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BREU RESUM DEL CONTINGUT:

Aquest document vol ser una eina practica de suport individualitzada que faciliti la planificacié de
la transicio dels pacients pediatrics amb una immunodeficiéncia primaria (IDP) del nostre centre a
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1. JUSTIFICACIO

La transicié s’entén com el procés de capacitacié del pacient pediatric, acostumat a les cures
tutelades, per assumir la responsabilitat de la seva autocura en grau variable a una unitat d’adults.
El procés de transicio sera planejat, anticipat i coordinat de manera gradual i progressiva,ajustat a
la maduresa individual del pacient, que sovint no correspon a l'edat prevista administrativament pel
traspas. Aquest procés ha de garantir al pacient la prestacio sanitaria adequada i continuada durant
el canvi. La transferéncia planificada millora el pronodstic i augmenta I'adheréncia al tractament.
L’adolescencia és I'etapa d’edat en la que és més dificil mantenir 'adheréncia al tractament i I'edat
cronologica moltes vegades no correspon a la maduresa dels pacients. Aixo justifica que siguin el
pediatre/a i 'immunoleg/oga clinic/a els agents idonis per coordinar la transicio ja que atenen la
patologia de base del pacient, amb el suport de la resta d’especialistes implicats.

El nostre hospital disposa d’unitats d’atencio al pacient amb IDP tant en I'edat pediatrica com adulta
en el mateix recinte hospitalari, fet que facilita aquesta transicio. A més, des de 2017 el comite d’'IDP
de 'HUVH coordina 'atencié multidisciplinar d’aquests pacients.

A més, les acreditacions per part de 'lERN-RITA (Unié Europea) i les XUEC d’IDP (Departament
de Salut, Generalitat de Catalunya) requereixen la protocol-litzacié i descripcio detallada delprocés
de transicié per a aquest grup de pacients.

Finalment, aquest document s’emmarca en el programa d’atencié integral als pacients amb

malalties minoritaries de 'THUVH.

Per qué és important la transicio?

Es molt important diferenciar entre traspas (el canvi de la unitat pediatrica a la d’adults) i transicié,
ja que aquest darrer terme defineix tot un procés que comenca molt abans del traspas i conclou
després del mateix com es detallara més endavant. A la literatura médica s’han descrit
complicacions greus en pacients joves amb malalties croniques al poc temps de ser transferits a
serveis d'adults, quan no s’ha aplicat un programa de transicio integral. De fet, se sap que els
adolescents i adults joves amb IDP poden empitjorar si no segueixen un procés de transicié ordenat.
L’annex 1 recull les principals mesures per optimitzar 'adheréncia al tractament durant la transicio.
El Sistema Sanitari s'ha d’adaptar a les necessitats i particularitats d'aquest col-lectiu, en el qual
és molt frequent la dissociacié entre I'edat cronologica i el procés maduratiu fisic i psicologic,

habitualment retardat, que no se sol completar fins després dels 20 anys.



Particularitats de les IDP.

Les IDP s6n un grup de més de 300 malalties que impliquen una alteracié quantitativa i/oqualitativa
de la funcié del sistema immunitari. Els pacients que les pateixen son més susceptibles a patir
infeccions greus i/o recurrents, processos d’autoimmunitat, al-lergies i certs tipus de cancer.Per
aquest motiu, sén molts els especialistes que intervenen en la seva assisténcia, tant en I'edat
pediatrica com en I'adulta i per tant cal implicar-los a tots ells al procés de transicié. A més, aquests
pacients sovint reben tractament pal-liatius cronics o fins i tot han estat sotmesos a un
trasplantament de precursors hematopoétics pel que el paper de la infermera gestora de casos i la
psicologa son imprescindibles per assegurar I'éxit del procés de transicio.

Aquesta necessitat d'una atencié sanitaria més intensa respecte a d’altres pacients explica que la
transicié dels adolescents amb IDP representi un repte no només pels afectats, sindé també per les

seves families i per a I'equip de professionals sanitaris involucrats en la seva cura.

Quan i com ha de fer-se la transici6?

El procés de la transicié ha de ser individualitzat, per etapes i progressiu. EIl moment adequat ve
determinat per la maduresa psicologica del pacient i la seva predisposicié ja que I'edat cronoldgica
no sol correspondre amb l'edat oficial pel canvi. De manera genérica, es plantejara el traspas un
cop consolidat el procés de transicid, a partir del moment que el pacient tingui 18 anys i sempre en
una situacio d’estabilitat clinica (taula 1). De totes maneres, com s’ha dit caldra individualitzar cada
cas tenint sempre en compte I'opinié del pacient i la seva familia sense que aix0 suposi un retard

significatiu en el traspas.

