia destinada a reforcar I'atencié especialitzada
en malalties minoritaries i a millorar la coordinacié entre els hospitals de referéncia i els
serveis sanitaris locals. El pla d’accié que acompanya aquesta iniciativa, elaborat amb
una amplia participacié de professionals, agents socials, educatius i ciutadans, impulsa
un model assistencial en xarxa orientat a garantir un diagnostic més agil, un seguiment
compartit i una atencié equitativa i continuada arreu del territori. Entre les seves linies
prioritaries destaca la voluntat de potenciar la participacié activa de les families i
persones afectades mitjancant eines de valoracié d’experiencia (PREM), materials de
suport i espais col-laboratius (CatSalut. Servei Catala de la Salut, 2025). D’aquesta
manera, es posa de manifest la voluntat de continuar avancant cap a models d’atencié
centrats en la persona i la familia, que incorporin de manera sistematica I'experiéncia i
les necessitats dels cuidadors principals, especialment en I'ambit de les malalties

minoritaries pediatriques.

Després del desenvolupament de models assistencials com la XUEC-Territori, orientats a
oferir una atencié més especialitzada, coordinada i centrada en la persona i la familia,
resulta necessari concretar I'ambit d’aquest estudi dins de I'ampli conjunt de malalties
minoritaries. La gran heterogeneitat clinica i assistencial d’aquestes patologies fa que
una aproximacid excessivament general pugui dificultar una analisi profunda de les

necessitats reals dels pacients i dels seus cuidadors principals.

Per aquest motiu, tot i que el present treball s’emmarca dins de les malalties minoritaries
pediatriques com a malalties croniques complexes, s’ha considerat pertinent delimitar
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la recerca en una patologia especifica que permeti una aproximacié més rigorosa i
representativa de la realitat assistencial. En aquest sentit, la proposta se centra en les
malalties minoritaries d’etiologia respiratoria i, de manera més concreta, en la fibrosi
quistica (FQ), una patologia genética cronica, progressiva i degenerativa que presenta

una prevalenga relativament elevada en comparacié amb altres malalties rares.

La FQ és, de fet, la malaltia genética més greu i freqilient en les poblacions caucasiques
(Diab Caceres i Zamarrdn de Lucas, 2023). Segons I'Informe REER 2024, a data 1 de gener
de 2022, la prevalenca estimada a Catalunya era de 6,02 casos per cada 100.000
habitants (Grupo de Trabajo del Registro Estatal de Enfermedades Raras, 2024), una xifra

gue posa de manifest la seva rellevancia dins 'ambit de les malalties minoritaries.

2.4 Les vivéncies i necessitats dels cuidadors principals d’infants amb malalties

cronigues complexes

Abans d’abordar la realitat especifica de les malalties minoritaries i, posteriorment, de
la fibrosi quistica, resulta necessari contextualitzar el coneixement cientific existent

sobre les vivencies dels cuidadors en el conjunt de la cronicitat pediatrica.

En aquest sentit, la literatura cientifica mostra una amplia produccid bibliografica
centrada en I'ambit general de la malaltia cronica pediatrica, amb especial rellevancia en
determinades patologies d’alta prevalenca. Estudis qualitatius com el d’lversen et al.
(2018), en families amb infants amb diabetis tipus 1, o el treball de Brown et al. (2010),
centrat en l'asma pediatrica, descriuen de manera detallada el paper actiu dels
progenitors en la gestié quotidiana de la malaltia i I'impacte que aquesta té en la

dinamica familiar.

Aixi mateix, nombrosos estudis qualitatius i mixtos han aprofundit en les vivéncies i
necessitats dels cuidadors principals, majoritariament mares i pares. Pilapil et al. (2017)
posen de manifest una elevada carrega fisica i emocional associada al rol del cuidador,
mentre que Camardelli et al. (2025) descriuen déficits en I'educacio sanitaria rebuda i
una alta complexitat de les necessitats assistencials. En la mateixa linia, Christian (2010)
i Costa et al. (2013) mostren la manca de suport social i familiar, la necessitat d’ajuda
econoOmica i una major vulnerabilitat a trastorns psicologics com l'ansietat i la depressio,

tot i reconeixer el paper essencial dels cuidadors en el benestar i la qualitat de vida dels
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infants. Aquest volum d’evidéncia posa de manifest que les malalties croniques
pediatriques complexes han estat ampliament estudiades des de la perspectiva dels
cuidadors, proporcionant coneixement sobre l'impacte del cuidador en diverses

dimensions de la vida familiar.

Dins d’aquest conjunt de patologies complexes, I'ambit oncologic, i especialment el camp
més especific de les malalties onco-hematologiques, concentra una part significativa de
la produccié cientifica. Pel que fa a les investigacions sobre la perspectiva de les persones
cuidadores, la literatura recull estudis que analitzen les experiéncies psicosocials de les
families de nens i nenes amb cancer hematologic (Beeler et al., 2023; Borrescio-Higa i
Valdés, 2022; Chaghazardi et al., 2022; Galtieri et al., 2024), aixi com les necessitats
psicologiques i la carrega de cura dels pares d’aquests infants (Benedetto et al., 2022;
Mensah et al., 2023; Moharrami et al., 2025). Altres investigacions han explorat les
vivéncies dels cuidadors d’infants amb malalties onco-hematologiques, valorant
aspectes com l'esperanca i el benestar dels cuidadors d’aquests pacients pediatrics, en
comparacié amb altres tipologies de cancer (Rujimora i DeDiego, 2025). Finalment,
també es recullen revisions bibliografiques especifiques centrades en la carrega dels
cuidadors familiars de pacients amb leucemia (Beiranvand et al., 2024; Liu et al., 2023;
Yucel et al., 2021), aportant una visié6 més concreta i detallada d’aquest camp dins del

conjunt de la literatura analitzada.

De manera concordant, estudis internacionals mostren que les mares sén habitualment
les principals cuidadores i afronten nivells elevats d’estres emocional, por davant una
malaltia desconeguda, angoixa derivada de la manca de coneixement i un impacte
econdmic rellevant associat a la reorganitzacié dels recursos familiars (Isabel Tan et al.,
2020; Sudrez-Rayo et al., 2024). La manca de suport emocional, social i psicologic pot
provocar un desgast psicosocial i fisic considerable, amb una disrupcid significativa de
les rutines familiars (Long & Marsland, 2011; Pelentsov et al., 2015). Aquest conjunt
d’evidencies confirma que les malalties oncologiques i més especificament onco-
hematologiques pediatriques aglutinen la major part dels esforcos pel que fa I'estudi de

les vivéncies i necessitats dels cuidadors principals.

De manera similar, la literatura cientifica també mostra un volum important d’articles en
I'ambit de la patologia neurologica pediatrica. En relacid al paper de les persones
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cuidadores, s’han identificat diversos treballs que aprofundeixen en I'afrontament i les
necessitats dels pares amb fills que presenten afeccions neuroldgiques complexes (Taib
etal., 2021), o trastorns neurologics (Kelada et al., 2021), aixi com I'impacte en la qualitat
de vida de les families (Ammann-Schnell et al., 2021) i les experiéncies parentals
d’infants amb malalties neurologiques especifiques (Krantz et al., 2022). Aquestes
investigacions descriuen un impacte sostingut en el benestar emocional dels cuidadors i

reforcen la necessitat d’un suport professional continuat.

En contraposicid amb I'abundant evidencia existent en aquests ambits, la literatura sobre
les vivencies i necessitats dels cuidadors principals de pacients pediatrics amb malalties
minoritaries és notablement més limitada. Aquesta menor produccid cientifica reflecteix
un buit de coneixement rellevant en la comprensié de I'experiéncia cuidadora en aquest

context especific, especialment en 'ambit autonomic i en investigacions recents.

2.5 La Fibrosi Quistica

2.5.1 Definicié i fisiopatologia:

La fibrosi quistica (FQ) és una patologia hereditaria de transmissié autosomica recessiva,
de caracter cronic i potencialment limitant de la vida, amb una incidéncia especialment
elevada en paisos occidentals. Té l'origen en alteracions del gen Cystic Fibrosis
Transmembrane Conductance Regulator (CFTR), localitzat al cromosoma 7, encarregat
de la sintesi d’una proteina implicada en la regulacié del transport transmembrana de
ions clorur i bicarbonat a les cel-lules epitelials (Diab CaceresiZamarrdn de Lucas, 2023).
La perdua o disminucié de la funcié d’aquesta proteina altera I'equilibri hidroelectrolitic
de les secrecions, que esdevenen anormalment espesses i viscoses, dificultant la seva
eliminacid fisiologica i afavorint processos obstructius i infeccions persistents en

diferents organs i sistemes (Diab Caceres i Zamarrén de Lucas, 2023; Elborn, 2016).

Des del punt de vista respiratori, aquestes alteracions es tradueixen en una afectacid
progressiva de les vies aeéries, amb infeccions recurrents, inflamacié cronica i
remodelatge bronquial, que pot evolucionar cap a bronquiectasies i deteriorament
funcional pulmonar, constituint la principal causa de complicacions greus i mortalitat

prematura associada a la malaltia (Diab Caceres i Zamarrén de Lucas, 2023).
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A més a més, els pacients amb fibrosi quistica no es poden reunir o compartir espais de
manera convencional perqué produeixen secrecions respiratories que podrien
transmetre bacteris resistents o potencialment destructius d’un pacient a un altre,
posant en risc la seva funcié pulmonar. Aquest fenomen de “cross-infeccié” és reconegut
en la bibliografia clinica i guies de practica, que recomanen segregacio, distanciament i
estratégies d’aillament entre persones amb FQ per protegir la salut respiratoria dels

pacients afectats (Ledson et al., 1998; Millar et al., 2023).

La FQ també té una afectacid sistemica rellevant, amb manifestacions digestives i
metaboliques com la insuficiéncia pancreatica exocrina amb malabsorcid i desnutricio,
alteracions hepatiques de tipus colestatic, trastorns en la regulacié hidroelectrolitica a
nivell de les glandules sudoripares i alteracions de la fertilitat. En el sexe masculi, és molt
freqient l'azoospérmia obstructiva deguda a l'abséncia bilateral congénita dels
conductes deferents, mentre que en dones amb FQ poden aparéixer dificultats
reproductives derivades del mucus cervical espeés, alteracions ovulatories o factors
metabolics associats a la malaltia (Diab Caceres i Zamarrén de Lucas, 2023; Hughan et

al., 2019; Kaltsas, 2025).

2.5.2 Epidemiologia i diagnostic precog

Des del punt de vista epidemiologic, la fibrosi quistica és una de les malalties minoritaries
croniques més greus i frequients. A Espanya, la incidencia estimada és d’aproximadament
1 cas per cada 50.000 naixements, amb una freqiiéncia de portadors sans d’1 de cada 35
persones (Arrudi-Moreno et al., 2021). A Catalunya, gracies al programa de cribratge
neonatal mitjancant la prova del tald, la malaltia es diagnostica de manera precog, amb
una incidéncia aproximadament d’1/5.608 nadons vius, fet que permet iniciar el
tractament des dels primers dies de vida (Agencia de salut publica de Catalunya.

Generalitat de Catalunya, 1982).

En el moment del naixement, el cribratge neonatal es realitza mitjancant una analitica
sanguinia inclosa en la prova del talé, que permet la determinacié de la tripsina
immunoreactiva (TIR), un marcador que pot apareixer elevat en els nounats amb fibrosi

quistica. Aquest procediment constitueix una eina fonamental per a la sospita
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diagnostica precog, tot i que no és confirmatori per si mateix, ja que requereix proves

complementaries posteriors per establir el diagnostic definitiu (McGarry et al., 2025).

Davant d’un resultat alterat en el cribratge o de la preséncia de manifestacions cliniques
compatibles, el test de la suor es considera la principal prova diagnostica inicial. Aquesta
prova consisteix en l'estimulacié de la pell per augmentar la produccié de suor i
posteriorment mesurar la concentracié de clorur. En els pacients amb fibrosi quistica, la
disfuncié de la proteina CFTR altera el transport transmembrana de clorur i bicarbonat a
nivell epitelial, fet que explica no només les secrecions espesses caracteristiques de la
malaltia, sind també l'augment de la concentracié de clor i sodi en la suor, que
constitueix un criteri diagnostic caracteristic de la malaltia. Per aquest motiu, el test de
la suor continua essent la prova diagnostica de referéncia després d’un cribratge

neonatal positiu (DeCelie-Germana et al., 2023; McGarry et al., 2025)

Finalment, el diagnostic es confirma mitjcant I'estudi genetic, orientat a identificar
mutacions en el gen CFTR (Cystic Fibrosis Transmembrane Conductance Regulator),
responsable de l'alteracié en el transport transmembrana de clorur i bicarbonat a les
cél-lules epitelials, amb la conseglient alteracid de I'equilibri hidroelectrolitic de les
secrecions. La combinacid del cribratge neonatal, el test de la suor i I'analisi genética
permet establir un diagnostic precog i precis, essencial per millorar el pronostic,
optimitzar el tractament i augmentar la qualitat de vida dels pacients afectats (Farrell,

2025; McGarry et al., 2025)

Aquest diagnostic preco¢ ha contribuit a millorar I'estat nutricional, retardar el
deteriorament pulmonar i augmentar I'esperanca de vida dels infants afectats. No
obstant aix0, també implica I'inici precoc¢ d’un itinerari assistencial complex i sostingut
en el temps, que requereix una elevada implicacié familiar des de les primeres etapes

del desenvolupament (Bell et al., 2020).

