Experiéncia del projecte PRINCEP

Experiencia del projecte PRINCEP: I’a-
tencio integral al pacient pediatric amb
malaltia cronica complexaila seva familia

The ‘Princep’ Project Experience: comprehensive care to
pediatric patients with complex chronic disease and to their
families

Esther Lasheras Soria

Colllaboracié de Silvia Ricart Campos 1 Andrea Aldemira Liz, pediatres referents de la Unitat

Resum

El projecte PRINCEP (Plataforma de Resposta Integral als Nens Cronics amb
Elevada Dependéncia) és una unitat creada a ’Hospital Maternoinfantil Sant Joan
de Déu per a la gestié dels pacients pediatrics pluripatologics amb malalties croni-
ques i d’alta complexitat. Esta formada per un equip multidisciplinari (metges,
infermeria, treball social i atencio espiritual) que procura una atencié centrada en
el pacient i la seva familia. L’objectiu és la millora de qualitat de vida de tota la
unitat familiar.
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The PRINCEP project is a unit created in Sant Joan de Déu Mother& Child Hospi-
tal for the management of pediatric patients with chronic multipathological and
high complexity. It’s formed by a multidisciplinary team: medical, nursing, social
work and spiritual care. The unit makes a focus on the patient and family. The aim
of the unit is improving quality of life of the family unit.
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of life.

El desenvolupament que la ciencia 1 la
tecnologia aplicades a la salut han experi-
mentat en els ultims 30 anys ha condicio-
nat un descens espectacular de la mortalitat
mfantil des de mitjan segle passat fins als
nostres dies. Aquesta major supervivencia
a condictons anteriorment mortals ha anat
acompanyada de Paparicido d’un nou feno-
men, la cronicitat, no lhgat a ’edat 1 que
també afecta la poblacid infantil. Estudis
recents als Esstats Units han demostrat com,
al llarg dels darrers anys, la taxa d’ingres-
sos de nens amb malalties croniques com-
plexes ha augmentat progressivament (del
8,9% el 1997 al 10,1% al 2006). A més,
els infants amb malalties croniques com-
plexes 'any 2006 van ser els usuaris d’en-
tre el 73% 1 el 92% dels dispositius
tecnologics implantats en nens (Stmon, T'D.
et al, 2010).

La cronicitat en pediatria té un seguit
d’especificitats:

® Malalties d’alta complexitat de molt

baixa prevalenc¢a (malalties minorita-
ries), que requereixen una gestio in-
dividualitzada del cas.

® Assoctacio freqient amb altres co-

morbilitats, en la majoria de casos

com a conseqiiencia de la fragilitat
ocasionada per la malaltia de base.
A1xO va associat a una major disca-
pacitat 1 vulnerabilitat 1, consequent-
ment, a una dependencia alta del
sistema sanitari. El contacte d’aquests
pacients amb 'hospital ¢s freqiient,
amb multiples consultes a diferents
especialitats 1 ingressos hospitalaris

frequents 1/0 prolongats.

® A pediatria no només es treballa amb
el pacient, sino6 que és 1gual d’impor-
tant el treball amb la familia, ja que
en gran mesura seran els cuidadors
els que es veuran afectats per la ma-
laltia, amb canvis importants d’ordre
practic 1 organitzatiu en ¢l seu dia a
dia 1 també de caire emocional, re-
sultat de la situacio de patiment.

A més, en molts casos s’ha d’afegir 'im-
pacte que tenen sobre el proceés de salut
els diferents determinants socials com son
la pobresa, la precarietat laboral, la quali-
tat de ’habitatge, el barri de residencia, el
nivell educatiu o 'entorn relacional, entre
d’altres; que paral-lelament es veuen agreu-
jats per les fortes desigualtats internes en-

tre arees geografiques 1 les estratificacions
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socials. Durant les dues ultimes décades,
diversos estudis mostren les importants
repercussions que tenen els determinants
socials sobre la salut, assenyalant les desi-
gualtats socioeconomiques 1 de genere com
dues de les més habituals 1 amb pitjors
repercussions en la societat (Commons
Health Committee, 2009).