Taula 1. Esquema del procés de transicid i traspas a la unitat d’adults dels pacients amb
IDP a ’'HUVH

Quan? | Només s’ha de fer després d'un periode de transicié dedicat a preparar I'adolescent / adult
jove i la unitat receptora mitjangant la informacié necessaria per a la cura de la malaltia

Programada: iniciar el procés durant la pre-adolescéncia (12-14 anys)

En un moment d’estabilitat clinica i emocional

Com? | Individualitzada per a cada pacient

Progressiva

Consensuada amb el pacient i la seva familia i d'acord amb els equips sanitaris de pediatria
i adults

Després de completar I'etapa escolar obligatoria

Facilitant al jove la informacié de forma gradual

Comptant amb la participacié i suport de I'entorn familiar i de les amistats directes




Introduint el pacient al nou equip medic abans del canvi i abans que es traspassi la
responsabilitat

Com a part d'un proceés dirigit per "liders de transici¢" de les unitats de pediatria i adults

Seguint les indicacions del Pla de Transicié definit

Identificant el Gestor de Cas / Coordinador del procés

Comptant amb el suport de grups focals de pacients

Tenint en compte els plans terapéutics de les diferents especialitats mediques

Proporcionant al pacient eines de suport per a 'autogestié de la malaltia

Tenint en compte factors econdmics, socials, culturals, religiosos,... del pacient

2. OBJECTIU

L'objectiu del Pla de Transicio és ordenar i dirigir el procés de transferéncia del pacient adolescent
a l'equip d'adults amb la finalitat d’'un seguiment adequat, segons el pla terapeutic establert, d'una
manera continua i ininterrompuda, amb eficacia, seguretat, individualitzada i pactada amb el propi

pacient, lI'equip assistencial i els seus cuidadors.

3. AMBIT D'ACTUACIO

S’aplicara a tots els pacients amb IDP en seguiment a de 'Hospital Infantil del Vall d’Hebron Campus
Hospitalari en edat i caracteristiques cliniques que el facin susceptible d’incorporar-se al procés de
transicié a I'Hospital General (ja que el nostre hospital té equip d’adults al mateix recintehospitalari).
En el cas de pacients que hagin de ser transferits a d’altres centres per algun motiu, s'aplicara el
mateix esquema, adaptant-lo sempre a la realitat del centre receptor i es mantindran els mateixos

principis d'actuacio.

4. ACTIVITATS

Segons I'Académia Americana de Pediatria es distingeixen tres etapes cronoldgiques que abasten
les etapes psicologiques de pre-adolescéncia (12-15 anys), I'adolescéncia (16-18 anys), i I'adult jove

(19-25 anys), i que corresponen respectivament a les fases que es mostren a la taula 2:

1) Elaboracié i inici del Pla de transicio (pre-adolescéncia),
2) Capacitacio del pacient en autocura i autoresponsabilitat (adolescéncia) i

3) Transferéncia (adolescéncia-adult jove).



Taula 2. Cronologia del procés de transicié del pacient amb IDP a FTHUVH

IMMUNOLOGIA PEDIATRICA IMMUNOLOGIA D’ADULTS
Pre-adolescent Adolescent Adult jove
12-15 anys 16-18 anys 19-25 anys
Etapa e g . s . . e
Planificacié /Iniciacio Capacitacio del pacient Transferéncia
de la transicié TRASPAS
Saber que pateix i Ser capag d’explicar amb Coneixement detallat de la
explicar breument en cert detall la malaltia. malaltia, complicacions i
Malaltia gué consist_ei_g una Reconép’(e.r e_l grau reconeixemgpt de _simptomes.
immunodeficiéncia d’afectacio individual. Acceptacio realista de la
primaria. malaltia i com afecta el seu
projecte vital
Coneixer el nom dels Coneixer els farmacs: Autonomia en la preparacio i
farmacs, la dosi diaria i indicacio, preparacio, administracié de la medicacio
I’horari establert. conservacio, efectes amb minima supervisio del
Participar en la secundaris, risc personal sanitari o cuidadors
preparacio i d’autonomia, interaccions Autonomia en els circuits de
Medicacié administracio de la medicamentoses. farmacia.
(si medicacié supervisada | Autonomia en la preparacid | Responsabilitzar-se plenament
pel cuidador. i administracié de la en el bon compliment
correspon) Conéixer els beneficis | medicacié amb la supervisié terapéutic.
de la correcta del cuidador.
administracio i els Reconeixer els beneficis de
riscos de la no la correcta administracio i
adheréncia els riscos de la no
adhereéncia.
Iniciar-se en el Coneixer i seguir habits de Seguir habits de vida
coneixement d’habits de vida saludables. Educar saludables, abséncia de
Habits de vida saludables (dieta, sobre conductes de risc | conductes de risc, salut sexual
vidai exercici fisic), conductes (drogues i alcohol), i reproductiva responsables.
prevencié de risc i sexualitat. malalties de transmissio
sexual i embaras no
desitjat.
Coneéixer el personal Iniciar el contacte amb Coneéixer I'equip assistencial
assistencial de I'equip assistencial d’adults de referéncia d’adults, els
referéncia pediatric. (sessions, tallers, diferents especialistes i els
Relacié Comengar a participar a associacions, mentors). diferents nivells assistencials
amb la consulta i iniciar-se Actitud proactiva amb que participen en el procés
Pequip en la comunicacié amb I'equip assistencial (treballadora social, atencio
I'equip. expressant dubtes i primaria,...)
preguntes. Autonomia en la comunicacié
amb I'equip assistencial.