2.5.3 Tractament i avencos terapéutics.

En els darrers anys, I'abordatge terapéutic de la fibrosi quistica ha experimentat una
evolucio significativa gracies a la incorporacié de tractaments dirigits a millorar el

drenatge de secrecions, el control de la infeccid respiratoria cronica i el suport
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nutricional, dins d’un model d’atencié multidisciplinari (Diab Caceres i Zamarrén de

Lucas, 2023).

Per al drenatge de secrecions respiratories, el tractament inclou fisioterapia respiratoria
diaria mitjangant técniques de neteja bronquial i I'Gs de mucolitics inhalats com la
dornasa alfa o la solucié salina hipertonica, que contribueixen a disminuir la viscositat

del moc i facilitar-ne I'expectoracié.

Per al control de la infeccio respiratoria cronica, especialment davant la colonitzacié per
microorganismes com Pseudomonas aeruginosa, s’utilitzen antibiotics inhalats, orals o
intravenosos segons la situacid clinica, amb l'objectiu de reduir les exacerbacions

pulmonars i preservar la funcio respiratoria.

Pel que fa al suport nutricional, és fonamental el tractament de la insuficiencia
pancreatica exocrina mitjancant suplementacié amb enzims pancreatics, juntament amb
dietes hipercaloriques i hiperproteiques adaptades a les necessitats individuals i
suplementacid de vitamines liposolubles (A, D, E i K) , per prevenir la desnutricié i afavorir

un creixement adequat (Diab Caceres i Zamarrén de Lucas, 2023).

Més enlla d’aquest tractament simptomatic i de suport, els avencos més recents s’han
orientat cap a intervencions capaces d’actuar directament sobre el defecte molecular
responsable de la malaltia. En aquest sentit, el desenvolupament de les terapies

moduladores del CFTR ha suposat un canvi de paradigma.

Particularment, el desenvolupament de terapies moduladores del CFTR ha obert noves
perspectives en el maneig de la malaltia, ja que permeten actuar sobre el mecanisme
fisiopatologic de base, contribuint a millorar la funcié pulmonar, reduir les exacerbacions
respiratories i incrementar I'esperanca de vida de les persones afectades (Elborn, 2016;

Pastor-Vivero et al., 2025; Salvatore i Pepe, 2025).

Aquests avancos terapeutics han transformat la fibrosi quistica en una condicid cronica
amb un recorregut vital prolongat, fet que planteja nous reptes assistencials i
psicosocials al llarg de totes les etapes de la vida, tant per als pacients com per al seu

entorn cuidador. Tal i com mostra Bell et al. (2020), I'increment de |'esperanca de vida
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fa que els pacients passin de ser atesos exclusivament en I'ambit pediatric a requerir una
atencié continuada al llarg de tot al cicle vital, des de la infancia fins a I'edat adulta.
Aquesta evolucié comporta la necessitat de models d’atencié multidisciplinaris que
integrin aspectes clinics, nutricionals, respiratoris i psicosocials, aixi com estratégies que
donin suport a I'autonomia progressiva dels pacients i a la gestiéo de la carrega dels

cuidadors.

2.5.4 Impacte sobre la cura i el benestar dels cuidadors.

Levolucié de la FQ com a malaltia cronica de llarg recorregut ha modificat també la
naturalesa i durada del rol dels cuidadors principals (Daly et al., 2022). Els avencos
terapéutics, especialment la incorporacié de les terapies moduladores del CFTR i la
millora dels tractaments de suport, han afavorit una major supervivéncia i una
prolongacio del recorregut vital dels pacients, fet que ha desplacat el focus assistencial
des de la supervivéncia immediata cap a la gestio continuada de la cronicitat i la qualitat

de vida.

Aquest canvi epidemiologic i assistencial ha comportat també una transformacio en les
responsabilitats familiars, ja que els cuidadors principals assumeixen durant més temps
la coordinacié de tractaments complexos, el seguiment clinic, 'adheréncia terapéutica i
'acompanyament emocional del pacient, sovint en un context d’incertesa clinica

persistent associada a la malaltia.

Tanmateix, la literatura mostra que I'experiéncia del cuidar en la fibrosi quistica no és
homogenia, siné que es troba modulada per diversos factors socials, familiars i evolutius.
Variables com la situacié laboral, el nivell educatiu, I'estructura familiar, el suport social
o l'accés als recursos sanitaris poden influir en I'organitzacié de les cures, I'adherencia
terapéutica i el benestar psicosocial familiar. En aquest sentit, diversos estudis sobre
determinants socials de la salut en fibrosi quistica descriuen que la posicio
socioeconomica, les condicions de vida i els factors ambientals poden impactar tant en
els resultats clinics com en la carrega familiar associada a la malaltia (Mlcoch et al., 2025;

Oates & Schechter, 2022).
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Igualment, s’"ha documentat una elevada carrega economica i laboral en les families, amb
multiples hores de cura diaria, costos directes rellevants i afectacié de la productivitat

laboral dels cuidadors (Mlcoch et al., 2025; Shadi et al., 2024).

A més, l'estructura familiar també pot condicionar I'impacte de la malaltia, observant-se
en alguns estudis nivells inferiors de qualitat de vida en progenitors monoparentals en
comparaci6 amb families biparentals (Wallenwein et al., 2017). De manera
complementaria, la recerca sobre carrega parental en fibrosi quistica indica que la
distribucié del rol cuidador ila percepcié de sobrecarrega poden diferir segons el génere,
descrivint-se nivells més elevats de carrega en mares en comparacid6 amb pares

(Fitzgerald et al., 2018; Soylinmez et al., 2026).

A més dels factors socials i familiars, la literatura també indica que I'experiéncia del rol
cuidador varia segons el moment evolutiu del procés assistencial. El diagnostic, sovint
en periode neonatal, pot representar un punt d’inflexi6 emocional i organitzatiu
(Chudleigh & Chinnery, 2020; Tluczek et al., 2013; Xavier et al., 2025), mentre que la
gestid quotidiana de la malaltia durant la infancia i I'adolescéncia implica adaptacions
progressives en la dinamica familiar (Continisio et al., 2020). Aixi mateix, I'increment de
la supervivencia ha convertit la transicio als serveis d’adults en una etapa assistencial
especialment rellevant, associada a canvis en la continuitat assistencial i en la
participacié familiar en la gesti6 de la malaltia (Alzayed, 2025; National Guideline

Alliance, 2017).

Tot i aix0, molts estudis analitzen aquestes etapes de manera fragmentada, centrant-se
en periodes especifics del procés assistencial (Pelentsov et al., 2015; Shadi et al., 2024).
La bibliografia assenyala la importancia d’adoptar una perspectiva longitudinal i
evolutiva que permeti comprendre com les necessitats, les carregues emocionals i les
estrategies d’adaptacio familiar es transformen al llarg del desenvolupament de I'infant

i de I'adolescent (Creswell & Poth, 2018; Finlay, 2013).

Aquests cuidadors, especialment dels infants, assumeixen multiples responsabilitats
com el drenatge de secrecions respiratories, 'administracido de medicacid, la coordinacié
de visites mediques i la gestidé d’aspectes financers i emocionals, fet que els exposa a

elevats nivells d’ansietat, estres, depressid i carrega emocional (Daly et al., 2022).
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Els estudis previs sobre la qualitat de vida (Qol) d’aquests cuidadors evidencien que les
eines més utilitzades, com I'escala de carrega de Zarit i The Caregiver Quality Of Life
Cystic Fibrosis (CQOLCF), sovint proporcionen només una puntuacié global, la qual pot
amagar problemes especifics o necessitats no cobertes dels cuidadors (Nesser et al.,
2023). Per contra, I'adaptacié psicosocial dels infants amb fibrosi quistica i dels seus
cuidadors requereix un enfocament multidisciplinari que integri els aspectes fisics,
emocionals i socials de la malaltia, posant en relleu la necessitat d’incloure professionals

capacitats per abordar i gestionar adequadament tots aquests factors (Apple, 2023).

Estudis internacionals mostren la importancia d’incorporar la perspectiva dels diferents
actors implicats en la FQ. Un treball recent de Allen et al. (2024), sobre la Cystic Fibrosis
Foundation, destaca com la coproduccié de cures entre persones amb FQ, families i
professionals, aixi com la integracié d’experiencies de cura presencials i virtuals,
permeten generar instruments d’avaluacid més sensibles i maniobrables que les
enquestes estandard de satisfaccid, sovint insuficients per captar realitats especifiques.
Paral-lelament, una revisid sistematica que sintetitza evidéncies qualitatives de 27
estudis exposa la complexitat emocional, espiritual i practica que afronten els cuidadors
de menors amb FQ, des de I'impacte del diagnostic fins a les transicions a I'adolescéncia,
remarcant la necessitat de suport psicosocial continuat, comunicacié clara i

intervencions que reconeguin la carrega i I'estigma associats a la malaltia .

Un element clau en la definici6 d’aquest recorregut vital és el diagnostic precocg
mitjancant el cribratge neonatal. El cribratge de fibrosi quistica, que detecta afectacions
potencials poc després del naixement, ha proporcionat beneficis clinics importants,
incloent la capacitat d’iniciar tractaments precocment i reduir la gravetat de la malaltia
(Agencia de salut publica de Catalunya. Generalitat de Catalunya, 1982). No obstant aixo,
aquest diagnostic no esperat i sovint pre-sintomatic també pot tenir un impacte
emocional significatiu en els progenitors. Aquest impacte inicial es produeix dins d’una
trajectoria de cura de llarg recorregut, en qué la manera com s’ofereix la informacio i el
suport professional pot condicionar I'afrontament posterior de la malaltia (Chudleigh &

Chinnery, 2020).

Aquesta reaccié emocional inicial al diagnostic neonatal no només és transitoria:
diversos autors com Chudleigh i Chinnery (2020), Tluczek et al. (2013), Xavier et al.
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(2025) i Continisio et al. (2020), indiquen que els pares de nens diagnosticats mitjangant
cribratge neonatal poden presentar simptomes depressius o dificultats emocionals
persistents fins i tot quan els infants arriben a I'adolescéncia. El moment del diagnostic
actua com un punt d’inflexié que pot afectar la dinamica afectiva i comunicativa entre
cuidadors i fills al llarg del temps, incidint en la qualitat de vida familiar i en la manera
com els cuidadors afronten la cura quotidiana i els reptes assistencials futurs (Tluczek et

al., 2013).

Un altre aspecte rellevant en el recorregut vital de la FQ és la transicio assistencial de
I'atencid pediatrica a la de I'adult. Amb l'allargament de I'esperanca de vida, aquesta
transicid s’ha identificat com un moment critic que pot condicionar tant la continuitat de
cures com l'adheréncia terapéutica i la satisfacci6 amb I'atencié rebuda. Models
estructurats de transicid que inclouen coordinacié, eines d’avaluacié de preparacié i
comunicacio efectiva han mostrat resultats positius en termes de cohesié assistencial i
habilitats d’autogestié dels pacients joves, alhora que redefineixen progressivament el
rol dels cuidadors principals, que han d’adaptar-se a nous escenaris assistencials i

relacionals (Alzayed, 2025).

2.5.5 Vivéncies i necessitats percebudes dels cuidadors d’infants amb fibrosi quistica

La literatura cientifica més recent mostra que els cuidadors principals d’infants amb
fibrosi quistica afronten un conjunt de reptes emocionals, practics i relacionals profunds,
generats tant per les exigéncies de les cures diaries com per la naturalesa complexa i
cronica de la malaltia (Daly et al., 2022; Xavier et al., 2025). En aquest sentit, Xavier et
al. (2025), descriuen que les experiencies dels cuidadors s’estructuren al voltant de
diversos eixos clau, que s’expressen de manera diferent segons el moment vital del
pacient, com ara I'impacte inicial del diagnostic, les demandes de la cura quotidiana, la
relacié amb els professionals sanitaris i la incertesa davant del futur de I'infant. Aquests
factors contribueixen a una carrega emocional sostinguda, sentiments de culpa, ansietat
i preocupacid constant en els cuidadors, aixi com a la necessitat de suport psicosocial

integrat dins de I'atencid sanitaria habitual (Li et al., 2023; Shadi et al., 2024).