Per exemple, a Hongria, el Budapest
Mortality Study (British Medical Journal,
1999) revelava que els homes que vivien
als veinats mes deprimits tenien una espe-
ranca de vida quatre anys menor que la
mitjana nacional 1 de cinc anys 1 mig menys
respecte a la poblacid socialment mes aco-
modada.

Tenir un fill/a en una situacio
de malaltia cronica complexa té
per si mateix un impacte profund
en les families, que sumat a
altres elements socioeconomics
1 sociofamiliars, desencadena,
en molts casos, una situacio

d’alta vulnerabilitat.

En definitiva, tenir un fill/a en una si-
tuacto de malaltia cronica complexa té per st
mateix un impacte profund en les families,
que sumat a altres elements socioecono-
mics 1 sociofamiliars, desencadena, en
molts casos, una situacio d’alta vulnerabi-
litat. Amb totes aquestes premisses, es fa
necessaria una gestio especialitzada
d’aquests pacients per optimitzar el segui-
ment 1 la prevenci6 de complicacions 1 fa-
cilitar la comunicacio entre tots ¢ls serveis
1 professionals implicats. A tot aixo cal su-
mar-hi la necessitat de contemplar una vi-
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516 integral del pacient 1 la seva familia per
millorar la seva qualitat de vida 1 'atencio
rebuda.

Descripcio del projecte

Amb aquesta finalitat, Pany 2012 Phospi-
tal Sant Joan de Déu va impulsar la creacio
d’un equip multidisciplinari que donés res-
posta a aquesta situacié amb Pobjectiu de
desenvolupar un programa d’atencid ama-
lalts cronics pediatrics: la unitat PRINCEP
per a la gestio dels pacients pediatrics
pluripatologics amb malalties croniques 1
d’alta complexitat, adrecada a pacients que
tenen necessitat de gestio sociosanitaria
especifica del cas, accés continu a ’hospi-
tal, gran dependencia de tecnologia,
polifarmacia, cures domiciliaries 1 dificul-
tats psicosocials associades a la situacio
clinica i/0 a les que existien amb anterio-
ritat al diagnostic.

L’objectiu principal és poder oferir
millor qualitat de vida al pacient 1 la seva
familia. Per tant, la inclusid en la Unitat
ha de garantir un valor afegit, és a dir, una
millora de P"atenci6 assistencial. Per poder
assolir aquest objectiu cal oferir una aten-
ci0 integral amb un equip multidisciplinari
format per professionals de I'ambit me-
dic, d’infermeria, de treball social 1 d’aten-
ci6 espiritual.

L’atencio proporcionada des de la Uni-
tat és de caracter preventiu 1 assistencial 1
es porta a terme a dos nivells:

1. Presencial: a consultes externes, hospi-
tal de dia o hospitalitzacio pediatrica.

® Hs fan controls periodics, amb un su-

port medic 1 social tant al pacient com
a la familia. I objectiu és detectar pre-



cogment les reaguditzacions de cara a
prevenir ingressos no programats 1 les
dificultats que poden sorgir tant en 'evo-
lucio clinica com en les repercussions
que Pimpacte de la malaltia pot tenir en
la familia 1 en Pentorn més proper.

En aquest sentit, hem de tenir present
que per a aquestes families el mon que
coneixien fins ara es transforma en un
escenari totalment diferent 1 descone-
gut que genera sentiments de por, in-
certesa, culpabilitat, desesperacio, etc.
S’inicia un procés de dol al qual, proba-
blement, se sumaran altres dols produ-
its per les perdues que Pajustament a la
nova situacio implicaran, com por exem-
ple renuncies laborals 1/0 personals.
Alguns estudis revelen que la major di-
ficultat per compaginar familia 1 feina
sorgeixen quan els nens emmalalteixen
(Tobio, 2005).

