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TEXTO DE LA COMUNICACION

Introduccion

El cancer infantil representa un problema de indole sanitario, afectivo y social que
requiere un abordaje multidisciplinar y coordinado. Existe un compromiso por parte del
Sistema Sanitario Publico de Andalucia (SSPA) de que las personas con cancer
dispongan de una atencion sanitaria eficaz y accesible, que favorezca su bienestar, su
calidad y expectativa de vida. Esto ha llevado a desarrollar herramientas de
coordinacion cuyo fin sea la consecucion de estos compromisos como el 1l Plan Integral
de Oncologia 2007-2012 y el Decreto de apoyo a las familias andaluzas?.

En el ambito pediatrico la actividad de los profesionales se centra en la prestacion de
cuidados dirigidos al nifio y familia, durante su proceso de enfermedad, teniendo como
principal objetivo el restablecer la salud lo antes posible y evitar la prolongacion
innecesaria de la hospitalizacion®.

El analisis de la situacién actual, debe aunar esfuerzos para dar respuesta a las
necesidades sentidas por nifios, familia y profesionales y asi, garantizar que se cumplan
este objetivo. Con el Decreto de apoyo a la familias andaluzas, el SSPA pone en marcha
la Enfermera Gestora de Casos (EGC) como herramienta facilitadora en el abordaje de
esta poblacion. Se busca la maxima efectividad y eficacia, favoreciendo la cohesion del
SSPA y la coordinacién entre niveles®®.
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Objetivos

e Explorar la opinion de los profesionales de Atencidn Primaria (Enfermeras Gestoras
de Casos Comunitaria y Coordinadores de cuidados) sobre la actuacion de la figura
de la EGC en el proceso de coordinacion de pacientes oncohematoldgicos
pediatricos y sus familias en el Hospital Materno Infantil de Granada.

e Conocer la opinion de los profesionales de Atencidén Hospitalaria, sobre la actuacion
de la figura de la EGC en el proceso de coordinacion de pacientes
oncohematologicos pediatricos y sus familias en el Hospital Materno Infantil de
Granada.

e Indagar la opinion de los padres de menores con problemas oncohematoldgicos
sobre la actuacion de la EGC y coordinacion con Atencion Primaria en el Hospital
Materno Infantil de Granada.

Material y método

Se realiz6 un estudio cualitativo descriptivo con un enfoque fenomenolégico.

El estudio fue realizado en el Hospital Materno Infantil (HMI) de Granada, de enero de
2014 a junio de 2015.

Los participantes fueron los profesionales implicados en el cuidado de los nifios con
problemas oncohematoldgicos y de sus familias tanto en el ambito hospitalario como de
primaria y los padres de estos nifios derivados a la EGC en pediatria.

Criterios de inclusion: acceder voluntariamente a participar en el estudio, no tener
problemas de comunicacion relacionados con el idioma espafiol y ser mayor de edad.

La seleccidn de los participantes fue intencional, su nimero fue determinado siguiendo
el principio de saturacion teorica.

La recogida de datos se llevd a cabo a través de entrevistas en profundidad con guion
semiestructurado. Se elaboraron preguntas abiertas para profesionales y familias para
dar respuesta a las siguientes categorias de analisis:

- Aspectos positivos y negativos sobre la actuacion de la EGC en pediatria.

- Identificacion del momento o momentos adecuados en la derivacién durante la
hospitalizacion.

- Identificacion del momento o momentos adecuados en la derivacion a Atencion
Primaria.

Todas las entrevistas fueron grabadas y transcritas literalmente. Tuvieron una duracién
entre 30-45 minutos y se realizaron en un despacho del HMI.

Se realiz6 un analisis de contenido por dos investigadores de forma independiente,
siguiendo el esquema analitico de la Teoria Fundamentada. Para garantizar el rigor se
ha recurrido a la triangulacion de investigadores y asi contrastar y enriquecer las
categorias tematicas y el analisis.