La identificacié de les potencials barreres d’aquest procés de transicié és un pas fonamental per
reconéixer les fortaleses del pacient i el seu entorn, i millorar la coordinacié i compromis entre tots
els interlocutors. El pacient és atés per 'immunodleg pediatric que és qui coordina tota I'atencida
aquests pacients. Aquesta assisténcia tutelada i coordinada a pediatria canvia a l'arribar a la
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medicina de I'adult, on és freqlient que el pacient sigui atés per multiples professionals que — si no
es disposa d’un pla de transicié ben establert- sovint no estan connectats entre si i massa focalitzats
en la seva propia especialitat. El resultat és el que es denomina "cures fragmentades", amb efecte
negatiu en la qualitat i continuitat assistencial i que és percebut pel pacient com un retrocés en
I'atencidé que rep, generant-se pérdua de confianga en I'equip assistencial i resisténcia al canvi. En
el cas de malalties minoritaries aquesta situacié s’aguditza.

Aquestes barreres tenen com a principal justificacio:

1.-Les caracteristiques propies de la medicina pediatrica basades en les accions tutelades i
globals que tenen com a fonament:

- La relacié afermada en el temps

- El tracte diferencial

- El suport assistencial global i estructurat dirigit per 'immunoleg pediatre

- L’entorn de seguretat

- Els centres de referéncia

- La pérdua de relacié amb I'equip d’Atencié Primaria

2.- Les caracteristiques de la medicina de l'adult: medicina sovint fraccionada en la qual no
sempre existeix coordinador i on:

- El pacient coincideix amb malalts molt greus i d'edat avancada a les sales d’espera

- Sovint pateix majors aglomeracions

- Necessitada de mecanismes compensadors, que es detallen a aquest protocol

3.-Per ultim, els pacients i la familia desenvolupen certa resisténcia a la transferéncia per motius
de:

- Sobreproteccid

- Discapacitat

- Immaduresa

- Desig “d’autonomia connectada”

- Por a la discontinuitat assistencial

- Por al canvi

Quins son els principals agents de la transicio?

En el cas de les IDP a transicié requereix la implicacio activa i integrada de diferents interlocutors:
I'equip hospitalari pediatric, la familia, les associacions de pacients, el gestor de casos, el psicoleg,
I'equip hospitalari d'adults i I'atencio primaria. Cal tenir molt present, pero, que el pacient és I'agent

principal i nucli sobre el qual gira tot el procés assistencial.

10



Qui ha de coordinar la transicié?

Els serveis/unitats d’'immunologia pediatrica i d'adults seran els responsables de planificar,
organitzar, coordinar, dur a terme i monitoritzar la transicio i transferéncia dels adolescents i adults
joves. El comité d’IDP de 'HUVH fara seguiment periodic dels resultats del procés de transicid. De
la mateixa manera, els resultats es presentaran a la Comissié de Malalties Minoritaries de 'HUVH.
Evidentment, tot aquest procés haura d’incloure la resta d’especialistes que participen a I'assisténcia

del pacient tant a I'edat pediatrica com adulta.

Altres professionals i entitats implicades
o Gestor/a de casos (infermer/a referent)

El/la gestor/a de casos (infermer/a referent) constitueix un dels pilars de la transicid. Aquest
professional, habitualment d'infermeria especialitzada en immunodeficiéncies i cura del pacient
cronic, es genera per facilitar la coordinacié entre els diferents especialistes dins d'un mateix
hospital, entre hospitals diferents i amb d’altres nivells assistencials. La seva funcié és ser el nexe
d'unié entre els especialistes i el pacient i la seva familia per garantir-los una correcta coordinacio
assistencial i un suport emocional i suport guiat durant la transicié. Ha d'estar integrat en els dos
equips hospitalaris assistencials basics (pediatric i adult), per optimitzar el treball multidisciplinari i
garantir I'assisténcia continuada i seguiment del pacient de manera agil i eficag. El seu treball es
veu facilitat per la designacié de personal administratiu també coneixedor del protocol. Les funcions

del gestora/a de casos es defineixen a I'annex 2.