Aquestes vivencies també es reflecteixen en estudis qualitatius d’ambit internacional.

Per exemple, AlAdaileh et al. (2021) en una investigacio qualitativa amb pares de nens
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amb FQ realitzada a Jordania, mostren com aquests cuidadors experimenten una espiral
de patiment que limita diversos aspectes de la seva vida quotidiana, incloent la gestié de
la malaltia, 'equilibri emocional, les relacions familiars i 'acceptacié de la condicié
cronica del seu fill o filla. Aquest estudi ressalta, a més, la importancia de factors
socioeconomics i espirituals en I'afrontament de la cura, aixi com la necessitat de suport

educatiu i emocional proporcionat pels equips sanitaris.

D’altra banda, Shadi et al. (2024) i Cordeiro et al. (2024) han identificat que les
necessitats dels cuidadors familiars de nens amb FQ van molt més enlla de les necessitats
estrictament informatives. La evidéncia disponible descriu un perfil de necessitats
clarament multidimensional, en el qual els cuidadors expressen la demanda no només
de coneixements sobre el maneig clinic de la malaltia, sind també de suport emocional
continuat, acompanyament social, reconeixement de les dimensions espirituals de la
vivéncia i orientacié relacionada amb el desenvolupament global de I'infant, evidenciant

la complexitat i la interdependéncia de les seves necessitats reals (Shadi et al., 2024).

Aquesta visié centrada en I'experiéncia dels cuidadors posa en relleu que la carrega de
cura no és només fisica o técnica: la vivencia subjectiva inclou també aspectes
psicosocials que afecten la seva salut mental i poden condicionar tant la qualitat de les
cures com l'equilibri familiar (Nesser et al., 2023; Sandilands et al., 2022). Aixi, la
comprensié profunda d’aquestes experiencies resulta especialment important en el
context de malalties croniques de llarg recorregut com la fibrosi quistica, ja que permet
complementar la literatura quantitativa que tradicionalment ha mesurat la carrega del
cuidador en termes generals mitjancant escales com la Zarit Caregiver Burden Scale
(Tartaglini et al., 2020), o qliestionaris de qualitat de vida, sovint insuficients per captar

la riquesa de I'experiéncia humana i social de les cures croniques (Xavier et al., 2025).

2.5.6 Impacte emocional i reptes quotidians de la cura en la fibrosi quistica

Tot i els beneficis clinics del diagnostic precog, els estudis qualitatius de Johnson et al.
(2019) i Tluczek et al. (2005) descriuen aquest moment com una experiéncia marcada
pel xoc emocional, la por, la incertesa i la dificultat per assimilar una malaltia cronica,
genetica i potencialment limitant de la vida. Una revisid sistematica qualitativa que

analitza les experiencies de pares i mares de nens i adolescents amb fibrosi quistica posa
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de manifest que el moment del diagnostic suposa un punt d’inflexié en la vida familiar,
amb una ruptura de les expectatives previes i I'inici d’'un procés d’adaptacié complex i

prolongat (Xavier et al., 2025).

La naturalesa cronica i progressiva de la fibrosi quistica comporta una carrega emocional
sostinguda al llarg del temps. Els cuidadors principals expressen una preocupacié
constant per l'estat de salut del fill o filla, por a les exacerbacions respiratories, ansietat
davant el futur i sentiments de culpa associats tant a I'origen genetic de la malaltia com
a la percepcid de no fer prou o de no realitzar correctament les cures. Aquest impacte
emocional pot intensificar-se durant periodes d’empitjorament clinic o davant la
necessitat d’ingressos hospitalaris recurrents. Estudis centrats en l'estrés parental
mostren que els cuidadors de nens amb fibrosi quistica presenten nivells elevats d’estres
cronic, amb possibles repercussions sobre la seva salut mental i el funcionament familiar

(Continisio et al., 2020).

La cura diaria d’un infant amb fibrosi quistica comporta una elevada complexitat i una
important inversié de temps i energia per part dels cuidadors principals. Els tractaments
inherents a la malaltia, com les sessions d’inhalacio, la fisioterapia respiratoria i altres
intervencions de suport que s’han de realitzar de manera sistematica, s’integren de
forma constant en la vida quotidiana de l'infant i de la familia. Aquesta dedicacid
continuada implica la realitzacid de sessions terapeutiques repetitives al llarg del dia, fet
gue contribueix de manera significativa a 'augment de la carrega assistencial percebuda
pels cuidadors i pot interferir amb la seva vida personal, laboral i social (Daly et al., 2022;

Milcoch et al., 2025).

Un estudi qualitatiu centrat en les necessitats d’informacid dels cuidadors de nens amb
fibrosi quistica destaca que, tot i rebre educacié sanitaria inicial, molts cuidadors
manifesten dificultats per comprendre i gestionar la gran quantitat d’informacio rebuda,
aixi com per adaptar les recomanacions cliniques a les rutines familiars i a les diferents
etapes del desenvolupament de l'infant (Cordeiro et al., 2024). Aquesta situacié pot
generar inseguretat, por a cometre errors en la cura i una sensacio de responsabilitat

excessiva, especialment en situacions d’empitjorament clinic.
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Les necessitats d’informacié dels cuidadors de nens amb fibrosi quistica no soén
homogenies ni estatiques, sind que evolucionen al llarg del temps en funcié de factors
com l'edat de I'infant, I'estadi de la malaltia i I'experiéncia prévia de la familia. En un
estudi qualitatiu amb cuidadors de pacients pediatrics amb fibrosi quistica s’expressa
clarament la recerca d’informacié adequada sobre la gestié de la malaltia i el desig d’'un
enfocament comunicatiu que s’ajusti a les necessitats especifiques dels cuidadors dins
d’un marc d’atencidé centrada en la familia (Cordeiro et al., 2024). A més, la literatura
clinica revisada assenyala que I'aportacié d’informacid rellevant, accessible i adaptada al
ritme i estil de comprensié dels cuidadors contribueix a reduir I'ansietat i a potenciar la
confianga en la gestié de les cures, mostrant que la provisié informativa ha de ser
personalitzada i continua al llarg de la trajectoria de la malaltia (National Guideline

Alliance, 2017).

2.5.7 Suport psicosocial dels cuidadors principals i relacié amb I'equip sanitari

A més de les necessitats cliniques i informatives, els cuidadors principals d’infants amb
fibrosi quistica presenten importants necessitats de suport psicosocial (Quittner et al.,
2014). La literatura cientifica descriu dificultats relacionades amb I'aillament social, la
conciliacio laboral, I'impacte economic de la malaltia i la manca d’espais per expressar
les propies emocions. Dues scoping review, de Cheema et al. (2024) i Shadi et al. (2024),
destaquen que les necessitats de suport dels cuidadors de infants amb fibrosi quistica
son multidimensionals i inclouen aspectes emocionals, socials, educatius i assistencials.
Els autors subratllen que aquestes necessitats no es poden considerar de manera aillada,
ja que la carrega emocional i les responsabilitats quotidianes dels cuidadors interactuen
amb els requisits practics de la cura i amb la capacitat de gestionar la informacié clinica,

sovint complexa.

La relacié amb l'equip sanitari és un element clau en la percepcié de suport i en la
capacitat d’afrontament dels cuidadors (Bryon i Wallis, 2011). Una comunicacio basada
en I'empatia, la confianca i la continuitat assistencial contribueix a reduir I'ansietat,
millorar I'adheréncia terapéutica i afavorir una millor adaptacié a la malaltia. Diversos
estudis subratllen la importancia d’'un model de cures centrat en la familia, en queé els
cuidadors siguin reconeguts com a part activa del procés assistencial i participin en la

presa de decisions (Bryon i Wallis, 2011; Li et al., 2023)
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En aquest sentit, I'evidencia disponible suggereix que la qualitat de la comunicacio entre
cuidadors familiars i professionals sanitaris té implicacions que van més enlla del simple
intercanvi d’informacié: afecta directament la qualitat de vida i alguns resultats clinics
dels infants amb condicions croniques. Per exemple, comportaments de comunicacié
observats entre infermeria i cuidadors de nens amb dependéncia ventilatoria es van
associar amb diferéncies en la qualitat de vida i resultats post-alta, destacant com
I'empatia, I'escolta activa i la negociacié de rols poden influir en el benestar familiar i
infantil (Giambra et al., 2024). D’altra banda, recerques sobre les percepcions de
cuidadors pediatrics indiquen que els professionals que faciliten canals de comunicacié
clars i accessibles, incloent modalitats electroniques complementaries, milloren la
satisfaccio, la comprensié de la situacid clinica i la continuitat de I'atencié, elements
fonamentals en malalties croniques (Gamper et al., 2024). A més, la literatura sobre
malalties croniques en contextos pediatrics subratlla que la manera com es comparteix
la informacio, adaptada a les necessitats emocionals i cognitives de la familia, i reforcada
per una actitud comunicativa empatica, pot promoure I'esperanca i reforcar el suport

familiar en la complexa trajectoria assistencial (Alvarenga et al., 2025).

En conjunt, aquests estudis posen de manifest que la comunicacié efectiva va més enlla
de la transmissio d’informacid i es construeix a través de relacions basades en 'escolta,

la confianga i el reconeixement del rol del cuidador.

3. JUSTIFICACIO DE L'ESTUDI

La complexitat de les malalties minoritaries pediatriques i el seu caracter cronic situen
les families, i especialment els cuidadors principals, en una posicié cada cop més central
dins del procés assistencial i el significat actual del cuidar. Tot i els avencos clinics i
organitzatius assolits en els darrers anys, l'atencié sanitaria continua focalitzant-se
principalment en els aspectes biomeédics de la malaltia, mentre que les vivencies,
necessitats i expectatives dels cuidadors sovint queden en un segon pla o no sén

abordades de manera sistematica.

En el cas de la fibrosi quistica, I'increment de I'esperanca de vida i la prolongacié del
recorregut assistencial dels darrers anys, han modificat significativament la trajectoria

vital dels pacients i, de manera paral-lela, el rol dels seus cuidadors. Aquest rol no és
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estatic ni homogeni, sind que evoluciona al llarg del temps i s'adapta a diferents etapes
vitals, situacions cliniques i moments assistencials, des del diagnostic precog fins a les
transicions cap a I'edat adulta. Comprendre aquesta experiéncia longitudinal del cuidar
resulta clau per avangar cap a models d’atencié realment centrats en la persona i la

familia.

A Catalunya, tot i el reconeixement institucional de la importancia del suport familiar i
psicosocial, persisteix una manca de coneixement profund sobre com viuen els cuidadors
principals el procés de cura, quines dificultats afronten en el seu dia a dia i quines
necessitats perceben com a prioritaries. Aquesta abséncia de coneixement,
especialment des d’'una perspectiva qualitativa i contextualitzada en el territori catala,
limita la capacitat de dissenyar intervencions infermeres ajustades a la realitat de les
families i pot contribuir a la invisibilitzacié de situacions de sobrecarrega emocional i

vulnerabilitat.

Des de la practica infermera, disposar de coneixement detallat sobre I'experiéncia dels
cuidadors és essencial per identificar necessitats no expressades, oferir un
acompanyament emocional adequat i reforcar el suport a les families al llarg de tot el
procés assistencial. La infermera, per la seva proximitat i continuitat en I'atencid, ocupa
una posicié clau per detectar senyals d’estrés, esgotament o dificultats d’afrontament,

aixi com per facilitar espais d’escolta, orientacid i suport professional.

En aquest context, el present estudi es justifica per la necessitat de donar veu als
cuidadors principals d’infants, adolescents i adults joves amb fibrosi quistica, en el
moment actual i en el context catala, explorant de manera oberta les seves vivéncies i
necessitats des de la seva propia perspectiva. En aquest sentit, I'Us d’'una metodologia
qualitativa permet aprofundir en la complexitat del fenomen del cuidar, captar la
diversitat d’experiéncies i generar coneixement rellevant i aplicable a la practica

infermera.

Finalment, aquest treball pretén generar evidencia que contribueixi a la millora de
I'atencid infermera i a I'orientacié de futures intervencions assistencials, educatives i de
suport psicosocial, posant el focus en la dimensié humana, emocional i relacional de les

cures. D’aquesta manera, es busca avangar cap a models d’atencid6 més sensibles,
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equitatius i centrats en les necessitats reals de les families que conviuen amb una

malaltia minoritaria com la fibrosi quistica.