I és que quan parlem de tenir cura d’un
nen/a amb una situacio clinica de cro-
nicitat complexa hem de pensar que,
frequentment, un dels pares haura de
modificar les seves condicions laborals
durant un cert temps o de manera in-
definida, 1 no sempre sera suficient. St
pensem en una familia amb tres fills
petits en la qual un requereix cures es-
pecials, resulta dificil imaginar com un
sol progenitor podra ocupar-se dels tres,
fins on la seva economia es veura ame-
nacada a llarg o curt termini quan no
tenen suport ni possibilitat de cap pres-
tacio economica, etc. Dificil també en
els casos de families monoparentals,
sense xarxa de suport o aquelles que
previament ja es trobaven en una situa-
c16 economica desfavorable, etc.
Consequentment, la manera de viure 1

de relacionar-se entre els membres 1
amb la resta es desdibuixa, obligant la
familia a reorganitzar-se a causa dels
ingressos hospitalaris, despeses no pre-
vistes, perdua de relacions socials, del
temps que es dedica als altres fills, a un
mateix 1 a la relacio de parella. En defi-
nitiva, canvis drastics que afecten a la
familia com a grup 1 cada un d’ells com
a individu unic.

Aquest seguit de reajustaments algunes
familics els fan soles, o només necessi-
ten intervencions puntuals, pero d’altres
necessitaran una intervencio 1 acompa-
nyament continu del treballador social
per tal de mantenir Pequilibri de la fa-
milia. Perque, en molts casos, Pequili-
bri es trenca.

En aquest sentit, en treball social par-
lem d’una atencio especialitzada orien-
tada al disseny d’un pla de treball amb
el pacient 1 la seva familia, a traves de
’estudi dels factors que configuren 1 de-
terminen la situacio que envolta el ma-
lalt 1 la seva familia. L’elaboracio del
diagnostic social sanitari determinara
quina és la intensitat de la intervencio
social que podem oferir i/0 que la fa-
milia pot necessitar.

S’efectua una tasca d’acompanyament
social a les families. Una de les principals
tasques de tot equip, pero especialment
del treballador social, és acompanyar
oferint contencid emocional 1 treballar
en 'adaptacio a la nova situacio.

El coneixement 1 ’expertesa no son su-
ficients, per si mateixos, per reduir els
sentiments de soledat, incertesa 1 des-
emparament que les families viuen en
el procés de malaltia del seu fill/a. S’ha

de tenir en compte que, de vegades,
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aquest acompanyament significa senzi-
llament “estar, tenir presencia”, que no
vol dir “fer”. En aquestes ocasions, el
treballador social €s el recurs en s1 ma-
teix, €s el suport.

No resulta gens facil afrontar 1 gestio-
nar el patiment propi 1 I'alie, per aques-
ta ra0 'equip ha de poder comptar amb
un espai de supervisio perque els pro-
fessionals de 'equip puguin fer una bona
gestio del seus sentiments 1 emocions.

S’organitzen activitats d’educacio tera-
peutica per a fomentar autocura 1 ca-
pacitaciod (empowerment 1 engagement) dels
cuidadors. Es essencial que l'equip, amb
I'ajuda del treballador social, explori les
interpretacions culturals de la salut 1
malaltia de cada poblacio, aixi com la
relacié en la qual estructuren les seves
practiques 1 habits, 1 en com expressen
els simptomes 1 emocions en la seva
manera d’emmalaltir, curar-se 1 morir.
En aquest sentit, Pactitud de 'equip ha
de poder demostrar el seu interes genui
per cada situacio que atén i pels efectes
de Pimpacte generats per la malaltia en
la familia.

