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MEMORIA 2019

“TINC VIH. NO ESTIC SOL”. Suport psicologic als nens i nenes que viuenamb el VIH i a
les seves families.

Grup d’Atencié Multidisciplinar del Nen i Adolescent amb el VIH. UPIIP. HUVH.

1. TASCA ASSISTENCIAL

Durant el 2019 s’ha continuat realitzant el projecte Tinc VIH. No estic sol oferint un model
d’atencié integral que inclou el suport psicologic als pacients pediatrics infectats pel virus de la
immunodeficiéncia humana (VIH) i als seus familiars i/o cuidadors. Aquest suport s’ha realitzat
en el context de la Unitat de Patologia Infecciosa i Immunodeficiéncies Pediatriques de
I'Hospital Universitari de la Vall d’Hebron i s'ha integrat i coordinat amb I'equip de

professionals de la salut d’aquest servei.

La tasca d’intervencié psicologica la realitza una psicologa infanto-juvenil amb
experiéncia en xarxa hospitalaria, familia i regulacié emocional. Al juny de 2019 es va
realitzar un canvi de professional amb el mateix perfil.

S'ha comptat amb un espai confortable per a I'atencié psicologica i s'ha adquirit material basic

d'estimulacid, joc i contes adequats als infants i diferent material per als adolescents i joves.

Intervencid individual:

S’ha donat atencié psicologica dins del programa a 12 pacients, i a 15 familiars. S’ha fet
seguiment esporadic de 4 pacients majors de 18 anys i traspassats a unitats d’adults. S’ha atés
de forma intensiva a una pacient menor adoptada recentment i a la seva familia per mostrar

resisténcia als farmacs en un principi del tractament.

S'ha plantejat la intervencié amb diferents freqiiencies fent un total de 32 visites al llarg del
2019. En tots els casos s’ha fet almenys una visita trimestral coincidint amb el seguiment i

control medic de la malaltia.

S’ha realitzat seguiment de 3 casos de traspassos a la unitat d’adults.
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Tots els pacients atesos mantenen una bona adheréncia en general, realitzen correctament els
controls, i la seva carrega viral és indetectable. Dels seguiments de joves traspassats a adults,

n’hi ha un cas amb dificultats d’assisténcia a les visites mediques rutinaries.

S’observa poc augment del nombre de casos atesos i com a conseqiiéncia, del nombre de
visites; la manca de casos nous es justifica pel bon control de les mares embarassades amb un
control del risc de transmissio als nadons optim. No hi ha hagut cap cas nou de transmissié de

mare a nado.
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El contingut del tractament té alguns eixos comuns que s’han d’abordar per tal d’afavorir el
procés de creixement personal del pacient. En primer lloc, hi ha el tema de la revelacié del
diagnostic, de com s’ha gestionat aquesta informacid, i de poder valorar quin impacte i
consequléncies ha tingut aquesta noticia en el noi/a. També cal assessorar a la familia en com
acompanyar a I'adolescent per a que vagi assimilant el diagnostic i el qué aquest implica. Es fa
imprescindible el treballar sobre la historia de la familia, sobre els fets que han esdevingut, i
de com els vincles familiars s’han donat, potenciant els que han estat positius i restaurant els
que s’han viscut de forma negativa o distant. En la majoria dels casos, la malaltia té un pes

molt significatiu en totes aquestes relacions.

Els pares acollidors/adoptius o els educadors de les institucions acostumen a demanar més
informacié en relacié a com tractar el tema del VIH amb els nois/es. Aquests pacients sén

nens/es amb histories vitals molt dures i hi ha d’altres problemes a la seva esfera relacional-



L ]
L]
[ 4
upnp &L oefe Fhotron

social, afectiva i escolar que son motiu de demanda i/o de treball. Amb les institucions mirem

de fer en tot moment un abordatge interdisciplinari i de suport.

Caracteristiques dels pacients atesos

A finals de 2019 se segueixen un total de 12 nens i adolescents amb infeccié pel VIH recollits a
la cohort estatal de pacients pediatrics amb VIH (CoRISpe) amb les seglients caracteristiques

demografiques i cliniques:

* 30% homes, 70% dones

e Edat mitjana: 14,2 anys (rang: 3 —17)

¢ 12 casos de transmissio vertical

* 100% dels pacients amb CD4s >500/mm3

* 100% dels pacients amb TARGA amb CV Indetectable

* Pais origen pacients: Espanya: 5 pacients; altres 7 pacients (Africa: 4 pacients, Sud-america: 3
pacients)

* Model familiar pacients: Familia biologica (4); families adoptives (8).

Intervencio grupal:

Tot i que la intervencid és basicament individual, s’ha treballat amb 1 familia amb sessions
entre germanes. En tots els casos s’han fet visites amb el pacient i la familia, tant

conjuntament com de forma separada.

