ANEXO |

FICHA DE RECOGIDA DE BUENAS PRACTICAS EN

ENFERMEDADES RARAS EN EL SISTEMA NACIONAL DE SALUD

1. TIiTULO Y NOMBRE DEL PROYECTO PRESENTADO A BBPP

“TRABAJANDO JUNTOS": Metodologia de cooperacion entre ADANO y el CHN en la atencidn a

nifios y nifias con enfermedades oncolégicas

2. DATOS DE LAENTIDAD RESPONSABLE

e Nombre de la entidad y de |a persona de contacto: Javier Molina Garicano
e Domicilio social (incluido Cédigo Postal.): Servicio de Pediatria. Complejo Hospitalario de
Navarra. Irunlarrea s/n. C.P. 31008 .
e CCAA: Comunidad Foral de Navarra
e Datos de contacto de la persona responsable del proyecto™
Nombre y apellidos: Maria José Lasanta Saez
e-mail: mlasants@navarra.es
Teléfono:848 42 28 og

3. Lineade actuacion

e  Area estratégica: Atencién Sociosanitaria

4. AMBITO DE INTERVENCION

e Comunidad Foral de Navarra

5. PERIODO DE DESARROLLO

e Fecha deinicio: Afio 1989
e Sigue enactivo

6) Breve Descripcion

Poblacion diana

Dirigido a los nifios y nifias con cancer de Navarra y a sus familiares y entorno.

El nimero anual de casos es aproximadamente de 20 casos por afio, estando registrados 351 nifios y
nifias en el periodo comprendido entre 1980 y marzo de 2013.

Al ir dirigida a toda la poblacién la distribucidn socioecondmica y la afectacidn a grupos vulnerables se
distribuye igual que en la poblacién general.

Objetivos '

El objetivo general es mejorar la calidad de vida de pacientes y familiares.
Objetivos especificos:
e  Atencion biopsicosocial de los nifios y nifias con cancer

Aquella persona de contacto que hara de interlocutora con el MSSS1y proporcionara mas informacién técnica acercade la
intervencién/experiencia en caso de ser necesario.



e Participacion de pacientes y familiares en el sistema sanitario
e  Evitarel aislamiento social

e Apoyar a las familias a lo largo del proceso asistencial ‘ N
e Asesorary gestionar ayudas de la Administracion, prestaciones sanitarias, sociales y laborales -
e Favorecer la continuidad de la formacion del escolar

e Facilitar la formacion del profesorado para la atencion psicosocial del o menor afectado
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Metodologia

En 1989 la Seccién de Onco-hematologia de Pediatria del Complejo Hospitalario de Navarra detectd la
necesidad de dar una atencion integral a los nifios y nifias afectados de céncer que fuera mas alla de lo
puramente bioldgico, para lo que impulsé la creacion de la Asociacién de Ayuda a Nifios con Cancer de
Navarra ADANO.

Desde entonces la Asociacion ha ido adquiriendo mas autonomia a la par que se ha profundizado en la
colaboracién y el trabajo conjunto llegando a la situacidn actual.

Cuando un nifio o nifia son diagnosticados de cancer el equipo médico informa a la familia y a la
persona afectada de un modo acorde a su edad.

Entre otros aspectos de la informacion se trata sistematicamente la posibilidad de recibir ayuda de
ADANO. Si esta es aceptada, el equipo médico contacta con ADANO y organiza un primer encuentro
entre la familia y los profesionales de ambas organizaciones.

ADANO hace una valoracion psicosocial completa y comienza la colaboracion entre profesionales de
ambas organizaciones en la atencién integral del nifio y nifia y su familia.

Semanalmente, o con mayor periodicidad si algin caso lo requiere, se hace un sequimiento de los nifios
y nifias en tratamiento, incluyendo los nifios que tienen que ser atendidos en otros hospitales de
referencia, a los que se da apoyo emocional y logistico en otras Comunidades.

Los profesionales del sistema sanitario pUblico colaboran con las actividades de difusion de la
asociacion y dan soporte médico a las actividades organizadas por la asociacion que lo requieren.

7- Resultados y Evaluacion

En 2006 se realizdo una encuesta de satisfaccion de los usuarios de ADANO con la intencidn de
encontrar areas de mejora. Los resultados de satisfaccion eran proximos al 100% por lo que se
consideré que la metodologia no era la adecuada para este objetivo.

Desde entonces se considera un indicador indirecto de la satisfaccién de los usuarios el nimero de
familias que deciden asociarse. En estos momentos el indice de asociacionismo entre los familiares
de nifios y nifias cuando se diagnostica un cancer es proximo al 100% y se mantiene al final del
proceso en mas del go% si el nifio o nifia ha sobrevivido y en torno al 40% si ha fallecido. El estado
emocional de la familia incide en el nivel de asociacionismo por lo que ADANO no permite la
asociacion de las familias hasta que ha pasado un minimo de 6 meses desde el diagndstico.

Otro indicador indirecto de la calidad de la atencion integral y la colaboracidn entre organizaciones
viene del hecho de que otras secciones de pediatria, que tratan nifios y nifias con procesos no
oncoldgicos, generalmente enfermedades raras, también requieren los servicios de ADANO y que
esta asociacion ha ampliado su area de intervencion a estos procesos.

Como indicadores cuantitativos contamos con:
e  nuUmero de familias que han recibido atencidn psicoldgica y social el Gltimo afio: 155
e apoyo afamilias desplazadas a otras CCAA: 18 familias, 100% de casos
e n°desesiones conjuntas con el Servicio de Pediatria: 44
e  Voluntarios y voluntarias: 72 personas, 70% de ellos mujeres

e  Acompaiiamiento en el hospital: 100% de familias afectadas
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e Grupos de autoayuda: 38 sesiones
e  Actividades de ocio y tiempo libre

o Campamento Barretstown (Irlanda) para nifios y nifias oncolégicos y con enfermedades
hematolégicas: Colaboracién del SNS-O con un profesional desplazado durante 10 dias

o Desplazamiento de nifios y nifias a campamentos de verano de otras organizaciones: 10

o Talleres de yoga, musicoterapia...

e Jornada de encuentro familiar: 42 personas