Per aconseguir un pla de tractament que
sigui viable 1 eficag, cal tenir un conei-
xement 1 comprensio de la realitat
d’aquestes families 1 del seu entorn més
proper. S’ha de tenir en compte que
aquesta realitat vindra determinada per
la propia percepcio de la familia, és a
dir, el significat que procuren a la seva
situacio 1 a les seves vivencies (dificul-
tats 1 potencialitats), ates que treballem
amb el mon simbolic de Ialtre, és a dir
amb la percepcio subjectiva sobre com
cada persona veu el mon (Kelly, 2001).
A mes, no podem obviar els canvis en
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el model familiar dels ultims 30 o 40
anys, en el qual la nota predominant és
la diversitat de les families 1 Paugment
de les migracions, ha fet visibles les dife-
rencies culturals 1 de maneres de viure 1,
per tant, problematiques ben diferents,
de les quals si no se’n té coneixement
poden dificultar la comunicacio amb la
familia, el procés diagnostic 1 el tracta-
ment adequat. El treballador social ha
de vetllar perque aquestes diferencies si-
guin enteses 1 respectades pels professio-
nals implicats en el procés 1 presents en
I’elaboracio del pla terapeutic.

A més, entre cls professionals de la
Unitat 1 la familia s’estableix una rela-
c16 de seguretat 1 confianca, fent servir
un model assistencial basat en la sime-
tria entre ambdues parts, és a dir, res-
pectant 1 legitimant els coneixements
que, com a pares/cuidadors, tenen de
la situacio 1 evolucio de la salut del seu
fill/a, les seves opinions 1 emocions.

Relacio de seguretat i confianca,
fent servir un model assistencial
basat en la simetria entre amb-
dues parts, és a dir, respectant i
legitimant els coneixements
que, com a pares/cuidadors,
tenen de la situacio i evolucio de
la salut del seu fill/a, les seves
opinions i emocions.

Es habitual que, en alguns casos, la fi-
cura del treballador social sigui el pro-
fessional a qui la familia trasllada les
seves opinions, pensaments o vivencies
més relacionades amb els elements que



els generen angoixa o bé que, a través
de les visites de seguiment, sigui el ma-
teix treballador social qui ho detecti.
I’experiencia de la Unitat revela que el
millor pla terapéutic no sera viable sense
Pacceptacio, comprensio 1 participacid de
la familia en Pelaboraci6. Treballar amb
pacients d’aquestes caracteristiques su-
posa una presa de decisions continua a
escala multidisciplinaria, dins del marc
de la bioctica, que, en els casos en que
no ¢s possible una minima interaccid
amb el pacient, no resulta gens facil. T.a
mnformacio, percepcio 1 opinid que apot-
ten els pares esdevé fonamental.

Es coordinen les accions a fer amb
aquests pacients, tant a nivell d’espe-
cialitats hospitalaries com amb les Ur-
gencies, Centres d’Atencié Primaria,
Serveis Socials Basics, CDIADP, escoles
ordinaries 1 escoles d’educaci6 especial,
ONG 1 Fundacions, etc.

Ll contacte amb els servess de territori
(salut, escolars 1 servets socials) permet
una menor disrupcié en la vida de les
families d’aquests nens, fet que afavo-
reix una major adherencia d’aquestes als
serveis de zona 1 integracio a la comu-
nitat: com a exemple, es dona suport
telematicament 1 presencialment, amb
assessorament 1 protocols d’actuacid en
cas d’urgencia a escoles, per tal de ga-
rantir escolaritzacio de menors que fins
aleshores havien de romandre a casa,
ja que sovint els professionals del cen-
tre no poden 1 no es veuen preparats 1
capacitats per assolir la cura d’un nen
d’aquestes caracteristiques. En els casos
de families amb vulnerabilitat social alta
o risc social també es fan coordina-
cions amb serveis socials basics 1 altres

dispositius, no només per a la consecu-
ci6 d’un pla terapeutic comu, sind per
tal de poder transmetre que implica te-
nir cura d’un fill malalt en un ambit no
hospitalari, amb la garantia que el nen
rep una atencid Optima en tot moment.
Iexperiencia de 'equip posa en relleu
que per poder oferir Pexcelléncia 1 la
millora de la qualitat de vida d’aquests
nens 1 nenes, ¢s imprescindible la parti-
cipacio de tots els professionals implicats.
No només és questio de fer coordina-
cions protocol-laries, sin6 de compartir
saber 1 coneixements en benefici del
pacient.

