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Resumen

Objetivos: La comprensión de la información clínica recibida por los padres en esta patología
supone un pilar fundamental en el proceso. El objetivo principal es definir cómo valoran los padres
la calidad global de la información proporcionada durante el tiempo de diagnóstico, tratamiento,
recuperación y seguimiento de un niño con hidrocefalia hemorrágica de la prematuridad (HHP)
intervenido quirúrgicamente para la colocación de una derivación ventrículo-peritoneal (DVP). Como
objetivo secundario se busca identificar los factores que intervienen en la transmisión y comprensión
de la información.

Métodos: Se seleccionaron un total de 9 pacientes con HHP intervenidos en nuestro centro para
colocación de DVP en el periodo 2014-2016. El fallecimiento del paciente y el lugar de residencia
fuera de España fueron establecidos como criterios de exclusión. 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 percepción de la información
clínica recibida por los progenitores.

Resultados: Los factores que mejoran la comprensión de la información por parte de los padres son
el lugar elegido y la privacidad del mismo, la actitud del médico durante el proceso, la disponibilidad
de tiempo suficiente para la resolución de dudas, así como la presencia de ambos progenitores. La
accesibilidad del profesional es el factor que más ayuda a la familia a pasar por éste proceso,
marcado fundamentalmente por la incertidumbre de cara al pronóstico funcional del niño.

Conclusiones: La comprensión de la información por el paciente y/o su familia resulta fundamental
en el acto médico. En la HHP se dan circunstancias especiales que pueden dificultar ésta
comprensión. El lugar elegido para darla, así como la accesibilidad y disponibilidad del
neurocirujano son los factores que más influyen en esta recepción de información.
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