4,

PREGUNTA D’INVESTIGACIO

Quines son les vivencies i necessitats dels cuidadors principals d’infants, adolescents i

adults joves amb fibrosi quistica a Catalunya?

5.

OBJECTIUS

A partir de la pregunta d’investigacié plantejada, i d’acord amb I'enfocament qualitatiu

del present estudi, definim els seglients objectius, orientats a aprofundir en les vivéncies,

necessitats i significats atribuits pels cuidadors principals d’infants amb fibrosi quistica.

5.1 Objectiu general

Explorar i comprendre les vivéncies, experiéncies i necessitats dels cuidadors principals

d’infants amb fibrosi quistica, des d’'una perspectiva infermera, en el context d’una

malaltia minoritaria de caracter cronic.

5.2 Objectius especifics

Identificar les emocions, preocupacions i dificultats percebudes pels cuidadors
en el seu dia a dia.

Comprendre com impacta el rol de cuidador en la seva vida personal, familiar i
social.

Indagar en les necessitats de suport, informacié i acompanyament percebudes
pels cuidadors al llarg del procés de la malaltia.

Detectar quines intervencions, recursos o actuacions dels professionals sanitaris,
especialment d’infermeria, sén percebudes com a utils o facilitadores en I'atencid
i el suport a les families.

Identificar els factors relacionats amb la interaccié dels cuidadors amb l'equip
interdisciplinari que son percebuts com a barreres, necessitats no cobertes i
oportunitats de millora en I'atencid i 'acompanyament de I'infant amb fibrosi

quistica.
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6 METODE

6.1 Disseny i enfocament teoric-metodologic

Per tal de donar resposta a I'objectiu general de I'estudi i comprendre en profunditat les
vivencies, experiencies i necessitats dels cuidadors principals d’infants amb fibrosi
quistica, s’ha optat per un enfocament qualitatiu exploratori. S’ha considerat que
aquesta metodologia és la més adient per respondre a la pregunta d’investigacié
plantejada en tant que no parteix d’idees preconcebudes sobre la realitat que investiga.
Per contra, aquestes metodologies s’interessen pels significats que les persones
atribueixen a aquesta realitat, i busquen comprendre els fenomens en el seu context
natural i des de la perspectiva dels participants (Creswell & Poth, 2018; Lincoln & Guba,
1985).

La metodologia qualitativa és especialment adequada en investigacions en salut
orientades a explorar experiencies subjectives i processos complexos vinculats a la
vivencia de la malaltia i la cura, ja que permet accedir a percepcions, emocions i
significats que no poden ser captats mitjancant aproximacions quantitatives (Flick, 2022;

Polit & Beck, 2021).

Dins d’aquest marc qualitatiu, i d’acord amb l'objectiu d’explorar I'experiencia viscuda
pels participants, l'estudi adopta un disseny fenomenologic, orientat a descriure i
comprendre el significat que els cuidadors atribueixen al seu rol. La fenomenologia
permet analitzar I'experiéncia tal com és percebuda pels subjectes i identificar I'essencia
del fenomen a partir dels seus relats (Finlay, 2013; van Manen, 2016). Concretament,
dins dels enfocaments fenomenologics, I'estudi es situa en la visié interpretativa, que
reconeix obertament el paper de 'investigador en el procés de comprensié i descripcid
de les vivencies dels participants, i ofereix una pauta clara per dur a terme el procés

analitic (Willig, 2013).

Per tal de garantir els principis de la recerca qualitativa (obertura i circularitat), es preveu
un disseny sequiencial i que combini la realitzacié d’entrevistes i grups focals. D’aquesta
manera, sera possible que les analisis parcials de les entrevistes realitzades informin les
noves recollides de dades i, fins i tot, orientin cap a la incorporacié de nous informants

o formats de recollida de dades. En aquest sentit, la realitzacid de grups focals,
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posteriorment a les entrevistes, té la funcid principal de complementar i contrastar la
informacié obtinguda amb les entrevistes, facilitant aixi la triangulacié de les dades

(Guest et al., 2017).

6.2 Context, mostra i tipus de mostreig

Lestudi es realitzara a Catalunya, i la poblacié d’estudi estara formada pels cuidadors
principals d’infants, adolescents i adults joves amb fibrosi quistica. La mida final de la
mostra vindra determinada per la saturacid de les dades, pero per portar a terme una
estimacio de la mostra necessaria per assolir-la, es seguira una combinacié de mostreig
pragmatic i teoric, estrategia ampliament utilitzada en investigacié qualitativa en salut
per seleccionar participants amb experiéncia directa del fenomen estudiat i obtenir
dades riques i rellevants per a la seva comprensio, prioritzant la profunditat analitica per
sobre de la representacié estadistica de la poblacié (Creswell & Poth, 2018; Patton,

2015).

El mostreig teoric implicara que les decisions sobre la incorporacié de nous participants
es prendran en funcié de I'analisi preliminar de les dades, amb l'objectiu d’explorar

dimensions emergents del fenomen.

6.2.1 Tipus de mostreig

Tal i com s’ha esmentat, el mostreig sera no probabilistic de tipus intencional (purposive
sampling) (Creswell & Poth, 2018). En aquest sentit, es seleccionaran participants amb
experiéncia directa en la cura d’infants, adolescents o adults joves amb fibrosi quistica,
principalment en el marc de la Xarxa d’Unitats d’Expertesa Clinica (XUEC), centres de
referéncia per al seguiment especialitzat d’aquests pacients, especificament a les UEC de
Vall d’Hebrén, Sant Joan de Déu i Hospital de Sabadell, i també a través de I'Associacid
Catalana de Fibrosi Quistica. Aquesta doble via de reclutament permet ampliar
I'accessibilitat a la poblacié d’estudi i afavorir una major heterogeneitat de perfils i

trajectories de cura.

Tenint en compte que a Catalunya s’estima que viuen aproximadament entre 400 i 500
persones amb fibrosi quistica, de les quals prop de la meitat corresponen a poblacié

pediatrica, el nombre de persones menors de 21 anys se situaria aproximadament entre
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180 i 250 casos (Grupo de trabajo del Registro Estatal de Enfermedades Raras., 2024).
Aquestes dades evidencien que es tracta d’'una malaltia minoritaria i, en conseqiiéncia,

d’una poblacié potencial d’estudi reduida.

Aquesta limitacid es veu accentuada pel fet que el reclutament es realitzara
principalment en el marc de tres Unitats d’Expertesa Clinica (XUEC), concretament a
I'Hospital Universitari Vall d’'Hebron, a I'Hospital Sant Joan de Déu i a I'Hospital de
Sabadell (Parc Tauli) i I'’Associacié Catalana de Fibrosi Quistica, la qual cosa restringeix
encara més el nombre potencial de participants accessibles. En aquest context, la mostra
final prevista sera necessariament limitada, fet coherent amb el disseny qualitatiu
fenomenologic adoptat, orientat a prioritzar la profunditat i riquesa dels relats per sobre

de la representativitat numeérica.

D’acord amb la literatura revisada (veure apartat 2.5.4), 'experiéncia cuidadora en fibrosi
quistica es troba modulada per factors socials, familiars i evolutius, incloent
determinants socioeconomics, context territorial, estructura familiar, perspectiva de
genere, moment del cicle vital i transicions assistencials. Aquesta evidencia posa de
manifest que el fenomen no és homogeni i que la seva comprensio requereix incorporar

diferents perfils, trajectories i situacions vitals en la seleccid dels participants.

En coheréncia amb el mostreig teoric propi de la investigacid qualitativa, no es plantegen
quotes rigides ni perfils tancats, atés que l'objectiu no és la representativitat estadistica
sind la comprensié profunda del fenomen. De la mateixa manera, es tindran en compte
determinades dimensions orientatives que poden contribuir a captar la pluralitat

d’experiencies dins les possibilitats reals de reclutament.

Per facilitar I'aplicacié practica del mostreig teoric durant el treball de camp, a
continuacié (Taula 3) es presenten les principals dimensions de variabilitat considerades

durant el procés de seleccié de participants.
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DIMENSIO CATEGORIES ORIENTATIVES A CONSIDERAR

Geénere del cuidador Home / Dona

Edat de I'infant 0-2 anys/3-5/6-11/12-16 /17-21

Edat del cuidador Jove adult / adult mitja / >65

Nivell educatiu Basic / secundari / superior

Situacié laboral Actiu / aturat / jubilat / autonom

Tipus de familia Biparental / monoparental / altres cuidadors
Context territorial Urba / semiurba / rural

Situacions especifiques rellevants Malaltia propia del cuidador, treball sanitari, dependents a carrec,
etc.

Taula 3: Dimensions de variabilitat a considerar

Aquestes dimensions tenen caracter orientatiu i flexible, i la seva incorporacid efectiva
dependra de la disponibilitat real de participants i del procés de mostreig tedric durant

el treball de camp.

6.2.2 Mostra estimada

La mida final de la mostra es determinara segons el criteri de saturacié de dades, entesa
com el moment en queé la recollida d’informacié deixa d’aportar nous temes, significats
o dimensions rellevants per a la comprensié del fenomen estudiat. Aquest criteri és
ampliament utilitzat en investigacid qualitativa en salut, ja que permet assegurar una
comprensid profunda del fenomen a partir de la suficiéncia informativa més que no pas

del nombre preestablert de participants (Guest et al., 2006; Saunders et al., 2018).

En estudis qualitatius basats en entrevistes en profunditat, la literatura metodologica
mostra que la saturacid tematica sovint es pot assolir amb mostres relativament
reduides, especialment quan els participants comparteixen una experiéncia especifica i
ben delimitada, com és el cas dels cuidadors d’infants amb fibrosi quistica (Guest et al.,
2006; Krueger & Casey, 2015). Concretament, alguns autors estimen que la saturacid es
pot assolir amb entre 9 i 17 entrevistes (Hennink & Kaiser, 2022). Per al cas especific dels
estudis fenomenologics, d’altres autors han mostrat que estudis amb mostres massa
grans, tendeixen a produir resultats de menor qualitat, sense aprofundir en el detall de
I'experiencia viscuda i amplificant aspectes compartits per les diferents persones

participants (Bartholomew et al., 2021).
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Pel que fa als grups focals, inicialment es preveu la realitzacié de 2 grups, mantenint una
planificacié flexible i adaptant el nombre final de sessions segons l'assoliment de
saturacié tematica, amb una composicido coherent amb les dimensions de variabilitat
definides. En quant a la seva mida, la literatura metodologica descriu que la mida
habitual se situa entre 8 i 12 participants per sessid, considerada adequada per afavorir
la interaccid grupal i la diversitat de perspectives en la discussio (Krueger & Casey, 2015;
Mayan, 2001). No obstant aix0, en estudis que aborden experiéncies personals
complexes o amb elevada carrega emocional, es recomana reduir la mida del grup per
facilitar la participacié activa, garantir un clima de confiancga i afavorir I'expressié dels
participants. Per aquest motiu, en el present estudi es preveu la constitucié de grups
reduits d’entre 5 i 7 participants per sessio, estratégia descrita com especialment
adequada en investigacid qualitativa en salut i en temes sensibles (Guest et al., 2017;

Rodas Pacheco & Pacheco Salazar, 2020).

Per tot I'anterior, es preveu la realitzaciéd d’entre 9 i 12 entrevistes en profunditat,
distribuides en una fase inicial (3—4 entrevistes al juliol) i una fase principal (6—8
entrevistes entre setembre i octubre), fins a avancar cap a I'assoliment de la saturacio

tematica.

Pel que fa als grups focals, es preveu la realitzacié d’1 o 2 sessions, amb una composicid
reduida d’entre 5 i 7 participants per sessid, en funcié de la riquesa i suficieéncia de les

dades obtingudes en les entrevistes individuals.

En termes quantitatius, la mostra total podria situar-se entre 14 i 26 participants, en
funcié del nombre final d’entrevistes i grups focals realitzats. No obstant aix0, es
contempla la possibilitat que alguns participants dels grups focals coincideixin amb
persones previament entrevistades, fet que podria reduir el nombre total de participants

Unics sense comprometre la riguesa analitica ni el principi de saturacio.

34



6.2.3. Criteris d’inclusié/ exclusié

Els criteris d’inclusid i exclusié es defineixen amb l'objectiu d’assegurar la pertinéncia

dels participants i la qualitat del discurs qualitatiu.

- Criteris d’inclusié

O

Ser pare, mare o tutor/a legal d’un infant, adolescent o adult jove diagnosticat
de fibrosi quistica.