Per poder oferir 'excel-léncia i
la millora de la qualitat de vida
d’aquests nens i nenes, és im-
prescindible la participacio de
tots els professionals implicats.
No només és qiiestié de fer coor-
dinacions protocol-laries, sin6 de
compartir saber 1 coneixements

en benefici del pacient.

D’altra banda, també es fan programes
de capacitacio de la familia 1 dels cuida-
dors habituals en tecniques de cures es-
pecifiques (com I'as del botd gastric,
cures de la traqueotomia...) 1 amb es-
trategies 1 suport per part del treballa-
dor social, amb la finalitat d’afavorir
’adaptacio a la nova situacio; tots son
elements que afavoreixen la seva auto-
nomia 1 ¢l seu sentiment de confianca.

2. No presencial: a través d’un telefon
de contacte 24 hores 365 dies a 'any, on
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en casos durgencies cliniques les families
poden contactar amb infermeria o pedia-
tres referents. Per a situacions no urgents
també s’ofereix un contacte asincronic via
e-mail segur (a través del Portal del Pa-
cient). Mitjancant aquests recursos s’ofe-
reixen noves vies de resolucié de dubtes a
les families, reforcem l'educacié terapeéu-
tica, 1 tenim una font de deteccio de
reaguditzacions o esgotament familiar i
d’altres situacions sociofamiliars, que en
permet la gestié precoc.

A més, suposa també una via de coor-
dinacié 1 comunicacié amb altres especia-
listes 1 dispositius de proximitat de les
tamilies (ABS, CDIAP, Serveis Socials Ba-
sics, Associacions 1 Fundacions...), que
evita desplacaments innecessaris 1 duplici-
tat de consultes amb la finalitat de millo-
rar la rutina diana, la dinamica familiar o
I’adaptacio ales escoles. En definitiva, pro-
porcionar a la unitat familiar suport en el
seu entorn meés pProxim.

En aquest sentit, hem de tenir present
que 'entorn social té un paper important
en el procés de malaltia. Tant és aixi que,
com major sigui el suport social proper a
la familia, major capacitat tindra aquesta
per fer front a la situacid de crist 1 poder
compensar les conseqiiencies a llarg ter-
mini que poden sorgir entre els seus mem-
bres com a conseqiiencia de I'tmpacte a
tots els nivells que el procés de malaltia
implica. Per tant, el treballador social tre-
balla amb la familia per aconseguir enfor-
tir o procurar una xarxa, tant a nivell
formal amb altres professionals, com a
mvell informal amb la comunitat com a
part del pla terapeutic.

Importants investigacions assenyalen la

rellevancia de les relacions socials en el
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benestar psicologic de les persones. Tots dos
tipus de xarxes poden ser proveidores de
suport social en termes eConomics, eMmocio-
nals, etc., 1 motivar un efecte amoriidor, tal
com proposa un dels models convencio-
nals, en que s’exposa l’associacié entre

suport social 1 salut (Fernandez, 2003)

Resultats de I’analisi de Pexpe-
riéncia

S’han analitzat les dades d’activitat al
llarg dels 3 anys d’evolucio de la unitat, 1

s’Than obtingut els resultats segtients:

a) Comparacio de "is de recursos samutaris
dels primers 47 pacients de la unitat que
tenten un minim de seguiment d’un any.
Es registra la utilitzacié de recursos els
12 mesos abans de la inclusio a la uni-
tat 1 en els 12 mesos després (Grafic 1).
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S’observa una disminucié estadisticament
significativa en la mutjana anual d’urgen-
cies per pactent, en la mitjana d’ingres-
sos, 1 una dismimucid de la mitjana de
consultes fetes per pacients, pero sense
arribar a la significacié estadistica.

b) Analisi de activitat assistencial d’aquests
pacients des del 2012 (Grafic 2) Fins a
data actual, deteccié d’una disminucio

progressiva dels ingressos hospitalaris,



les estades hospitalaries, les estades mit- c.1) En el 45% la intervencid ha estat

janes per ingrés, les visites a consultes puntual en el debut 1 en els episodis
externes 1 les visites a urgencies. aguts o de crst, 1 sempre que la fa-
Es important traduir aquesta disminu- milia ho ha demanat.

