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Resumen

Introduccion: El desarrollo de la bioética ha incorporado la participacion los
pacientes en el proceso de toma de decisiones sobre su salud como un estandar
ético actual. Esto es especialmente complejo en el caso de nifios, nifias y
adolescentes, donde el respeto por la autonomia implica no so6lo tomar en cuenta la
decision de los padres, sino también incorporar las preferencias de los menores.
Existen reportes del interés por parte de los nifios a participar de las decisiones,
pero con frecuencia no se les da una oportunidad real de participar de ellas. Este
proceso ha sido evaluado en literatura internacional mediante distintos
instrumentos, tales como CollaboRATEpediatric, validado en poblacion pediatrica
en aleman, con buenos resultados sobre los 3 elementos del proceso de toma de
decisiones compartidas. Ha sido utilizado en diversos contextos clinicos a nivel
internacional, mostrando porcentajes variables de satisfaccion de los pacientes.
Objetivo: El objetivo de este trabajo es evaluar el proceso de participacion de
pacientes y sus padres en las decisiones sobre su salud, en consulta ambulatoria
de neurologia pediatrica en dos hospitales de la V Region.

Metodologia: Se realizé un estudio descriptivo cuantitativo de caracter prospectivo,
utilizando muestra aleatoria por conveniencia, en pacientes entre 7 y 18 afos de
edad y sus padres en control en policlinico de neurologia pediatrica, aplicando
Formulario CollaboRATEpediatric, cada uno con 3 encuestas: Una dirigida a los
padres con respecto a sus percepciones sobre su propia participacion, otra dirigida
a los padres sobre sus percepciones en relacién a la experiencia que sus hijos
tuvieron (padres como testigos) y otra dirigida a los menores sobre su propia
percepcion de participacion. Se considero6 el Top Score CollaboRATE como medida
de resultado, a fin de comparar con reportes internacionales.

Resultados: Se obtiene un Top Score de 63% en promedio, sin diferencias entre los
centros. No existe correlaciéon significativa entre los resultados de la encuesta de
padres como acompafiantes con los resultados reportados por los menores o por
los padres con respecto a sus propias percepciones, en la pregunta sobre la
integracion de las preferencias en las decisiones. A su vez, se observa una
tendencia hacia mayor score en las nifias en todas las preguntas.

Conclusiones: En nuestro medio, se obtiene un 63% de satisfaccion de los padres
y los NNA con su participacion en las decisiones, lo que es inferior a lo publicado en
la literatura internacional. Esta menor tasa esta en el contexto latinoamericano,
donde existen altos indices de paternalismo en la relacion clinica. La diferencia en
las percepciones de padres e hijos sobre la incorporacion efectiva de estos ultimos
en las decisiones sanitarias, supone la necesidad de explorar las estrategias
comunicativas que se implementan en la atencion de pacientes en pediatria.



1. Marco Tebrico

1.1. Introduccién

La medicina ha experimentado cambios significativos en las Ultimas décadas. El
desarrollo tecnoldégico ha permitido contar con diversas herramientas terapéuticas
en beneficio de las personas, y por otro lado ha contribuido a un proceso de muerte
prolongada y excesivamente medicalizada tras el desarrollo de las terapias de
soporte vital, en el marco de una relacion clinica que, a su vez, ha dejado el
tradicional caracter de relacion médico-paciente, constituyéndose en un vinculo
institucionalizado y en el que participan diversos profesionales, directa e
indirectamente.

A su vez, el cambio en la relacion clinica ha dado lugar a una mayor participacion
de las personas en las decisiones que conciernen a su salud, mediante el
reconocimiento de su derecho a la libertad de conciencia y autonomia para la
ejecucion de su proyecto de vida y, en consecuencia, poder ser una voz relevante
gue exige ser informada e incorporada. Los cambios sociales y el surgimiento de
las demandas a lo largo del siglo XX, orientadas al efectivo ejercicio de los derechos
civiles y politicos, el rol del género en medicina y el valor de la diversidad de
poblacion en situacion de discapacidad, migrantes o perspectivas de género no
binario, han planteado la necesidad de un abordaje individualizado en las
decisiones, que reconozca el ambito conceptual en que las acciones sanitarias se

implementan. De esta manera, el antiguo paternalismo médico ya no se ajusta a los



estandares actuales de la relacion clinica, donde la beneficencia tradicional debe

incorporar las preferencias y valores de las personas en relacion a su mayor bien.

1.2.Proceso de toma de decisiones compartidas

El proceso de toma de decisiones compartidas es un proceso en el cual pacientes
y clinicos comparten informacién y toman decisiones en conjunto®. La participacion
de las personas en la atencion de salud ha significado un cambio al tradicional
paternalismo médico que por siglos caracterizé la relacion médico-paciente, lo que
plantea la necesidad de desarrollar habilidades comunicativas para informar y lograr
comprender por parte de las personas las distintas alternativas de acciones en el
ambito de la salud y las consecuencias de las decisiones que se lleven a cabo,
respetando su autonomia. En la actualidad esto es menos claro en sentido practico,
dadas las diferentes perspectivas sobre como es entendido el concepto de
autonomia, el que se concibe tedricamente desde un adulto autbnomo competente.