¢ Psicoleg/ologa
Malgrat que les taxes de supervivéncia i el pronostic clinic han millorat en els ultims anys, els nens/es
amb IDP segueixen presentant un major risc de patir danys fisics, dificultats socials i problemes
psicologics degut a la seva condicié de malaltia cronica. La seva participacié en activitats socials
pot ser limitada i el risc d’absentisme escolar o laboral és més probable atesa la necessitat de
prendre certes mesures com la restriccid del contacte amb persones, les hospitalitzacions o les
visites freqlents a I'hospital, i els régims médics complexos amb multiples tractaments. Totes
aquestes limitacions son les que poden influir en la qualitat de vida i conduir-losa experimentar
simptomes d’ansietat o depressio. L’adolescéncia i el traspas a les unitats d’adults sén situacions
estressants que poden aguditzar aquesta simptomatologia. Per aquest motiu, és imprescindible el
paper del/la psicoleg/ologa clinic durant tot el procés de transicio a I'adult en estreta col-laboracio

amb els professionals dels dos equips hospitalaris assistencials basics (pediatric i adult).
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o El paper de les associacions de pacients i familiars
La implicacié de les associacions de pacients i familiars en les malalties minoritaries -com és el
cas de les IDP- s’ha demostrat beneficios per al pacient. Per aquest motiu la seva participacié en
la definicid dels punts claus i passos a seguir durant el procés de transicio aixi com la seva implicacio
en les reunions focals de grup son imprescindibles per assegurar-ne I'éxit.
A Catalunya hi treballen dues associacions: Asociacion Espafola de Déficits Inmunitarios
Primarios (AEDIP) i Associacié Catalana de Déficits Immunitaris Primaris (ACADIP) amb la

gue el centre manté un estret contacte.

Proposta de Model de Transicié
La cura de salut del pacient pediatric amb IDP esta lligada a I'atencié hospitalaria d'alta complexitat.
Aix0 estableix diferents circuits -i actors- segons el desti final del pacient:

1. Transferéncia al servei d’adults dins del propi hospital (hospital de tercer nivell en que

habitualment el pacient no canvia de centre), fet que afavoreix la continuitat assistencial.

2. Transferéncia a un altre hospital, en alguns casos d'una area geografica allunyada, segons el

domicili del pacient. En aquest sup0osit les dificultats son grans, fet que reforga la necessitat de
disposar d'un pla de transici6 establert. A més de la transicio entre els equips hospitalaris d'un mateix
centre o de diferents hospitals connectats, és imprescindible desenvolupar una estructura de treball
en xarxa per garantir una bona comunicacio entre els centres de referencia i les unitats de seguiment
local del pacient. Aquest treball en xarxa no només beneficiara el pacient, sind també al sistema
sanitari, ja que la informacié compartida millorara el diagnostic i el seguiment clinic dels pacients.

3. Participacié d’altres nivells _d’assisténcia: els equips d'atencié primaria adquireixen un paper

d'importancia progressiva amb el suport al pacient a través de I'adscripcié a programes de cronicitat
amb beneficis en la prescripcié medica, atencié domiciliaria, transport sanitari, assisténcia social i

de discapacitat, entre d'altres.

Circuit de transferéncia a les unitats d’adults
1. Elaboracié d'un pla concret de transicié des d'immunologia pediatrica a immunologia d'adults

adaptat individualment al pacient i I'hospital receptor, que constara de:

Identificacio del pacient a transferir.
Informacio a la resta d’especialistes que atenen el pacient a I'area pediatrica de l'inici del
traspas. S’informara dels pacients en procés de transicié al comité d’'IDP del centre.

C. Contacte amb el Servei d'Immunologia per a la definicidé de 'immunoleg d’adults de
referéncia per a cada pacient. Contacte: Sra. Adelaida Parada (email:

aparada@vhebron.net; extensié: 6423).
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Citacié via SAP d’'una visita de seguiment a la unitat d'immunologia pediatrica, informant
de la data a I'especialista d’adults designat per tal de fer una primera visita conjunta a
’hospital infantil. En aquesta primera visita hi han de ser com a minim, 'immunoleg
pediatric, 'immunoleg d’adults i la gestora de casos. Si es considera necessari, se
sol-licitara la preséncia d’algun altre especialista pediatric i/o d’adults. Aquesta visita,
esta adrecada a eliminar barreres i facilitar el pas del pacient a les consultes externes
d'immunologia de I'Hospital General. Durant la visita ha de constarla documentacié
especifica per a I'especialista receptor: informe corresponent al pacient per part de
I'equip de pediatria i informe del gestor de casos. La durada d’aquesta visita sera d’'uns
45 minuts aproximadament.

Al final de la visita conjunta a l'area pediatrica, es tancara I'episodi a la unitat
d'immunologia pediatrica i se sol‘licitara via SAP una primera visita al Servei
d’Immunologia.

Primera visita conjunta a les consultes externes d’immunologia de I’'Hospital
General. En aquesta primera visita a I‘area d’adults hi han de ser 'immunoleg pediatric,
limmunoleg d’adults i la gestora de casos. En aquesta visita 'immunoleg d’adults ha de
confirmar que el pacient té visita demanada a SAP per a la resta d’especialistes que el
seguien a pediatria i ara ’hauran de seguir a I'area general. lgualment, es completaran
els check list corresponents (veure annex 3).