2. COORDINACIO | AVALUACIO DEL PROJECTE

Una part important de la tasca assistencial del model d’atencié multidisciplinar sén les
reunions de I'equip, les coordinacions amb d’altres professionals, aixi com les derivacions a

serveis externs. Durant tot el 2019 s’han realitzat:

- 6 reunions de tot I’equip interdisciplinari que treballa amb els pacients amb el VIH, amb una
periodicitat bimensual pel descens de casos. En aquestes trobades hi participen els pediatres,
la treballadora social, la infermera de pediatria i la del servei d’adults, la referent de farmacia, i

la psicologa. Es comenten aspectes generals d’interés per tot I'equip, i sobretot es fa una tasca
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basada en comentar els casos dels pacients que més preocupen i es consensua quines sén les
intervencions a dur a terme amb aquests. A partir d’aquest treball conjunt s’han pogut
promoure majors canvis en els nostres pacients i millorar la qualitat de la nostra atencié amb
ells. Es posa especial atencié en la transicid dels pacients cap a la unitat d’adults per tal
d’acompanyar-los i fer un bon traspas que garanteixi el seu bon seguiment en un futur. Es
revisen casos d’adults que son pares dels pacients atesos a pediatria, de dones VIH
embarassades, o de mares VIH a qui es fa seguiment dels seus nadons. També es treballa en
aquest espai el seguiment dels pacients en les campanyes de vacunacions antigripal i del VPH,
aixi com les visites de les pacients adolescents amb ginecologia. De totes les reunions es recull
I'acta i es signa el registre d’assisténcia de tots els professionals i s’envia a tot 'equip amb la

propera convocatoria.

- Altres intervencions o coordinacions amb agents interns o externs que intervenen en els
casos: 7 intervencions amb els pediatres de la unitat, 4 coordinacions amb altres
especialitzacions de pediatria, 1 intervencié conjunta amb el Servei de Malalties Infeccioses de
I'Hospital d’adults, 1 coordinacid amb la ONCE (patologia visual associada d’una pacient), 2
coordinacions amb psicologa del centre CRIA i 4 coordinacions amb la treballadora social de
I’'hospital. Quan ha estat convenient s’han elaborat informes per als serveis que ho han

sol-licitat per exposar la nostra valoracio sobre els casos i la intervencid que s’estava realitzant.

Valoracio de I'impacte:

Estimem que el 90% dels beneficiaris han millorat les seves condicions amb el suport psicologic
que se'ls ha ofert ja sigui potenciant el seu benestar emocional, millorant la seva qualitat de
vida o acompanyant-los en el seu procés de conviure amb una malaltia cronica, dada
coincident amb el percentatge de pacients amb carrega viral indetectable i sense

comorbilitats.

Els indicadors a nivell de salut fisica que s’ha observat millora en els pacients atesos son
I’optimitzacid de I'adheréncia, assistencia regular a les visites i millora dels resultats clinics,
tots els pacients tenen una carrega viral indetectable. També es constata un augment de la

capacitat d'implicar-se en el seu propi procés d’autocura esdevenint pacients més proactius.
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S'han explorat la satisfaccié i valoracié del suport psicologic a tots els pacients i les seves
families o cuidador, i als professionals d'atencié sanitaria implicats en el projecte per a avaluar
I'impacte del servei ofert, obtenint una valoracid excel-lent del projecte per part de tots.
L'objectiu ha estat tenir informacié de com esta funcionant el recurs i poder optimitzar la
intervencié partint de donar veu als pacients i aixi poder captar les seves necessitats i

demandes.

3. CONCLUSIONS

Durant I'any 2019 s’ha mantingut I'atencié als pacients VIH+ com a part de I'optimitzacié del
model d’atencié multidisciplinar a aquests pacients i les seves families dins del programa
“Tinc VIH. No estic sol”. S’"ha aconseguit atendre a un 90% dels pacients amb el VIH oferint
seguiment i suport psicologic. Pel que fa als resultats un 100% manté una bona adheréncia i

una carrega viral indetectable.

Aquest model afavoreix que tot I'equip integri una manera de funcionar consensuada i una
metodologia de treball compartida en I’abordatge dels pacients, obtenint molt bons resultats
i sent valorat pels nens/es i les seves families. Se segueix tenint especial cura del traspas a la

unitat d’adults.

La proposta de futur és seguir oferint un servei per atendre als pacients amb VIH de la UPIIP,
amb un model meédic i psicosocial que millori la qualitat de I'atencié, de forma integral,
partint d’un equip multidisciplinar. Sota la premissa de que conviure amb el VIH comporta
una situacié d’estres emocional i un estigma social que cal acompanyar, hem constatat que
I'atencid psicologica es valora com a un servei molt til en la unitat, i que a banda d’ajudar a
les families i els nens i les nenes a viure el seu procés d’acceptacid del diagnostic, déna suport
als pediatres que treballen amb aquest tipus de poblacié. Les families sovint fan demandes a
nivell psicologic i social i necessiten una orientacié i un seguiment especialitzat. En aquest
sentit el servei de psicologia es valora per totes les parts implicades, i esdevé una vessant més

de la intervencié que s’ofereix als pacients i les seves families i millora la qualitat assistencial.