Con respecto a las consideraciones éticas el estudio atiende a todos los aspectos éticos y
legales recogidos en la normativa vigente. Se ajusta en todo momento a la declaracion
de Helsinki y a la ley de proteccién de derechos de los pacientes (Ley 15/2002). No se
ha recabado ningun dato clinico que no atienda estrictamente a los objetivos del estudio.
Todos los datos recogidos han sido registrados de forma andnima, siguiendo
estrictamente las leyes y normas de proteccion de datos en vigor (Ley 41/2002 de 14 de
noviembre; Ley 15/1999 de 15 de diciembre.



Resultados

Se entrevistaron a 13 padres de 19 nifios derivados a la EGCH, 7 enfermeras, 3
oncopediatras y 1 psicologa de atencion hospitalaria y 16 EGCC o Coordinadores de
cuidados de atencidn primaria.

Las opiniones sobre aspectos positivos y negativos de la actuacion de la EGC en
pediatria de los profesionales de primaria entrevistados versaron sobre seguridad;
cercania entre profesionales, paciente y familia; mejora de la continuidad asistencial;
asistencia precoz y agilizacion en la coordinacion entre niveles asistenciales. Los
profesionales de atencion hospitalaria entrevistados también recogen aspectos de
continuidad asistencial, al contar con este profesional de referencia que resuelve
incidencias relacionadas con la continuidad de tratamientos y de material necesario
para el cuidado en domicilio.

Todos los profesionales que han participado en el estudio opinan que el momento o
momentos adecuados en la derivacidon se debe producir desde el inicio del proceso,
cuando se conoce el diagnostico y en los dias previos al alta. Asi como, cuando precise
tratamiento y continuidad de cuidados en el domicilio, en situaciones de final de la vida
y estén incluidos en cuidados paliativos.

Las familias participantes opinan que la actuacion de la EGC en pediatria ha significado
un apoyo emocional, un instrumento facilitador dentro de un trato mas humanizado
durante el proceso de salud-enfermedad. En cuanto al momento en el que debe
intervenir este figura, coinciden con los profesionales participantes en que debe ser
desde el primer momento que se da el diagnostico. También coinciden en sefialar que
los profesionales de atencion primaria deben intervenir en el mismo momento,
manifestando que han contactado con ellos en ocho casos de forma telefénica o
visitandolos en el domicilio. En cinco casos no se produjo ese contacto.

Discusion

La EGC es importante en el acompafiamiento de estos nifios, siendo un instrumento
facilitador en la coordinacion, accesibilidad y dotacion de recursos, garantizando la
continuidad asistencial entre niveles*>®.

Los padres valoran en los profesionales su capacidad de relacion, cercania, afecto,
acompariamiento y apoyo. Aspectos que también recogen otros autores, siendo el trato
humanizado una de las principales demandas de éstos’®.

Se pone de manifiesto que a pesar de que existan los medios para que se produzca la
coordinacion entre niveles, estos fallan y producen a las familias sensaciones de
desamparo y soledad®.

La investigacion cualitativa se presenta como la metodologia méas idénea para explorar
la experiencia de profesionales y familias desde su propia perspectiva, dandoles voz®°.
La limitacion de esta investigacion es la generalizacion de los resultados. Se ha tratado
de plasmar las percepciones, emociones y vivencias de profesionales y de familias en
una primera fase exploratoria.

Conclusiones

Los profesionales de atencidon primaria y hospitalaria ven a la EGC como un valor
afiadido en el proceso de atencion de estos nifios. De la misma manera se pone en
evidencia la necesidad de trabajar de forma coordinada entre niveles asistenciales para
dar una mejor respuesta a estos nifios y su familia.



Los padres creen necesaria que esta figura actle desde el principio del diagndstico.

El trato humanizado por parte de los profesionales es muy valorado por las familias en
estas circunstancia tan dificiles.

Implicaciones y recomendaciones para la practica

La EGC tiene que estar presente desde la confirmacion del diagndstico y cuando se den
otras necesidades que requieren su intervencion.
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