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INTRODUCCIÓ 
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¿Que és una Immunodeficiència Primària (IDP)? 

• Les immunodeficiències primàries (IDP) son un grup 
de més de 300 malalties congènites amb alteració 
quantitativa i/o funcional del sistema immunitari. 

• Major susceptibilitat de patir infeccions greus,  amb 
predisposició a desenvolupar al·lèrgies, processos 
d’autoimmunitat i càncer infantil. 

• Son malalties minoritàries que afecten a 1 de cada 
2.000 nounats. 

• La forma més greu de IDP és la Immunodeficiència 
Combinada Greu (IDCG) son els nens i nenes 
coneguts com “nens bombolla". 
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¿Que suposa per als pacients i les famílies tenir una IDP? 

Proves diagnòstiques 
+ impacte emocional 

pel diagnòstic 

Visites freqüents i 
hospitalitzacions 

Tractaments 
complexos: IGIV, 

IGSC i TPH 

Malaltia crònica 

Gravetat de la 
malaltia 

Qualitat de vida 
deteriorada 

Percepció de salut 

física 

Estat emocional 

Esfera relacional 

Integració 

escola/treball 
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Programa d’atenció integral per nens/es amb IDP 
“Tinc IDP, No estic sol” 

OBJECTIUS: 
 

• Promoure l’atenció integral dels pacients pediàtrics amb IDP per millorar o preservar la 
seva qualitat de vida. 
 

• Oferir una atenció global mitjançant un equip multidisciplinar. 
 

• Planificar un conjunt d’intervencions dirigides a facilitar l’adaptació a l’entorn 
hospitalari, comprendre la seva malaltia i compartir experiències amb iguals. 
 

• Intervenir sobre el context  més significatiu del pacient pediàtric: família i escola  
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Característiques pacients 2018  

• 75 pacients IDP i 157 cuidadors i familiars 
• 0 – 27 anys 

• 25% dificultats sòciofamiliars   
• 35% trastorns del desenvolupament, o necessitats educatives especials 
 

• Afectacions molt diverses: 
• Casos: Malaltia Granulomatosa Crònica, Síndrome de Bruton, ID 

Combinada Greu, Atàxia Telangiectasi 
• Tractaments de gammaglobulines, Trasplantament de Progenitors 

Hematopoètics 
• Casos de ingressos de llarga durada. 
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METODOLOGIA 
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Atenció psicològica individual i familiar  

 

 

• Suport als cuidadors principals 
 
• Intensificar la intervenció en moments de crisis o d’alta 

complexitat: 
 Informació i acceptació del diagnòstic: Cribratge neonatal 
 Hospitalitzacions: gestió ajuts i recursos  
 Crisis personals o de cicle vital 
 Processos pal·liatius i acompanyament al final de vida 

• Atenció psicològica en les visites de control com part de la intervenció 

 

• Vetllar pel benestar psicològic del pacient i la seva família, incloent als 

germans/es. 
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   Ajuts socials durant l'hospitalització 

 

> de 850  dietes 

52 Ajuts transport 

Altres ajuts bàsics 

Més de 40 
famílies 

beneficiades 

AJUTS SOCIALS 2018 
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Intervenció grupal 

• Sessions amb grups de pacients amb característiques similars per treballar 
aspectes psicoeducatius relacionats amb la malaltia i per afavorir l’ajuda 
mútua. 

  
• Promoure la relació entre pacients dinamitzant grups d’iguals. 
 

 
Tipus d’intervencions grupals 

Petits grups 
terapèutics: 

pacients i 
cuidadors 

Activitats de 
grup 

Tallers grupals: 
laboratori, 
expressió 

corporal… 

Sortides, visites i 
activitats de difusió 
fora de l’hospital 

https://www.facebook.com/bcnpidfoundation/photos/a.904820369584521.1073741828.904740742925817/1683871755012708/?type=3
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https://www.facebook.com/bcnpidfoundation/photos/pcb.1774341112632438/1774340355965847/?type=3
https://www.facebook.com/bcnpidfoundation/photos/pcb.1774341112632438/1774340255965857/?type=3
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   Materials específics 
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Programa: LES IDP A LES ESCOLES 

• Intervenció comunitària en l'àmbit escolar dels pacients. 
 

• Activitats en les escoles dels pacients amb un equip multidisciplinar per 
difondre les IDP. 
 

• Apropar a l’entorn escolar la realitat del pacient per afavorir la seva 
integració a l’aula. 
 

• Afavorir que els alumnes puguin realitzar projectes de col·laboració per a 
les IDP (Aprenentatge en servei). 



Sempre, el pacient primer #campusvhebron   |   @hvhebron 

 Activitats a les escoles 



Sempre, el pacient primer #campusvhebron   |   @hvhebron 

RESULTATS 
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Avaluació del programa 

• Beneficiaris: 75 pacients (0 a 27 anys) y 157 familiars 
• Qüestionaris de satisfacció bianuals    

• 77 enquestes de satisfacció : 
• 31,2% (n=20 pacients de ≥ 12 anys) 
• 93,4% (n= 57 cuidadors) 

 

• Qüestionari de valoració activitats grupals 
 13 pacients i 3 germans/es (7 a 14 anys)  
 Al finalitzar cada activitat grupal 
 
• Estudi d’avaluació d’indicadors de Qualitat 
de Vida en nens/es IDP, 2018-19 (PEDS QL). 
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Satisfacció amb el programa 

Qüestionaris  satisfacció 
pacients 

• No diferències significatives entre 
pacients i familiars. 

• L’ítem pitjor valorat va ser l’espai  

• Els ítems més valorats: l’atenció,  el 
tracte humà i el suport rebut  

• Puntuació global: 4.5/5 

 
 

Qüestionaris satisfacció activitats 
grupals 

• No diferències significatives entre les 
diferents activitats. 

• Puntuació global: 2.9/3 
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CONCLUSIONS 



Sempre, el pacient primer #campusvhebron   |   @hvhebron 

Conclusions 
• L’atenció integral és imprescindible per una correcta 

atenció als nens/es amb IDP. 

• Atendre al sistema familiar i arribar a l’àmbit escolar 

afavoreix el benestar del pacient amb IDP. 

• El model integral requereix d’un equip multidisciplinar 

que recolza al pacient, però que a la vegada reforça als 

professionals: espai de cura a l’equip  professional. 

• És clau el paper de les entitats: ACADIP i BCN PID 

Foundation. 
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   Promotors i col·laboradors del projecte  
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¡Moltes gràcies! 
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