En el caso de los nifios, nifias y adolescentes (NNA), esto supone un reto adicional.
En el quehacer pediatrico, los padres son frecuentemente los responsables de la
toma de decisiones, guiados por el estdndar del “mejor interés del nifo”, y su
autoridad solo se cuestiona si son abusivos o negligentes. En este sentido, el trabajo
de los médicos en pediatria es mas complicado que el de los médicos de adultos
con respecto al respeto de la autonomia, porque no solo se tiene la tarea de respetar
la autonomia de los padres en la toma de decisiones, sino que también la
responsabilidad, junto con los padres, de apoyar la autonomia progresiva de los

nifios en tanto pacientes®.



La perspectiva del neurodesarrollo plantea un enfoque de cambios progresivos en
cuanto al pensamiento abstracto y desarrollo moral, que en un contexto cultural y
social dado implica un rol diferenciado en cuanto a la participacion que tienen los

menores en las decisiones sanitarias®.

1.3. Autonomia relacional y participacion de NNA: Fundamentos éticos

Respetar la autonomia de los pacientes en pediatria implica evitar una concepcion
individualista de los padres como autoridades suficientes en el ejercicio de la
subrogacién de la autonomia, sin escuchar al menor. En este sentido, un modelo de
autonomia relacional permite comprender el razonamiento moral no sélo desde una
perspectiva individualista del agente autobnomo, sino que desde sus relaciones en
tanto persona integrada socialmente, con una identidad formada dentro de un
contexto de relaciones sociales y moldeadas por un complejo de determinantes
sociales que se entrecruzan, como la raza, el nivel socio-econémico, el géneroy la
etnia. Por lo tanto, este enfoque permite analizar las dimensiones intersubjetivas y
sociales de la individualidad y la identidad para las concepciones de autonomia
individual y su capacidad de ejercer su agencia moral y politica®. En el caso de
NNA, las decisiones sanitarias influyen directamente sobre ellos y, por tanto,
requiere incorporar sus creencias, valores, preferencias e intereses, desde un
modelo fundamentalmente dinamico, continuamente construido y reconstruido en
un proceso dialégico con otras personas, contemplando el “si mismo” como alguien
gue es emocional y encarnado, ademas de racional, enfatizando asi otros aspectos

no necesariamente incorporados en una perspectiva individualista de la autonomia,



tales como el rol de la imaginacién y las actitudes y disposiciones emocionales en
la toma de decisiones. Por ejemplo, es relevante considerar en la toma de
decisiones la experiencia altamente emocional de los padres de nifios gravemente
enfermos. A su vez, la perspectiva relacional también reconoce los riesgos en los
cuales una socializacion opresiva puede impedir un desarrollo adecuado de las
capacidades de autodeterminacion, o identificar que en la préactica los padres no
siempre deciden orientados hacia el mejor interés del menor, sino que motivados,
entre otros, por su propio estado emocional. En este sentido, una perspectiva
relacional de la autonomia expande los tipos de justificaciones que serian
consideradas éticamente apropiadas para la toma de decisiones®.

Incorporar a las personas en las decisiones relacionadas a su atencion de salud
es un imperativo ético actualmente, con fundamentos clinicos y morales. Ademas
de los beneficios relacionados con la mejor atencion, en virtud de tomar mejores
decisiones y favorecer asi un mejor uso de recursos, el implementar un proceso de
comunicacién efectiva con los pacientes, buscando conocer sus preferencias y
valores e incorporarlos en las decisiones, involucra un respeto por la autonomia de
las personas, reconociéndolas como sujetos con dignidad intrinseca. Esto implica
que el profesional comprenda que las decisiones sanitarias influyen sobre el
proyecto de vida de cada quien y, por tanto, guardan un componente moral, no sé6lo
implicando un ambito técnico-cientifico. Esto especialmente en NNA, cuyo proyecto
en pleno desarrollo se ve influido por factores eventualmente irreversibles, y que
requieren que las decisiones estén efectivamente orientadas hacia su mejor interés

en el cuidado de su salud.



La Convencion de las Naciones Unidas sobre los derechos de los nifios de 1989,
reconoce el derecho del nifio “al disfrute del més alto nivel posible de salud y a
servicios para el tratamiento de las enfermedades y rehabilitacién de la salud” ®.
Eso supone la obligacion de asegurar que el mejor interés del nifio sea considerado
como un aspecto central de las acciones en salud que les afectan. En este sentido,
es relevante que en el concepto del mejor interés se incorporen los valores de las
personas, preferencias y objetivos del tratamiento, junto al juicio clinico, a la
evidencia disponible y a la experiencia comparada. Una extension razonable de esta
idea en pediatria involucra considerar en ello tanto a los padres o representantes
como a los nifios, niflas y adolescentes, promoviendo el desarrollo de mejores
decisiones mediante el consenso, lo que ha sido descrito en diferentes grupos de
pacientes, tales como en nifios con complejidad médica® (definido como
condiciones crénicas que resultan en altas necesidades de atencién, gran uso de
recursos y severa discapacidad funcional), en espectro del autismo(®, en pacientes
en condicion de discapacidad(”, en pacientes con trastornos del neurodesarrollo(
y en el contexto de nifilos agudamente enfermos con necesidad de atencién médica
urgente®, a pesar de diversas barreras que los padres identifican cuando se
abordan teméticas relacionadas con la toma de decisiones en relacion a la salud de

sus hijos.