En el cas que calgui tractament a hospital de dia d’adults, a la primera sessié hi
seran present els especialistes pediatrics i d’adult implicats i la infermera gestora
de casos.

Seguiment continuat per part del gestor de casos del pacient que ha iniciat la

transicio, especialment durant els primers 12 mesos després del traspas.

Documentacié necessaria en el moment del traspas.

1. Informe clinic de 'immunoleg pediatric. Incloura la seglient informacio:

a)

b)

Dades epidemioldgiques, antecedents personals, patologics i personals, exploracio
fisica recent amb dades antropomeétriques, comorbiditats i tractaments anteriors.
Esdeveniments: episodis d'infeccions, autoimmunitat, al-lérgia, cancer i afectacions
organoespecifiques.

Pla terapéutic actual detallat amb especial atencié al tractament substitutiu amb
immunoglobulines (dosi, via, darrera administracié, efectes adversos, necessitat de
premedicacio,...).

Proves complementaries recents: hemograma, bioquimica, concentracions
d'immunoglobulines, proves d’'imatge i resta de proves segons comorbiditats.

Informacio sobre altres especialistes involucrats en I'assisténcia del pacient.
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f) Situacié de minusvalidesa i discapacitat si correspon.
9) Autonomia laboral.

a) Situacio familiar, social, religiosa i legal.

2. Informe del gestor de casos. Ha d’incloure:
a) Educacié Sanitaria realitzada: competéncies i habilitats assolides respecte habits de
vida saludable, medicacio habitual i signes d’alerta/ actuacio.
b) Grau d’adheréncia al tractament: voluntat, capacitat i motivacié per a dur a terme el

tractament.

3. Informe del psicoleg si correspon.

5. ALGORITME D'ACTUACIO

No correspon atesa la complexitat del procés recollit en tot el document.

6. INDICADORS

1. Pacients amb IDP en seguiment que es transfereixen a la unitat d’adults anualment
respecte al total de pacients entre 16-18 anys d’edat en seguiment.
Enquesta anual de valoracio del pla de transicié a pacients i professionals.
Disponibilitat de material educatiu especific per al procés de transicio.
Pacients que perden el seguiment clinic o presenten mala adheréncia terapéutica en els
12, 24 i 60 mesos posteriors al traspas respecte al total de pacients traspassats.

5. Mortalitat dels pacients inclosos al pla de transicio als 12, 24 i 60 mesos del traspas

respecte al total de pacients traspassats.

L’avaluacio dels resultats sera duta a terme per la infermer/a referent —gestor/a de casos. La

periocidicitat de I'avaluacio es definira quan el pla de transicio estigui actiu.
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8. ANNEXOS

Annex 1. Recomanacions per a millorar I’adheréncia terapéutica durant el procés de
transicio.

El problema de la no-adheréncia emergeix durant I'adolescéncia i s'accentua generalment durant
el periode de transicié a les unitats d'adults, afectant tant a l'adheréncia terapéutica com a
l'adheréncia clinica (abséncies a citacions mediques i proves de monitoritzacié terapéutica
especifica). En el cas de les IDP sera especialment important en cas que el pacient rebi tractament
substitutiu amb gammaglobulines subcutanies (GGSC) a domicili o tractaments immunosupressors
com a part de la seu tractament.

En les IDP la manca d'adheréncia s'explica per la confluéncia de diferents factors de risc com soén
el coneixement limitat sobre la malaltia, la manca de motivacid, la transicié inadequada del pacient
als serveis d'adults i I'impacte de la malaltia en la qualitat de vida. A més dels factors descrits
anteriorment ja coneguts, ocasionalment, I'afectacio psicologica i la discapacitat dels pacients amb
IDP es pot superposar a una immaduresa neurocognitiva de gestionar la malaltia cronica d'aquests
pacients.

Métodes de valoracié d'adheréncia terapéutica
1-Métodes directes:
¢ Monitoritzacié de les concentracions vall d’IgG, reactants de fase aguda, analitica general.

o Registre d’assisténcia a les visites dels diferents especialistes a SAP.
2.-Métodes indirectes:

e Entrevista personal durant la visita clinica del pacient: avaluar sempre I'adheréncia.

o Registre de dispensacio de medicacio del Servei de Farmacia Hospitalaria (MHAD).

