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Resumen

Objetivos: La comprension de lainformacion clinica recibida por |os padres en esta patologia supone un pilar
fundamental en el proceso. El objetivo principal es definir cdmo valoran los padres la calidad global de la
informacién proporcionada durante €l tiempo de diagndstico, tratamiento, recuperacién y seguimiento de un
nifio con hidrocefalia hemorréagica de la prematuridad (HHP) intervenido quirdrgicamente para la colocacion
de una derivacién ventricul o-peritoneal (DVP). Como objetivo secundario se busca identificar los factores
gue intervienen en latransmision y comprension de lainformacion.

Métodos: Se seleccionaron un total de 9 pacientes con HHP intervenidos en nuestro centro para colocacion
de DVP en € periodo 2014-2016. El fallecimiento del pacientey el lugar de residencia fuera de Esparia
fueron establecidos como criterios de exclusion. A través de una entrevista cualitativa abierta se recogen las
respuestas aportadas por los padres. El contenido de estas entrevistas es procesado para establecer datos
objetivos acerca de la percepcion de lainformacion clinica recibida por |os progenitores.

Resultados: Los factores que mejoran la comprensién de lainformacion por parte de los padres son € lugar
elegido y la privacidad del mismo, la actitud del médico durante el proceso, la disponibilidad de tiempo
suficiente paralaresolucion de dudas, asi como la presencia de ambos progenitores. La accesibilidad del
profesional es €l factor que més ayuda alafamilia apasar por éste proceso, marcado fundamental mente por
laincertidumbre de caraa prondstico funcional del nifio.

Conclusiones: La comprension de lainformacion por el paciente y/o su familiaresulta fundamental en €l acto
médico. En la HHP se dan circunstancias especial es que pueden dificultar ésta comprension. El lugar elegido
paradarla, asi como la accesibilidad y disponibilidad del neurocirujano son los factores que mas influyen en
esta recepcion de informacion.
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