Exercir el rol de cuidador/a principal i ser responsable de la cura d’un pacient
d’entre 0i 21 anys.

Que hagin transcorregut almenys 6 mesos des del diagnostic, amb l'objectiu
de garantir una experiéncia minima de convivéncia amb la malaltia i el procés
de cura.

Que l'infant del cuidador principal que participi a I'estudi, en el moment de la
entrevista, presenti estabilitat clinica. (Abséncia d’exacerbacié pulmonar
aguda o ingrés hospitalari en les darreres quatre setmanes, segons criteri de
I'equip assistencial.)

Tenir capacitat de comprensié i expressié en catala, castella o anglés.
Acceptar voluntariament participar en l'estudi i signar el consentiment

informat.

- Criteris d’exclusié

o

Presentar dificultats cognitives o presentar una situacié de vulnerabilitat
emocional activa en el moment del reclutament (com ara dol recent, crisi
d’ansietat, episodi depressiu agut o altre procés psicologic descompensat)
gue, segons valoracié de l'equip assistencial o de les investigadores, pugui
comprometre el benestar del participant durant una entrevista en
profunditat.

Retirar el consentiment per participar o per a l'enregistrament en audio

durant el procés de recollida de dades.

6.2.4 Reclutament i accessibilitat a la mostra

Laccés a la poblacié d’estudi es realitzara de manera esglaonada i respectant els

procediments institucionals i etics de les entitats col-laboradores.
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En primer lloc, es presentara el protocol de recerca al Comité d’Etica de investigacié amb
medicaments de Vall d’"Hebrén amb la finalitat d’obtenir I'aprovacié ética prévia a l'inici

del treball de camp.

Paral-lelament, s’establira contacte amb els responsables de les tres Unitats d’Expertesa
Clinica (UEC) de Fibrosi Quistica i també amb I’Associacié Catalana de Fibrosi quistica,
gue actuaran com a canal d’accés institucional per facilitar la difusié de I'estudi entre

possibles participants i coordinar el procés de reclutament.

La identificacié inicial de possibles participants es realitzara amb el suport de I'equip
assistencial durant les visites habituals. Els professionals sanitaris informaran breument
sobre I'existéncia de I'estudi als cuidadors que compleixin els criteris d’inclusié, sense

exercir cap pressié ni influencia assistencial sobre la seva participacio.

En cas que el cuidador mostri interés, se li facilitara el Full d’informacio al participant
(FIP) elaborat segons la Guia d’elaboracié del Full d’Informacié i del Consentiment
Informat (2014) (Annex 1), i se li demanaran les dades de contacte per tal que I'equip

investigador pugui iniciar la comunicacié.

Un cop establert el contacte amb l'equip investigador, es proporcionara informacid
detallada sobre I'estudi, es resoldran possibles dubtes i, si la persona accepta participar,
es procedira a la signatura del consentiment informat. Es garantira en tot moment el
caracter voluntari de la participacio, la confidencialitat de les dades i la possibilitat
d’abandonar l'estudi en qualsevol moment sense cap repercussio en l'atencié sanitaria

rebuda.

6.3 Procediment de recollida de dades

La recollida de dades constitueix una fase clau en la investigacié qualitativa ja que permet
accedir als significats, vivéncies i interpretacions subjectives que les persones
atribueixen a la seva experiéncia de cuidar un infant amb una malaltia minoritaria.
Aquest estudi es desenvolupa en el context natural dels participants que, tal i com
mostren Berenguera et al. (2014), es prioritza una aproximacio flexible, reflexiva i

centrada en el discurs, d’acord amb els principis de la indagacid qualitativa.
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En la recollida de dades, la persona investigadora actua com a principal instrument de la
investigacid, assumint un rol actiu tant en la generacié com en la interpretacié de la
informacid, i desenvolupant un procés continu de reflexivitat sobre la seva posicid, les
interaccions amb els participants i el fenomen estudiat (Berenguera et al., 2014; Mayan,

2001).

Per a l'obtencié de dades s’ha optat per la realitzacié d’entrevistes semiestructurades
individuals fenomenologiques (Smith et al., 1995), com a tecnica principal,

complementades, de manera exploratoria, amb grups focals.

Es important destacar que el procediment de recollida de dades s’adaptara a les
particularitats cliniques de la fibrosi quistica. Atés el risc d’infeccié creuada entre
pacients, es contempla la possibilitat de realitzar les entrevistes i, si escau, els grups
focals mitjancant videoconferéncia (en un entorn segur, com ara el programari
institucional de la EUG), garantint en tot moment les mateixes condicions de privacitat i

seguretat que en el format presencial.

6.3.1. Tipus

S’utilitzara com a técnica principal de recollida de dades I'entrevista semiestructurada en
profunditat, de caracter individual. Aquesta técnica permet explorar de manera
exhaustiva les experiencies, percepcions, necessitats i significats que els cuidadors
principals atribueixen al procés de cura, preservant la complexitat del relat i el context
de I'experiéncia, alhora amb una estructura flexible que facilita 'emergéncia de temes

no previstos inicialment (Kallio et al., 2016).

Les entrevistes semiestructurades sén especialment adequades quan l'objectiu de
I'estudi és comprendre fenomens complexos, subjectius i contextuals, ja que, a partir
d’un guié flexible, afavoreixen una relacié dialogica entre la persona investigadora i el
participant. Aquest tipus d’entrevista permet aprofundir en els relats personals, explorar
significats i vivencies en profunditat, i respectar tant el ritme narratiu com el llenguatge

propi de cada participant (DiCicco-Bloom & Crabtree, 2006; Ribot-Catala et al., 1999).
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D’acord amb Mayan (2001), aquesta estratégia facilita 'obtencié de dades riques,
contextualitzades i amb un alt potencial interpretatiu, especialment en estudis orientats

a explorar experiencies vitals en 'ambit de la salut.

El fet de realitzar principalment entrevistes individuals respon també a criteris de
seguretat clinica, ates el risc d’infeccid creuada existent entre pacients amb fibrosi
quistica. Encara que els infants no estiguin presents, la interaccié entre cuidadors pot
facilitar la transmissié indirecta de patogens, documentat en la literatura clinica sobre
fibrosi quistica (Ledson et al., 1998; Saiman et al., 2014). Per aquest motiu, es prioritzen

formats que minimitzin el contacte entre families.

Els grups focals s’utilitzaran com a técnica complementaria a les entrevistes individuals,
amb l'objectiu d’explorar discursos compartits, percepcions col-lectives i processos de
construccié conjunta de significats entre cuidadors principals. Aquesta técnica permet
contrastar i enriquir la informacié obtinguda a nivell individual mitjancant la interaccié
grupal, sempre que es garanteixin les condicions de seguretat clinica i metodologica

adequades (Escobar et al., 2009; Mayan, 2001; Prieto Rodriguez & March Cerda, 2002).

Els grups focals estaran formats exclusivament per pares, mares o tutors legals de
pacients pediatrics de 0 a 21 anys, amb fibrosi quistica, sense preséncia dels infants, i la
seleccid dels participants es realitzara d’acord amb criteris clinics i epidemiologics
estrictes, amb l'objectiu de minimitzar el risc d’infeccié creuada indirecta. En aquest
sentit, es prioritzaran cuidadors de pacients clinicament estables, sense infeccions
respiratories actives, i amb seguiment regular a la unitat, d’acord amb les recomanacions

de prevencié d’infeccions en fibrosi quistica (Saiman et al., 2014).

Cada grup focal estara format per un nombre reduit de participants (entre 5i 7) i es
desenvolupara en un entorn controlat i segur. La sessié sera conduida per una
investigadora amb formacié en metodologia qualitativa, que actuara com a moderadora,
facilitant la participacio equilibrada, mantenint el fil conductor de la discussié i garantint
un clima de respecte. Addicionalment, com suggereixen Escobar et al. (2009) , hi haura
la figura d’'un/a observador/a, que registrara incidéncies, dinamiques grupals i aspectes

no verbals, i donara suport a la gestié técnica de I'enregistrament.
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Previament a la realitzacié dels grups focals, la participacid es valorara conjuntament
amb l'equip assistencial de la unitat, tenint en compte criteris clinics generals de
seguretat i estabilitat, amb 'objectiu de minimitzar el risc d’infeccid creuada. Tots els
participants rebran informacié detallada sobre les condicions de participacié i signaran

el consentiment informat corresponent (Annex 1).

En cas que no es compleixin les condicions de seguretat clinica, es prescindira de la

realitzacié de grups focals sense comprometre els objectius de I'estudi.

6.3.2 Lloc

Les entrevistes es realitzaran en espais que garanteixin privacitat, tranquil-litat i confort,
seleccionats de forma consensuada amb els participants, amb la finalitat d’afavorir un
clima de seguretat emocional i confidencialitat durant la recollida de dades.
Preferentment, tindran lloc en una sala habilitada dins de la Unitat de Fibrosi Quistica de
cada un dels tres hospitals, un entorn conegut pels participants i adequat per al
desenvolupament d’entrevistes en profunditat. Alternativament, i sempre que el
participant ho prefereixi, 'entrevista podra realitzar-se en un altre espai proposat pel

mateix, com ara una consulta externa o una sala de suport familiar.

Quan sigui necessari per facilitar I'accessibilitat o adaptar-se a les necessitats del
participant, es contempla la possibilitat de realitzar algunes entrevistes mitjancant
videoconferencia, garantint en tot moment les mateixes condicions de privacitat,

gualitat comunicativa i confidencialitat que en les entrevistes presencials.

En tots els casos, en linia al que assenyalen Berenguera et al. (2014), la seleccié del lloc
respon a criteris metodologics orientats a crear un entorn propici per a I'expressid
d’experiéncies personals, fet que és coherent amb els principis de la recerca qualitativa

i contribueix a una millor comprensié del fenomen que es vol estudiar.

6.3.3 Durada

La durada aproximada de cada entrevista sera d’entre 45 i 90 minuts, en funcié del ritme
narratiu del participant, la profunditat del discurs i la carrega emocional associada als
relats. Aquesta franja temporal és coherent amb la descrita a la literatura en entrevistes
qualitatives en profunditat i permet assolir un nivell adequat de saturacié sense generar
fatiga dels participants (DiCicco-Bloom i Crabtree, 2006; Mayan, 2001).
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En cas necessari, es podra acordar una segona trobada amb el participant per completar

o aprofundir determinats aspectes destacats del discurs.

Els grups focals, tindran una durada aproximada maxima de 90 minuts, d’acord amb les
recomanacions metodologiques per garantir la participacié activa i evitar la fatiga dels

participants (Escobar et al., 2009; Mayan, 2001)

6.3.4 Guio de preguntes i observacié

S’ha dissenyat un guié tematic que servira tant per I'entrevista semiestructurada com
per als grups focals. La seva estructura se sustenta en els objectius del estudi i en els
principals temes identificats al marc teoric, i ha estat desenvolupat seguint criteris
metodologics reconeguts per garantir coheréncia i exhaustivitat en la interrogacié. El
caracter semiestructurat, tal i com mostra Kallio et al. (2016), ofereix una guia
sistematica per explorar arees rellevants, alhora que permet la flexibilitat necessaria
perque I'entrevistador pugui reformular o reordenar preguntes segons emergeixin temes

rellevants durant la interaccid.

El guid s’articula en blocs tematics (per exemple, vivencia del diagnostic, impacte en la
vida quotidiana i familiar, rol de cuidador/a, relaci6 amb professionals sanitaris,
necessitats percebudes, estratégies d’afrontament i propostes de millora) amb

preguntes obertes que faciliten I'expressié lliure dels participants.

Les entrevistes seran enregistrades en audio amb el consentiment informat previ dels
participants, el model del qual s’inclou a 'Annex 1, i posteriorment transcrites de manera
literal, per part de les investigadores, per facilitar I'analisi de les dades. De manera
complementaria, la investigadora elaborara notes de camp en les quals es recolliran
observacions contextuals, aspectes del llenguatge no verbal, silencis significatius i
reflexions immediates. La combinacié d’enregistraments i notes de camp contribueix a
preservar el context comunicatiu i enriquir la interpretacié analitica de les dades
qualitatives, tal com recomanen diversos autors en metodologia qualitativa (Busetto et

al., 2020; McMullin, 2021).