Recomanacions per millorar I'adheréncia terapéutica

- Identificar factors de risc que afecten I'adheréncia i aplicar mesures correctives en el possible:
e Factors intrinsecs al pacient i socioecondmics.
e Factors relacionats amb la malaltia.

e Factors relacionats amb el tractament.
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o Barreres d'organitzacio sanitaria.
- Promoure l'educacié sanitaria del pacient, els beneficis del tractament i les conseqgiiéncies de la
no adheréncia.
- Promoure el suport de l'entorn del pacient amb implicacié familiar i de les associacions de
pacients i familiars.
- Implementar mesures directes de deteccié de no-adheréncia.
- Implementar mesures indirectes de deteccié de no-adheréncia.
- Implementar mesures directes de suport al compliment terapéutic:
e Acordar els plans terapéutics amb el pacient i revisar-los en cada visita.
¢ Informar sobre els efectes secundaris del tractament i sobre les intervencions per pal-liar-
los.
o Simplificar el tractament en la mesura possible.
¢ Planificar i adaptar la medicaci6 a la rutina diaria.
¢ Facilitar informacié escrita de la medicacié planificada.
e Implementar mesures per evitar oblits:
v’ Utilitzar alarmes digitals, recordatoris en dispositius mobils, ...
v' Tenir una reserva de dosi localitzable per cobrir oblits de preses (cartera, despatx,
cotxe,...).
v' Establir programes de seguiment farmacoterapéutic i atencié farmacéutica.
- Afavorir la continuitat assistencial i programacié de visites periodiques. Seguiment telefonic del
pacient que no segueix el régim de visites.
- Identificar i assignar el "coordinador / gestor de casos" que coordini la transicid i assessori
degudament al pacient.
- Crear un equip médic multidisciplinari.
- Desenvolupar programes d'atencié multidisciplinar que contemplin la prevencid, deteccio i
intervencions de millora del compliment terapéutic.

- Promoure una bona relacié entre el pacient / cuidador i I'equip assistencial.
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Annex 2. Perfil Infermer/a referent - gestor/a de casos

1. MARC TEORIC

La infermera que desenvolupa el model de gestiéo de casos fa un abordatge integral en les
situacions de complexitat, dependéncia i fragilitat dels pacients amb malalties minoritaries, vetlla per
la continuitat de I'atencio, coordina i gestiona les necessitats d’aquests pacients per garantir el
continuum assistencial.

El valor afegit que incorpora aquesta infermera al seu model de practica clinica és la coordinacio
amb els diferents professionals per assolir els objectius establerts en el pla assistencial del pacienti
el cuidador, i la mobilitzacio dels recursos necessaris per assolir els objectius del seu pla de cures.
Aquest model s’orienta a donar suport als malats amb aquestes malalties minoritaries i en les
diverses patologies associades. Es fonamental el treball conjunt amb els professionals de referéncia
del pacient (metge, infermera, psicologa, i treballadora social...) sense oblidar la coordinacié amb la
infermera d’enllag i les diferents Unitats de la xarxa sanitaria.

La infermera gestora de casos no substituira a la infermera Assistencial pel que fa al procés de la
malaltia, sind que participara en l'atencié integral dels pacients complexos i llurs families, donant
suport a I'equip, a més de participar en les activitats d’informacié i educacié sanitaria dirigides al

pacient i al seu cuidador.

2. OBJECTIUS

OBJECTIUS GENERALS
o Aconseguir la millora en I'atencio dels pacients amb malalties minoritaries.
e Millorar la qualitat de vida dels pacients, cuidadors i familia.

e Garantir la coordinacio amb els diferents serveis i amb altres nivells assistencials.

OBJECTIUS ESPECIFICS
¢ Oferir una atencié integrada al pacient com a element de qualitat i seguretat clinica.
o Establir el pla d’intervencio del pacient compartit amb els professionals responsables de la
seva atencié.
¢ Identificar i valorar als cuidadors principals dels pacients inclosos en el programa.
¢ |dentificar a les persones de referéncia de la xarxa social.
o Definir els circuits de coordinacié amb els professionals de la xarxa social.
¢ Identificar a les persones de referéncia d’altres nivells assistencials.
e Consolidar els circuits de comunicacié i coordinacié entre nivells assistencials:

o Hospitals del territori.
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o Professionals referents de I'atencié especialitzada.
o Altres dispositius assistencials (CDIAP, CSMIJ).

o Evitar la duplicitat de proves.
o Millorar la seguretat del pacient. Agilitar circuits burocratics.
e Fomentar un espai d’aprenentatge interdisciplinari comu, afavorint I'expertesa clinica, la

formacio i la docéncia dels professionals.

o Disposar d’informacio sistematica sobre I'activitat per tal d’analitzar-la i establir les millores
oportunes.