c16 de la presencia a Phospital com una c.2) En el 21% s’ha dut a terme una in-

- tervencié moderada dels pacients/
= it 569 tamilia, atesa la suma de diferents
60 | tactors com poden ser: dificultats
50 | en la dinamica familiar, situacié eco-
. w2012 L ’ §
5 g nomica desfavorable o precaria,
M 18 A e manca de suport familiar 1 social,
i: ., LT 01 - tamilia estrangera, desplacada del
0 o) _ - lloc de residencia, entre d’altres, que
i i s st impliquen una situacié de vulnera-

bilitat elevada 1 per tant requerei-

possibilitat més, de I'infant 1 de la seva xen un tractament per tal d’evitar
tamilia, de mantenir una vida quotidia- que es generi una situacié de risc
na més propera a la desitjada, podent Sl

mantentr una activitat laboral amb .
c.3) En el 34% el seguiment ha estat

menys daltabaixos o més participacid del . . . 1 _
mtensiu, atesa la situacié d’alt risc,

menor a l’escola, per exemple. : e
entenent com a risc caracteristiques

c) Estudi dels factors de vulnerabilitat 1 o condicions de les families que po-

nsc social dels pacients mclosos a la Uni- den representar una amenaca per al

tat 1 del tipus d’intervencié social neces-
sapia (Claramonte, MA., Nadal, D. ef af,

2015). Atesos els muluples factors que

benestar del menor. Exemple d’a-
questes situacions son: pares amb

deficits en les capacitats fisiques,

mncideixen en el procés de malaltia, tots el intellectuals i/o emocionals que

pac1e11ts inclosos a la unitat fan un sSegul- POdetl suposar una limitacid per a

ment per part de Treball Social a causa la cura adient del menor: consum

de la situacié de vulnerabilitat sociofa- s st eanduetes wolemes. dis
2 2

miliar generada per la malaltia (Grific 3). funcions en les relacions intrafamai-

liars o amb el menor, condicions de

W Intervencio I’habitatge 1 I’adherencia al tracta-

puntual 45% .
o ment per part dels progenitors, en-
moderada 21%

tre d’altres.
B Seguiment intensiu .
VULNERABILITAT 34% En data actual, el cens de pacients ac-

tius és de 101, amb una mitjana d’edat de
5 anys. El 81% de les procedeixen de la
provincia de Barcelona (en ser aquesta
I'area d’influencia de I’hospital), el 6% de
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Tarragona, el 6% de Girona, el 3% de
Lleida 1 el 4% d’altres procedencies.

DISCUSSIO

En un mon que canvia de manera ver-
tiginosa 1 en el qual les societats es trans-
formen constantment, es fa necessari que
els professionals de 'ambit sanitari tinguin
coneixements 1 habilitats necessaris per
donar resposta a noves necessitats, no
només a les nascudes arran dels avencos
cientifics 1 tecnologics, sino a les sorgides
de les noves realitats familiars 1 socials.

Per aquesta rao, I’atencid de pacients
pediatrics amb malaltia cronica complexa
requereix professionals amb competén-
cies transversals (ESCARRABILLA, |.ef al.,
2015) que puguin donar resposta a aques-
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tes necessitats amb la intervencid d’equips
multidisciplinars que garanteixin una aten-
c16 holistica.

I en aquest sentit, la tasca del treballador
social sanitari es revela imprescindible com
a professional expert en Pacompanyament
de families amb fills en situaci6 d’elevada
complexitat clinica 1 amb una major vul-
nerabilitat davant 'impacte que aquesta
situacio té a les seves vides, 1, per tant,
amb una major necessitat de la gesti6 del
cas.

Sabem que els aspectes relacionats amb
Pestructura, funcionament 1 dinamica de
les families, la influéncia de 'entorn més
proxim, de la cultura, de les creences 1 la
gran incidencia dels determinants socials
son, tots, elements decisius en el diagnos-
tic, tractament 1 evolucid de la malaltia.
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