El guid complet de preguntes utilitzat en les entrevistes s’inclou a ’Annex 2. D’acord amb
les recomanacions metodologiques en recerca qualitativa, aquest guié permet la

incorporacié de preguntes de seguiment o aprofundiment (probes) en funcié del discurs
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del participant, aixi com possibles ajustaments després de la realitzacié d’una entrevista
pilot, amb l'objectiu de millorar la comprensibilitat, la claredat i la pertinéncia de les

preguntes plantejades (Kallio et al., 2016; McMullin, 2021)

6.4 Analisis de les dades

Lanalisi de les entrevistes es dura a terme mitjancant una aproximacid qualitativa
coherent amb I'enfocament fenomenologic de [I'estudi, utilitzant una analisi
fenomenologica interpretativa (Willig, 2013) . Per tal de comprendre en profunditat com
els participants construeixen i donen sentit a la seva experiéncia de cuidar un infant amb
fibrosi quistica, mantenint la proximitat amb el relat i la perspectiva dels cuidadors
principals, aquest procediment té una orientacié idiosincratica. Es a dir, en primer lloc
analitza individualment cada entrevista per tal d‘identificar temes, estructurar-los en
clusters o agrupacions i, finalment, integrar-los al voltant d‘un recull de temes principals

relacionats a partir de la interpretacié de |‘analista en base al marc teoric definit.

En tant que els grups focals serviran fonamentalment com a contrast dels relats recollits
en les entrevistes, les dades recollides s’analitzaran seguint ‘analisi tematica inductiva
(Nowell et al., 2017), que és especialment adequada en estudis qualitatius en salut
orientats a explorar experiéncies viscudes, ja que facilita la identificacido de patrons,

significats i temes emergents a partir de les dades, sense imposar categories prévies.

Lanalisi es concep com un procés iteratiu i reflexiu, que implica immersio reiterada en
les dades, codificacié progressiva, agrupacid en categories i construccié de temes

rellevants que reflecteixin I'essencia de I'experiencia dels participants.
En ambdds casos, el procediment d’analisi incloura les fases seglients:

1. Lectura immersiva i reiterada de les transcripcions per familiaritzar-se amb el
contingut.

2. Codificacié inicial, identificant unitats de significat rellevants.

3. Agrupacio dels codis en categories i subcategories tematiques.

4. Construccié de temes principals que sintetitzin I'esséncia de I'experiéncia dels

participants.
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5. Revisid i refinament dels temes per assegurar la coheréencia interna i I'alineacid

amb els objectius de I'estudi.

El procés es desenvolupara de manera sistematica i reflexiva, contrastant constantment
les interpretacions amb les dades originals i els objectius de I'estudi. La codificacid i la
construccié tematica seran revisades conjuntament per l'equip investigador per

consensuar interpretacions i reforcar la credibilitat analitica del procés.

S'utilitzaran programes de suport a l'analisi qualitativa, com NVivo o ATLAS.ti versié 25,
per facilitar 'organitzacié i la tragabilitat de les dades, sense substituir la interpretacid

analitica de les investigadores.

Aquest enfocament analitic, basat en un procés iteratiu, reflexiu i transparent, s’alinea
amb les recomanacions metodologiques per garantir la fiabilitat i la credibilitat de

I'analisi tematica en recerca qualitativa en salut (Nowell et al., 2017)

6.5 Criteris de Rigor

La qualitat metodologica de I'estudi es garantira mitjancant I'aplicacié dels criteris de
rigor en recerca qualitativa descrits per Lincoln i Guba (1985): credibilitat, transferibilitat,
dependencia i confirmabilitat, ampliament utilitzats en investigacié qualitativa en I'ambit

de la salut.

- La credibilitat es garantira mitjancant una recollida de dades en profunditat,

utilitzant diverses técniques qualitatives que permetin explorar de manera
exhaustiva les experiéncies de les participants. Es vetllara per assolir la saturacid
tematica, entesa com el moment en qué no emergeixen noves categories
rellevants durant I'analisi.

En aquest procés s’incorporara I'analisi de casos negatius, descrita per Lincoln &
Guba (1985), mitjancant la cerca activa de cites literals que contradiguin o matisin
els patrons predominants. S’entendra per cas negatiu aquella unitat de significat,
fragment d’entrevista, discurs o observacid, que no encaixa amb les categories
emergents o que posa en dubte o contradiu les interpretacions inicials
formulades per les investigadores. L'analisi sistematica d’aquestes discrepancies

comporta la revisié i el refinament del marc interpretatiu, la redefinicid de
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categories si escau i I'ajust de les proposicions analitiques, fet que incrementa la
coheréncia interna, la densitat conceptual i la solidesa dels resultats.

Per exemple, si la majoria de cuidadores descriuen una elevada sobrecarrega
emocional, per0o alguna participant refereix una experiencia de creixement
personal, aquesta narrativa sera integrada en I'analisi per ampliar la comprensid
del fenomen i evitar conclusions reduccionistes.

Finalment, es realitzara triangulacié d’investigadores, amb el contrast analitic
entre dues investigadores, i es dura a terme member checking en els grups focals
per tal que les participants puguin validar les interpretacions elaborades.

- Transferibilitat: es facilitara mitjancant una descripcié detallada del context
assistencial, de les caracteristiques de la mostra i del procés de recerca,
permetent que altres investigadors valorin laplicabilitat dels resultats a
contextos similars.

- Dependeéncia: s'assegurara documentant de manera sistematica totes les fases
del procés metodologic i analitic, mantenint la tragabilitat de les dades i les
decisions preses durant la recollida i I'analisi de dades.

- Confirmabilitat: es reforcara aportant cites literals per il-lustrar els resultats, per

una banda, i documentant la reflexivitat de les investigadores mitjancant
I'elaboracié de notes reflexives durant el procés de recerca. D’aquesta manera,

s‘incrementara la transparencia en la descripcid del procediment analitic.

6.6 Rol de 'investigador

En coheréncia amb el paradigma qualitatiu i I'enfocament fenomenologic, les
investigadores assumiran un rol actiu en la recollida i interpretacié de les dades, actuant
com a principals instruments del procés investigador. Es reconeix que el
desenvolupament de la recerca esta mediat per la interaccié entre la persona

investigadora i els participants.

Aixi mateix, es considera que el bagatge personal, vital i professional de les
investigadores, incloent experiencies personals de maternitat o no maternitat i la
formacio infermera, pot influir en la manera d’aproximar-se al fenomen estudiati en la

interpretacié de les dades.
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Aguesta influéncia no s’entén com un biaix a eliminar, siné com un element inherent a
la recerca qualitativa que cal fer explicit i gestionar de manera reflexiva. En aquest sentit,
s’aplicaran estrategies de reflexivitat continua, com la presa de notes reflexives durant el
treball de camp i I'analisi, la revisid critica de les propies interpretacions, el contrast
constant amb les dades empiriques i la discussié de les interpretacions dins I'equip

investigador.

Aquest enfocament és coherent amb les recomanacions metodologiques en recerca
qualitativa en salut i fenomenologia, que destaquen la reflexivitat com a element clau
per garantir la credibilitat i la transparencia del procés interpretatiu (Berger, 2015; Finlay,

2013; Mayan, 2001)

6.7 Aspectes etics

Aquest estudi es dura a terme d’acord amb els principis étics internacionals aplicables a
la recerca amb persones, com s’estableix a la Declaracid d’Helsinki (autonomia,
beneficencia, no maleficencia i justicia) (WMA Declaration of Helsinki — Ethical Principles
for Medical Research Involving Human Participants — WMA — The World Medical
Association, s.d.).La participacié sera voluntaria i només es realitzaran entrevistes amb
persones que hagin signat el consentiment informat previ; el full d’'informacié i el
formulari de consentiment s’incorporen a 'Annex 1. La informacié facilitara dades sobre
I'objectiu de l'estudi, el procediment, la durada prevista, la gravacié en audio, els
possibles riscos o malestars i el tractament i conservacié de les dades. El consentiment
podra ser retirat en qualsevol moment sense conseqliéncies per a I'atencidé sanitaria

rebuda (Busetto et al., 2020).

Les gravacions d’audio i les transcripcions seran tractades de manera confidencial i
anonimitzada: s’assignaran codis a cada participant en les transcripcions, les dades
identificatives es mantindran separades dels arxius d‘analisi i els fitxers
s‘'emmagatzemaran en suports segurs amb accés restringit. Les dades es conservaran
durant el periode legal establert i posteriorment seran destruides de manera segura. El
tractament de dades personals es fara segons els requisits del Reglament General de

Proteccié de Dades (UE 2016/679) (European Union, 2016).
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En cas que, per motius d’accessibilitat o preferencia del participant, alguna entrevista es
realitzi mitjangant plataformes de videoconferéncia, es garantira el compliment de les
mateixes condicions de confidencialitat, seguretat i protecci6 de dades que en les
entrevistes presencials. S'utilitzaran plataformes segures i s’evitara I'enregistrament de
video, limitant la gravaci6 a l‘audio préviament autoritzat, d’acord amb les
recomanacions etiques per a la recerca qualitativa en entorns digitals (Maldonado-

Castellanos & Barrios, 2023).

Atesa la naturalesa qualitativa de I'estudi i I'Us d’enregistraments d’audio, s’aplicaran
practiques etiques especifiques per al maneig dels enregistraments (consentiment
explicit per a gravacid, accés restringit, possibles limits a la difusid) i es tindra en compte
la bibliografia sobre bones practiques amb dades d’audio/video en recerca social i de
salut. Aquestes practiques també contemplen com gestionar la custodia i destruccié de

fitxers al finalitzar I'estudi (Cychosz et al., 2020).

Donada la possibilitat que algunes questions tractades puguin generar malestar
emocional, s’establira un protocol de resposta emocional / malestar durant I'entrevista:
I’entrevistador/a aturara o retardara preguntes sensibles, oferira pauses, i facilitara
informacid sobre recursos de suport (serveis d’atencid psicologica del centre, linies
d’ajuda) si cal. Tal com mostra Draucker et al. (2009), la implementacié d’un protocol de
contencid i derivacié és una recomanacié consolidada en investigacions qualitatives

sobre temes sensibles.

Finalment, I'estudi serd sotmés a l'avaluacié i aprovacié del Comité d’Etica de la
Investigacié en medicaments (CEIm) de referencia en I'ambit on es realitzara I'estudi
(Hospital Vall d’"Hebrén) abans de l'inici del treball de camp. L'informe presentat al CEl
incloura el protocol de recerca, els documents d’informacid i consentiment informat
(Annex 1), el guidé d’entrevista (Annex 2), el diagrama de Gantt amb la planificacié
prevista del projecte i la descripcid del tractament de dades per garantir el compliment
etic i legal de tot el procés (European Union, 2016). Aixi mateix, s’elaborara una carta
formal de presentacié del projecte dirigida al Comité d’Etica de la Investigacié amb
Medicaments (CEIm) amb la finalitat de sol-licitar I'avaluacio éetica de I'estudi. Aquesta
carta s’inclou a I'Annex 3 del present treball i formara part de la documentacié
presentada al CEIm. Addicionalment, es completara el formulari oficial de sol-licitud
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d’avaluacio establert pel CEIm de I’'Hospital Universitari Vall d’"Hebron, d’acord amb els
requisits indicats al portal institucional del centre (Requisitos para la evaluacion de

proyectos de investigacion | VHIR - Vall d’Hebron Institut de Recerca, s.d.).

6.8 Limitacions

Entre les principals limitacions de l'estudi cal considerar que el reclutament de
participants es realitzara principalment en el marc de les tres Unitats d’Expertesa Clinica
de I'Hospital Universitari Vall d’"Hebron, centre de referéencia a Catalunya en I'atencio a
pacients amb fibrosi quistica, i també a les UEC del Hospital de Sant Joan de Déu i
Hospital de Sabadell aixi com a través de I'Associacié Catalana de Fibrosi Quistica. Tot i
gue aquest context facilita I'accés a una poblaci6 amb seguiment especialitzat,
trajectoria assistencial i vinculaci6 amb la principal entitat associativa d’aquesta
patologia al territori, també pot influir en I'abast contextual dels resultats. En aquest
sentit, les experiéncies recollides podrien reflectir realitats assistencials propies de
centres d’'alta complexitat i d’entorns amb recursos especialitzats, fet que podria limitar
la transferibilitat dels resultats a altres contextos sanitaris amb diferents models

organitzatius, disponibilitat de recursos o nivells de complexitat assistencial.

D’altra banda, el caracter voluntari de la participacié pot comportar un possible biaix de
selecci6. Es probable que hi participin principalment cuidadores amb major
disponibilitat temporal, un nivell més elevat d’implicacié en el procés assistencial o una
major predisposicid a compartir les seves experiéncies. En conseqiliéncia, podrien
qguedar infrarepresentades aquelles persones que presenten nivells més elevats de
sobrecarrega del rol de cuidador, una menor vinculacié amb el seguiment clinic o
situacions de major vulnerabilitat psicosocial, la qual cosa podria condicionar la

diversitat de perspectives recollides en I'estudi.