3. COMPETENCIES DE LA INFERMERA GESTORA DE CASOS

Competencia 1. Clinica i Assistencial
Competencia 2. Coordinacié de les cures
Competencia 3. Comunicacio i Informacio
Competencia 4. Educacié Sanitaria
Competencia 5. Recerca
Competéncia 1. CLINICA 1 ASSISTENCIAL
1.1 Portar a terme valoracions cliniques i d’infermeria

individualitzades Valoracio del malalt segons model de cures
1.2 Col-laborar amb els diferents equips assistencials per a
diagnosticar problemes i desenvolupar un pla de cures i un pla
d’intervencié coordinat
Reunions interdisciplinaries
Participacié en els diferents comités
1.3 Assegurar el desenvolupament del pla de tractament d’acord a
la planificacio, conduint al malalt a traves dels diferents serveis.
Gestié de les barreres organitzacionals en I'aplicacio del pla
terapéutic, si es necessari actuant de forma preventiva
14 Realitzacié i col-laboraci6 en les proves diagnostiques
infermeres (ex: analitica de sang)
1.5 Seguiment dels pacients ingressats
1.6 Fomentar correcte registre d’infermeria a la HC del pacient

(crear fulls de monitoratge especifics al SAP)
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Competéncia 2. COORDINACIO DE CURES

2.1 Coordinar les intervencions entre els diferents serveis i nivells
assistencials i en els diferents emplagaments, integrant
processos per reduir duplicitats, retards i fragmentacio.

2.2 Gestionar les contingéncies per a que el malat es benefici de
I'assisténcia necessaria en tot moment.

Derivar els malalts, d’acord amb la seva situaci6 clinica, al recurs
assistencial adequat

2.3 Identificar i adrecar els diferents aspectes relacionats amb la

salut a través de:
2.3.1 Equips assistencials responsables del malalt
2.3.2 Treballadora social del centre i Serveis Socials
2.3.3 Equip d’atencio especialitzada i primaria
2.3.4 Altres agents sanitaris del Territori
2.4 Valorar I'estat de recursos del malalt , cuidador i familia per
ajudar a afrontar el procés
Seguiment amb treball social
2.5 Vetllar/Garantir unes cures integrades, integrals, longitudinals
i de qualitat
Seguiment pla de cures

2.6 Enllag amb les escoles per assegurar continuitat de cures i donar a

conéixer mesures preventives, signes d’alarma... coordinacié amb la

vetlladora si escau.

2. 7 Participacio en el procés de transicio a la unitat d’adults.

Competéncia 3. COMUNICACIO | INFORMACIO

3.1 Retornar informacio sobre la condici6 i valoracié del pacient als
diferents serveis implicats en les cures.
3.2 Informar sobre el pla terapéutic, pla de cures ,els
resultats esperats als pacients i a la familia
3.3 Col-laborar amb els diferents serveis en la organitzacioé de
sessions formatives compartides
3.4 Participar en sessions i docéncia a altres infermeres i infermeres

residents.
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Competéncia 4. EDUCACIO SANITARIA

4.1 Fomentar habits saludables (alimentacio, higiene, son, relacions...)

4.2 Fomentar 'autocura en aquells aspectes que sigui possible

4.3 Ajudar al cuidador i familia a desenvolupar els coneixements,

habilitats i confianga per assolir certa independéncia

4.4 Ensinistrar als cuidadors a reconéixer signes d’alarma i identificar
els canvis possibles en la condicié clinica del pacient

4.5 Assegurar i reforcar els diferents programes de capacitacié si el

pacient és portador d’algun dispositiu domiciliari o tractament complexa

(ex: terapia EV, GGSC...).

Competéncia 5. RECERCA

5. 1 Revisar fonts bibliografiques actuals per desenvolupar les cures amb
la millor evidencia.

5.2 Participar i desenvolupar projectes de recerca.

5.3 Realitzar protocols d’infermeria i col-laboracié guies de practica
clinica.

5.4 Participar en els assajos clinics de la unitat.

4. Perfil de la infermera gestora de casos

¢ La funcionalitat que desenvolupa la gestora de casos, que vetlla per la continuitat de
I'atencid, coordina i gestiona les necessitats d’aquests pacients per garantir el continuum
assistencial.

¢ Coneixements en practica clinica avangada: valoracié, seguiment, monitoratge i avaluacié
de pacients.

e Capacitat educativa per generar autonomia i co-responsabilitat en la persona atesa i la
cuidadora: millora de 'adheréncia al tractament, seguiment efectes secundaris, etc

e Capacitat per prevenir duplicacié de serveis i proves mitjangant comunicacio intersectorial

o Capacitat per facilitar i activar d’altres recursos per simplificar els processos del pacient.
Actitud proactiva per a la millora del procés assistencial i la integracido del treball
interdisciplinari

o Capacitat en les habilitats per al maneig de conflictes: empatia i contencié emocional
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e Habilitats comunicatives i motivacionals per a la comunicacié amb el pacient, la familia i la
comunitat: flexibilitat i assertivitat

e Capacitat per fomentar I'autocura

e Capacitat per al treball en equip i per a I'establiment d’aliances amb els professionals de
salut i altres disciplines que puguin afegir valor al procés assistencial.

o Capacitat pedagogica per a la formacio de nous professionals en la gestié de casos.

e Capacitat investigadora.