Aixi mateix, els relats poden estar influits pel context interactiu de l'entrevista i pel
component emocional associat a les experiencies viscudes. Determinades vivéncies,
especialment les relacionades amb situacions de vulnerabilitat, cansament o impacte
emocional, poden ser modulades en el discurs. Aquest fet, pero, s’entén com una
caracteristica inherent a la recerca qualitativa, ja que el relat constitueix una expressié

situada i contextualitzada de I'experiéncia, més que no pas una distorsié del fenomen.
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No obstant aix0, d’acord amb el disseny qualitatiu fenomenologic adoptat, I'objectiu de
I'estudi no és la generalitzacid estadistica dels resultats, sind la comprensié profunda i
contextualitzada del significat de I'experiéncia viscuda per les cuidadores en un marc
assistencial especific. En aquest sentit, la rellevancia de l'estudi rau en la riquesa
interpretativa i en la possibilitat de transferibilitat analitica a contextos amb

caracteristiques similars.

Malgrat aquestes limitacions, I'estudi pot aportar una comprensié significativa de les
experiéncies de les cuidadores i cuidadors principals d’infants amb fibrosi quistica,
generant coneixement rellevant per a la practica infermera, la planificacié de cures i el
disseny d’intervencions sensibles a les necessitats especifiques d’aquest col-lectiu. Aixi
mateix, es tindra en compte el principi de reflexivitat investigadora, mitjancant una
actitud critica i conscient respecte a les propies creences, experieéncies previes i
posicionaments professionals, amb I'objectiu de minimitzar la seva possible influencia

en el procés interpretatiu.

7  PLANIFICACIO TEMPORAL DE LESTUDI

La planificacié temporal del present estudi s’ha estructurat tenint en compte les
diferents fases del procés de recerca, des del desenvolupament inicial del protocol fins
a la difusid dels resultats. El calendari també considera els condicionants assistencials
del context on es desenvolupara I'estudi, especialment la coordinacié amb les Unitats
d’Expertesa Clinica (UEC) de fibrosi quistica de I'Hospital Universitari Vall d’"Hebron ,
Hospital de Sant Joan de Déu, Hospital de Sabadell i amb I’Associacié Catalana de Fibrosi

Quistica.

En coheréncia amb el disseny qualitatiu fenomenologic adoptat, el calendari s’ha
plantejat de manera flexible i progressiva, permetent que la recollida i I’analisi de dades
es desenvolupin de forma paral-lela i iterativa. Aquest plantejament facilita I'aplicacié
del mostreig teoric i I'ajust progressiu del procés de recerca a mesura que emergeixen

nous significats a partir dels relats dels participants.

La primera fase del projecte correspon al desenvolupament del protocol de recerca, que
s’estén entre setembre de 2025 i juny de 2026. Durant aquest periode es realitza la
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revisio bibliografica, la construccid del marc teoric i la definicié del disseny metodologic
de l'estudi, aixi com la planificacié del projecte i la identificacié de possibles linies

d’aplicabilitat futura.

Un cop elaborat el protocol, el juny de 2026 es duen a terme els tramits étics i la
coordinacié institucional, incloent la presentacié del projecte al Comité d’Etica de la
Investigaci6 amb Medicaments (CEIm) de I'Hospital Universitari Vall d’Hebron i el
contacte amb les altres Unitats d’Expertesa Clinica i institucions col-laboradores per

facilitar el procés de reclutament.

La fase de treball de camp s’iniciara entre finals de juny i inicis de juliol de 2026 amb
I'inici del reclutament de participants i la realitzacié de les primeres entrevistes en
profunditat. Aquestes primeres entrevistes permetran iniciar I'analisi preliminar de les
dades i orientar el procés de mostreig teoric cap a la incorporacié progressiva de perfils

diversos de participants.

Atesa la menor disponibilitat dels participants durant el periode vacacional, el mes
d’agost i la primera quinzena de setembre no es consideren operatius per al treball de
camp. La recollida de dades es reprendra de manera intensiva durant la segona quinzena
de setembre i el mes d’octubre de 2026, periode en que es concentrara la realitzacié
principal de les entrevistes fins a avancar cap a I'assoliment de la saturacié tematica.
Posteriorment, es preveu la realitzacié d’un o dos grups focals a finals d’octubre, amb la

finalitat de contrastar i ampliar els resultats emergents.

La transcripcid i I’analisi de dades es desenvoluparan de manera simultania a la recollida
d’informacio, en coheréncia amb el principi de circularitat metodologica propi de la
investigacid qualitativa. La fase final d’analisi i interpretaci6 es concentrara

principalment entre octubre i novembre de 2026.

La redaccio6 del treball es dura a terme entre novembre i desembre de 2026, periode en
qgue s’elaboraran els apartats de resultats, discussié i conclusions. Posteriorment, entre
desembre de 2026 i juliol de 2027, es preveu la fase de redaccio final i difusié dels
resultats, incloent la preparacié de possibles comunicacions cientifiques i la identificacié

de revistes adequades per a la publicacié de I'estudi.
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La distribucié temporal de les diferents fases del projecte es presenta de manera
sintetica a Annex 4 en forma de diagrama de Gantt, que permet visualitzar la seqliencia
de les activitats i la seva possible superposicio parcial, coherent amb el caracter iteratiu

i flexible del disseny qualitatiu adoptat.

8 CONTRIBUCIO DEL PROJECTE ALS OBJECTIUS DE DESENVOLUPAMENT SOSTENIBLE.

Aquest estudi s’alinea amb diversos Objectius de Desenvolupament Sostenible
(ODS)(THE 17 GOALS | Sustainable Development, s.d.) definits a I'Agenda 2030 de les
Nacions Unides, especialment amb aquells relacionats amb la salut, I'equitat i el
desenvolupament de sistemes sanitaris més inclusius i centrats en les persones. Més
enlla d’aquesta alineacié teorica, el projecte pretén traduir aquests principis en

implicacions concretes per a la practica clinica infermera i I'organitzacié de les cures.

En primer lloc, I'estudi contribueix a I’'ODS 3 (Salut i benestar), promovent la salut fisica,
emocional i social dels infants amb fibrosi quistica i de les seves families. La comprensié
de les experiéncies i necessitats dels cuidadors principals pot aportar coneixement
rellevant per millorar la practica infermera i afavorir el desenvolupament d’intervencions
de suport més adaptades a la realitat quotidiana de les families que conviuen amb una
malaltia minoritaria. En aquest sentit, aquesta contribucid es pot concretar en la
implementacid d’intervencions infermeres com la deteccié precog de la sobrecarrega del
cuidador, el desenvolupament de programes d’educacié terapéutica personalitzada i la
incorporacié d’estratégies de suport emocional estructurat dins del seguiment

assistencial.

Aixi mateix, el projecte s'alinea amb I'ODS 10 (Reduccid de les desigualtats), en posar el
focus en un col-lectiu especialment vulnerable dins del sistema sanitari: les persones
afectades per malalties minoritaries i els seus entorns familiars. En aquest sentit, la
recerca pretén contribuir a una atencié més equitativa i adaptada a les necessitats reals,
en consonancia amb el compromis étic de la infermeria de reconeixer, escoltar i
acompanyar les families que conviuen amb situacions de vulnerabilitat i patiment
prolongat. Aquesta perspectiva implica també la necessitat d’adaptar les intervencions

infermeres a factors com la situacié socioecondomica, el nivell d’alfabetitzacié en salut o
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la disponibilitat de xarxa de suport, afavorint una atencié realment centrada en la

persona i el seu context.

Aquesta contribucié es concreta especialment en la capacitat de la infermeria per
identificar desigualtats en I'experiencia de cura i adaptar les intervencions a la diversitat
social i familiar. Aixo inclou la identificacié de situacions de vulnerabilitat no visibles i

I'ajust dels plans de cures a les necessitats especifiques de cada unitat familiar.

En coheréncia amb aquests principis, I'estudi procurara incorporar variabilitat en la
seleccio de participants, amb la voluntat de recollir les diferents experiéncies i
perspectives. Es tindran en compte diverses dimensions com el genere del cuidador, la
situacid socioeconomica, els formats familiars, el context territorial o les trajectories
assistencials, amb l'objectiu d’aproximar-se a la diversitat de realitats que poden influir
en la vivéncia de la cura. Aquesta diversitat permetra identificar necessitats
diferenciades i facilitar el desenvolupament d’intervencions infermeres més ajustades i

individualitzades.

Des d’una perspectiva de génere, el projecte també incorpora elements vinculats a I’'ODS
5: lgualtat de génere. Tot i que la literatura evidencia que el rol de cuidador principal en
I'ambit de la salut infantil recau majoritariament en les dones, especialment en les
mares, aquest estudi pretén també explorar i donar veu a les experieéncies dels homes,
principalment als pares com a cuidadors. En aquest sentit, es procurara incloure homes
cuidadors amb l'objectiu d’explorar les seves vivéncies, necessitats i percepcions en
relaci6 amb el procés de cura d’un infant amb fibrosi quistica. Aquesta aproximacié
permetra aprofundir en I'impacte que el rol de cuidador pot tenir tant en dones com en
homes. Aixi mateix, permetra analitzar les possibles diferéncies en la manera de viure i
afrontar les responsabilitats de cura. Aquesta analisi pot contribuir a identificar
diferencies en I'expressid6 emocional, la demanda d’ajuda o les estratégies
d’afrontament, amb implicacions directes en la planificaci6 de les intervencions

infermeres.

De manera indirecta, el projecte també pot contribuir a reforcar la coordinacid entre els
diferents actors implicats en [Iatencid, incloent professionals sanitaris, equips

multidisciplinaris i associacions de pacients, afavorint el desenvolupament de respostes
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assistencials més integrades i centrades en les necessitats de les families. Aquesta
coordinacié es pot traduir en circuits assistencials més estructurats, facilitant la derivacio
a recursos com psicologia o treball social en situacions de sobrecarrega o vulnerabilitat
detectada. Aquesta perspectiva s'alinea amb I'ODS 17, que promou les aliances per
assolir objectius comuns en salut, aixi com amb I'ODS 16, en relacié amb la construccié
de sistemes més inclusius i accessibles. A més, la incorporacié de la veu dels cuidadors

pot contribuir al disseny i millora de protocols assistencials més centrats en la familia.

En conjunt, aquest estudi contribueix a avangar cap a models d’atencié més equitatius i
orientats a les necessitats reals de les families, reforgant el paper de la infermeria com a
agent clau en la transformacié dels sistemes sanitaris cap a un enfocament més
sostenible, huma i centrat en la persona. Aquest plantejament promou I'evolucié cap a
models assistencials més proactius i preventius, que situen la unitat familiar com a nucli
de cura i reconeixen el cuidador no només com a agent assistencial, sind com a subjecte
de cura amb necessitats propies que han de ser identificades i abordades de manera

sistematica.

9  APLICABILITAT PER LA PRACTICA CLINICA I LINIES FUTURES D’INVESTIGACIO

Els resultats del present estudi aportaran coneixement rellevant per a la practica clinica
infermera en I'ambit de les malalties minoritaries pediatriques, especialment en el
desenvolupament de models d’atencid orientats a la familia i en el reconeixement del
cuidador principal com a agent actiu dins del procés assistencial. L'exploracio en
profunditat de les vivéncies, necessitats i significats atribuits pels cuidadors d’infants
amb fibrosi quistica al procés de cura, a la relacido amb el sistema sanitari i a la gestié de
la malaltia permetra identificar arees de millora en la relacié assistencial i els processos
de comunicacid terapéeutica amb els professionals sanitaris i en 'adequacid dels recursos

de suport disponibles.

Des de la perspectiva infermera, aquest coneixement contribuira a I'evolucié cap a
models d’atencié més integrals, sensibles i adaptats a les necessitats biopsicosocials i
espirituals dels cuidadors. Les infermeres, per la seva proximitat, accessibilitat i

continuitat en el seguiment de pacients amb patologies croniques complexes, ens
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trobem en una posicié clau dins de I'equip assistencial per identificar situacions de
sobrecarrega emocional, estres sostingut o dificultats d’afrontament. En aquest sentit,
els resultats facilitaran la implementacio d’intervencions infermeres estructurades, com
ara programes d’educacié terapéutica personalitzada, estrategies per millorar la
comunicacid terapeutica amb les families o protocols de deteccid preco¢ de
sobrecarrega juntament amb I'Gs d’escales validades. De manera complementaria,
aquests abordatges poden ser compartits i enriquits en el marc d'un equip
multidisciplinari (psicologia, treball social, entre d’altres), afavorint una resposta integral

a les necessitats de les persones cuidadores.

Aixi mateix, els resultats afavoriran la creacid d’espais formals d’escolta i
acompanyament dins dels equips assistencials, promovent una atencié més
humanitzada i basada en el reconeixement del cuidador no només com a actor
assistencial, sind com a persona amb necessitats propies de cura. En aquest sentit,
I’estudi contribuira a visibilitzar la denominada “carrega invisible del cuidador”, sovint
infraidentificada en la practica clinica, perd amb un impacte significatiu en la salut

mental, el benestar familiar i la qualitat de vida del pacient pediatric.

En el context catala, caracteritzat pel desenvolupament d’estructures especialitzades
com les Xarxes d’Unitats d’Expertesa Clinica (XUEC), aquesta investigacio aportara una
perspectiva complementaria centrada en I'experiéncia dels cuidadors, contribuint a
enriquir els models assistencials existents. La incorporaciod sistematica de la veu de les
families en el disseny, implementacié i avaluacié dels serveis afavorira una millor

adequacid dels recursos sanitaris i psicosocials a les necessitats reals d’aquest col-lectiu.

Pel que fa a les linies futures d’investigacid, es considera adient ampliar el coneixement
mitjancant estudis en diferents contextos o dissenys mixtos que permetin combinar
I"'aprofundiment qualitatiu amb la mesura quantitativa d’aspectes com la carrega del
cuidador, la qualitat de vida o el suport percebut utilitzant diferents instruments de
mesura ja validats. En aquest sentit, resultara d’interés analitzar la relacidé entre la
carrega del cuidador i la qualitat de vida del pacient pediatric, aixi com aprofundir en les

diferéncies en I'experiencia del cuidar segons variables com el génere, I'etapa evolutiva
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del pacient, la trajectoria clinica o la situacio socioeconomica de la familia, afavorint una

comprensié més precisa dels determinants socials de la salut en aquest context.

En aquest marc, i en I'ambit de la recerca qualitativa, adquireix especial interés I’estudi
de les vivencies familiars en el procés de transicio de I'atencio pediatrica a I'adulta, aixi
com l'impacte emocional associat als nous tractaments moduladors de la proteina CFTR.
L'aparicié d’aquests tractaments representa un canvi de paradigma en la fibrosi quistica,
ja que transforma el pronostic i les expectatives de vida, pero alhora introdueix noves
necessitats en els cuidadors, vinculades a la incertesa, la gestid de tractaments
complexos i la redefinicié del futur de I'infant. En aquest sentit, aquest nou escenari
planteja la necessitat d’explorar com aquests avencos impactaran en les vivéncies i

expectatives familiars.

En aquesta linia, com a intervencions concretes es proposa el disseny i
desenvolupament de programes infermers orientats a la capacitacido del cuidador
principal com a “cuidador expert”, promovent I'adquisicié de competéncies en la gestié
de la malaltia, la presa de decisions informades i I'autocura emocional. Aquest
enfocament pretén afavorir una major autonomia familiar, millorara I'adheréncia
terapeutica i reduir la carrega percebuda. De manera complementaria, resulta
especialment rellevant impulsar linies d’investigacid basades en metodologies
participatives, com el co-disseny de programes de suport, dispositius assistencials i
estrategies educatives conjuntament amb families i cuidadors, amb I'objectiu de
desenvolupar intervencions més ajustades a les seves necessitats reals i experiéncies

viscudes.

Finalment, es proposa com a linia d’investigacio futura el desenvolupament i la validacio
de models d’atencié infermera centrats especificament en el cuidador en el context de
la fibrosi quistica pediatrica. En aquest sentit, pren especial importancia |'exploracié
d’estrategies d’acompanyament basades en tecnologies digitals (eHealth), orientades a
millorar I'accessibilitat, la continuitat assistencial i el suport emocional en entorns de
cronicitat complexa. Aixi mateix, es planteja el desenvolupament d’entorns digitals

segurs que permetin generar espais de suport entre cuidadors sense comprometre la
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seguretat clinica dels pacients, minimitzant el risc d’infeccié creuada associat a la fibrosi

quistica.

En conjunt, aquest treball refor¢a el paper de la infermeria com a disciplina clau en la
deteccidé de necessitats invisibles, I'acompanyament emocional i la coordinacié
assistencial en contextos de cronicitat complexa. La incorporacié sistematica de la veu
dels cuidadors en el disseny, implementacié i avaluacio dels serveis sanitaris no només
contribuira a millorar la qualitat de I'atencié, sind també a promoure models
assistencials més humans, alineats amb la realitat de les families i orientats als principis

d’equitat i sostenibilitat en salut.
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11 ANNEXOS:

ANNEX 1. FULL D’INFORMACIO | CONSENTIMENT INFORMAT

EXPERIENCIES | NECESSITATS DELS CUIDADORS DE PACIENTS PEDIATRICS AMB FIBROSI QUISTICA

Investigadores responsables: Andrea Villazan Garre i Neus Mestre Tosquella
Estudiants del Grau d’Infermeria — Escola Universitaria d’Infermeria Gimbernat

Objectiu de l'estudi:

L'objectiu d’aquest estudi és comprendre les experiéncies, vivencies i necessitats dels cuidadors
principals de pacients pediatrics amb fibrosi quistica, amb la finalitat de contribuir a la millora de
I'atencid i del suport ofert des de I'ambit sanitari.

Procediment:

La seva participacié consistira en la realitzacié d’una entrevista individual, de caracter voluntari,
amb una durada aproximada d’entre 45 i 90 minuts. L'entrevista sera gravada en audio per
garantir una recollida fidel de la informacié i posteriorment transcrita per a la seva analisi.

Voluntarietat i dret a retirar-se:

La seva participacio és totalment voluntaria. Pot decidir no respondre a alguna pregunta o retirar-
se de I'estudi en qualsevol moment, sense que aixd comporti cap conseqiéncia negativa ni afecti
I'atencid sanitaria rebuda.

Confidencialitat:

Totes les dades recollides seran tractades de manera confidencial i anonimitzada, d’acord amb
la normativa vigent de proteccié de dades (Reglament General de Proteccié de Dades, UE
2016/679). Les gravacions i transcripcions s’utilitzaran exclusivament amb finalitats académiques
i de recerca.

Riscos i beneficis:

No s’espera que la participacié en I'estudi comporti riscos. Tot i aixi, algunes preguntes poden
generar emocions; en aquest cas, I'entrevista es podra interrompre si el participant ho desitja.
La seva participacié pot contribuir a millorar el coneixement, I'atencid als cuidadors i afavorir
unes millors cures als pacients pediatrics amb fibrosi quistica.

Consentiment:

He llegit i entés la informacid proporcionada. He pogut fer preguntes i aquestes han estat
resoltes satisfactoriament. Accepto participar de manera voluntaria en aquest estudi i autoritzo
I'enregistrament en audio de I'entrevista.

Nom i cognoms del participant:

Signatura:
Data:
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ANNEX 2. GUIO D’ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

1. Introduccid i creacio de rapport
e Abans de comengar, m’agradaria que et presentis una mica:
o Quietsiquin és el teu rol familiar?
o Quina relacié tens amb el teu fill/a i des de quan ets el/la cuidador/a principal?

2. Experiéncia del diagnostic

e  Pots explicar com vas viure el moment en que es va confirmar el diagnostic de fibrosi quistica?

e Quines emocions i pensaments et van sorgir en aquells primers moments?
3. Vida quotidiana i impacte

e Com ha canviat la teva vida i la de la teva familia des del diagnostic?

e Quines sdn les situacions més complexes o dificils del dia a dia?

e Hiha aspectes practics o logistics que se t’han fet especialment dificils?
4. Rol de cuidador/a

e  Com descriuries el teu rol actual com a cuidador/a principal?

e Quines funcions o responsabilitats assumeixes habitualment?

e Hihaalguna tasca que et genera més estrés o preocupacio?
5. Relacié amb els professionals sanitaris

e Com ha estat la teva experiéncia amb I'equip de salut?

e Etsents escoltat/da i entés/da pels professionals?

e Hihaalguna cosa que t’agradaria que canviés en la forma en qué se us tracta o comunica?
6. Necessitats percebudes

e Quines necessitats tens actualment com a cuidador/a?

e Emocionals?

e Informatives?

e Socials o de suport?

e Que creus que et falta rebre com a suport?
7. Estrategies d’afrontament

e Quines estratégies o recursos personals utilitzes per fer front a les dificultats?

e Que t'ajuda a gestionar millor la situacid quan et sents saturat/da?

e Quines intervencions, recursos o actuacions dels professionals sanitaris, especialment

d’infermeria perceps com a Utils o facilitadores en I'atencié rebuda?
8. Propostes i expectatives
e  Sipoguessis suggerir millores a I'atencid sanitaria que reps, quines serien?
e Queé creus que seria més Util per a altres cuidadors/es en situacions similars?

9. Tancament

e Vols afegir alguna experiéncia, pensament o comentari que no hagim abordat i que consideris

rellevant?
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ANNEX 3. CARTA DE PRESENTACIO DEL PROJECTE AL COMITE D’ETICA DE LA INVESTIGACIO

A P'atenci6 del Comiteé d’Etica de la Investigacié amb Medicaments (CEIm)
Hospital Universitari Vall d’Hebron

Barcelona, Juny 2026

Benvolguts/des membres del Comite,

Mitjangant la present, sol-licitem I'avaluacio etica del projecte de recerca titulat:

“Experiéncies i necessitats dels cuidadors principals d’infants amb fibrosi quistica: un estudi qualitatiu
fenomenologic”

Aquest estudi s"emmarca en el Treball de Fi de Grau del Grau d’Infermeria de la Escola Universitaria
d’Infermeria Gimbernat, i té com a objectiu principal explorar i comprendre les experiéncies, vivéncies i
necessitats dels cuidadors principals d’infants amb fibrosi quistica.

Es tracta d’un estudi de disseny qualitatiu fenomenologic que pretén aprofundir en el significat de
I'experiéncia de cura des de la perspectiva dels cuidadors principals. La recollida de dades es realitzara
mitjancant entrevistes semiestructurades en profunditat i, de manera complementaria, mitjancant grups
focals, amb I'objectiu de comprendre les vivencies dels participants i identificar necessitats percebudes en
relacié amb el procés de cura.

Els participants seran cuidadors principals d’infants des del naixement fins als 21 anys amb diagnostic de
fibrosi quistica, i el procés de reclutament es realitzara en col-laboracié amb la Unitat d’Expertesa Clinica
de Fibrosi Quistica de I’'Hospital Universitari Vall d’"Hebron i amb I’Associacié Catalana de Fibrosi Quistica.

La participacid en l'estudi sera completament voluntaria i es garantira en tot moment el respecte als
principis étics de la investigacié amb persones, incloent 'autonomia, la confidencialitat i la proteccio de
les dades personals, d’acord amb la Declaracié d’Helsinki i amb el Reglament General de Proteccio de
Dades (UE 2016/679). Tots els participants rebran la informacié pertinent sobre I'estudi i signaran el
corresponent consentiment informat abans de la seva participacio.

Adjunt a aquesta sol-licitud es presenta la documentacié necessaria per a la seva avaluacid, incloent el
protocol de I'estudi, el full d’informacio al participant, el document de consentiment informat i el guié
d’entrevista previst.

Restem a la seva disposicid per aportar qualsevol informacié addicional que el Comité consideri oportuna.

Atentament,

Andrea Villazdn Garre i Neus Mestre Tosquella

Firmat: A gm,}?

7

E-mail: avillazan@campus.eug.es, nmestret@campus.eug.es

Tutora del Treball de fi de Grau: Montserrat Edo Gual

Escola Universitaria d’Infermeria Gimbernat
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ANNEX 4. DIAGRAMA DE GANTT DE LA PLANIFICACIO TEMPORAL DE L'ESTUDL.

FASE 1 - Desenvolupament de Protocol

Revizio Bibliografica - Estat de I'art
Marc Tedric

Metode

Planificcio i aplicabilitat i linies futures

FASE 2 — Tramits étics i coordinacid institucional

Presentacio protocol al CEI
Resolucid CE

Coordinacié UECs i Associacio FO.
FASE 3 —Treball de camp

Inici reclutament periode no

Primeres entrevistes operatiu
Analisi preliminar

Reanudacid reclutament
Entrevistes principals

Grups focals

FASE 4 — Analisi de dades

Transcripcid

Codificacio

Triangulacio

FASE 5 - Analisi de dades

Resultats i discussio

Conclusions

FASE 6 — REDACCIO FINAL | DIFUSIO

Redaccio final

Difusio de resultats - Publicacions

72