Annex 3. Check list de la documentacidé, competéncies i habilitats a confirmar en el moment
del traspas dels pacients amb IDP a les unitats d’adults.

3.1. Documentacio necessaria (a completar per 'immunoleg d’adults).

Parcialment | Totalment | Observacions

Informe clinic de 'immunaéleg pediatric

Inclou dades cliniques rellevants

Inclou proves complementaries més rellevants

Inclou resta llistat d’especialistes que segueixen el pacient

Inclou informacié detallada sobre el tractament que rep el
pacient, especialment respecte al tractament amb
gammaglobulines

Inclou informacié sobre detalls laborals, socials, culturals,...

Informe del gestor de casos

Inclou informacio sobre I'educacio sanitaria rebuda pel pacient

Inclou informacié sobre I'adheréncia al tractament del pacient
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3.2. Competencies i habilitats generals (a completar pel gestor de casos).

Conducta i percepcio de la realitat

Data

Parcial

Total

Observacions

Té un comportament adequat a la seva situacié amb capacitat
per a la resolucié de problemes

Té voluntat de responsabilitzacié de la seva salut

Té objectius sobre el seu futur: feina, estudis,...

Coneix la possibilitat de problemes de baix estat d’anim que
poden suposar la intervencié d’especialistes

Coneix els efectes del tabac, I'alcohol i les drogues en el les
IDP i les infeccions en general

Coneix la necessitat de planificar qualsevol viatge i els riscos
que suposa no fer-ho

Afrontament

Té capacitat d’afrontar la situacié actual: respostes emocionals
adaptatives

Verbalitza problemes/ sentiments

Coneix associacions o persones en la seva mateixa situacio

Disposa de suport familiar/ social fora de I'ambit hospitalari

Cuidador principal

Reconeix el grau d’autonomia de I'adolescent

Reconeix el canvi de cuidador expert a persona de referéncia

Reconeix la preocupacio pel canvi de rol: pérdua de control/
incertesa sobre el futur

Expressa voluntat per a la transferéncia

Planificacio de la visita médica

Revisa el calendari de visites

Revisa la medicacid i si necessita renovar les receptes
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Compleix les extraccions analitiques programades

Revisa si ha de fer alguna altra prova complementaria abans
de la visita meédica

Abans de la visita

Escriu preguntes, dubtes, que vol fer a I'equip

Anota els simptomes i problemes de salut que ha tingut des de
I’'dltima visita

Durant la visita

Pregunta tantes vegades com considera necessaries si té
dubtes

Anota la informacié que vol recordar

Pregunta pel resultat de les seves analisis

Confirma que ha entés bé les instruccions dels canvis de
tractament si correspon

Abans d’acabar la visita

Comprova la data de la propera cita

S’informa de si hi ha novetats de la malaltia, conferéncies
d'interés o reunions de I'associacié de pacients.

A I’ arribar a casa:

Revisa la quantitat de medicacié d'acord al tractament
actualitzat

Anota quan és la propera visita (mobil, agenda)

Arxiva els nous documents

Educacio sexual:

Coneix els efectes de 'embaras en la seva salut (dones)

Coneix el risc de malalties de transmissié sexual i com evitar-
les

Coneix els metodes d’anticoncepcid

Coneix com contactar per consell reproductiu
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3.3. Habilitats i competéncies especifiques pel pacient amb IDP (a completar per

immunoleg d’adults).

Tractament

Coneix la utilitat de les immunoglobulines i els antibidtics.

Data

Parcial

Total

Observacions

Coneix les consequéncies de no prendre’ls

Coneix els efectes secundaris de les immunoglobulines i les
mesures per disminuir-los

Coneix la resta del tractament: dosi, normes de correcta
administracio i conservacio

Sap que ha de consultar abans de prendre un nou farmac

Coneix com aconseguir els farmacs corresponents al seu
tractament.

Coneix i sap explicar la malaltia que ha motivat el tractament

Coneix les mesures de prevencio d’infeccié: Us de mascareta,
rentat de mans, higiene si s'autoadministra immunoglobulines
subcutanies,...

Reconeix els simptomes d’alerta d'infeccid i sap com actuar

Sap amb qui ha de contactar per aconseguir consell sobre el
seu procés agut

Coneix com seguir el calendari vacunal

Coneix les dates de les properes visites

Coneix la ubicacié de I'area d’extraccions i el procediment a
seguir per fer les analitiques programades

Coneix la ubicacié de CCEE, hospital de dia i del gestor/a de
casos

Sap programar i anul-lar una cita

Sap com fer una consulta telefonica. Coneix els teléfons de la
unitat

Adheréncia al tractament
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Sap que li aporta el tractament que rep

Coneix les consequéncies de deixar el tractament

Té voluntat d’implicacio en el tractament a domicili

Demostra capacitat per a dur a terme el tractament a domicili

Expressa motivacio per complir el tractament
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