1.4. Autonomia subrogada y menor maduro
La doctrina del menor maduro consiste en un concepto cuyas primeras referencias
legales se situan a principios del siglo XX y que alcanza mayor desarrollo en los

afios 700, inicialmente relacionado a la suficiencia del consentimiento de los
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menores de edad ante necesidad de cirugias urgentes, en ausencia de sus padres.
Con los cambios propios de la relacion clinica, el reconocimiento de los derechos
sexuales y reproductivos, y el conocimiento sobre el desarrollo moral y cognitivo de
los NNA, entre otros, fue reconociéndose que los denominados derechos de
personalidad y otros derechos civiles, pueden ser ejercitados por un individuo desde
el mismo momento en que es capaz de disfrutarlos, lo que puede suceder bastante
antes de los 18 afios*9. En 1973, la Academia Americana de Pediatria®® afirmaba:
“Un menor puede dar su consentimiento para recibir asistencia médica cuando es
capaz de tomar decisiones racionales y dicha asistencia puede verse comprometida
por el hecho de informar a sus padres”.

Los NNA debieran participar en las decisiones sanitarias en forma dinamica,
mediante un rol que evoluciona al ritmo de su edad, madurez y tipo de decision. Un
desafio pendiente es empoderarlos en orden a incorporarlos en su atencién de salud
y promover con ellos un enfoque de toma de decisiones compartidas*?. Otras
aproximaciones precoces sobre el concepto del menor maduro provienen de la ética
de la investigacién. Diversos estudios que han evaluado este aspecto han mostrado
que los nifios bajo los 10 afios de edad comprenden los aspectos practicos de una
investigacion, pero son menos capaces de comprender materias abstractas, tales
como sus derechos. Desde una perspectiva de maduracion cognitiva continua, la
mayoria de las investigaciones muestra diferencias entre la comprension general de
sus derechos por parte de adolescentes mayores y menores. Con respecto a
adolescentes mayores comparados a adultos, los resultados son mixtos. Sin

embargo, en varios estudios los adolescentes de 14 afios no difieren de los adultos
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cuando se evalidan los cuatro estandares de competencia: Comprension,
apreciacion, razonamiento y eleccion®?).

Tomar decisiones corresponde a un proceso caracterizado por la eleccion de una
opcién entre varias. La naturaleza y complejidad de las decisiones en el diagnéstico,
evaluacion, tratamiento, cuidados y servicios de apoyo implican un desafio adicional
cuando se debe elegir. En el caso de los nifios, nifias y adolescentes, esta
capacidad se vincula esencialmente con el desarrollo de estructuras neurolégicas
relacionadas con el desarrollo cognitivo, moral y de personalidad. En este sentido,
diversos estudios cientificos en neurociencias y en psicologia evolutiva dan luces
sobre los cambios en la estructura cerebral y sus correlatos conductuales, que
subyacen a la autonomia progresiva en edad pediatrica®4. El desarrollo del
sistema nervioso prosigue a lo largo de la infancia y hasta la tercera década de la
vida, caracterizandose por periodos de podas neuronales y mielinizacion. En la
adolescencia temprana se ha descrito que las areas temporales y parietales que
median funciones espaciales, sensoriales, auditivas y de lenguaje ya estan
maduras, al igual que el I6bulo frontal que madura durante la adolescencia tardia y
adultez joven, encargada del control del pensamiento y de la toma de decisiones.
Otro desarrollo cerebral importante en esta etapa se relaciona con el control de la
impulsividad (toma de riesgo) mediado por el sistema limbico, particularmente en la
corteza orbito-frontal, que ayuda a controlar los impulsos para buscar gratificacion;
y el funcionamiento de los sistemas de recompensa, formado por el nucleo
accumbens, a menudo denominado “el centro del placer” que alerta y motiva para
la recompensa, y proyecciones dopaminérgicas que surgen desde areas limbicas,

que procesa la emocion y motivacion para la recompensa. En la adolescencia, el
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desarrollo precoz del nicleo accumbens en relacion a la corteza orbito-frontal, este
altimo de mielinizacién mas tardia, subyace a la conducta proclive a la toma de
riesgo dada la inmadurez del control de impulsos. En este periodo el ndcleo
accumbens tiene una mayor actividad que en adultos y, por tanto, pueden ser
atraidos facilmente a la accion impulsiva por su sistema de recompensa; a su vez,
el nucleo caudado tiene una menor activacion y menor capacidad de regular los
sistemas de recompensa, lo que incrementa una conducta dirigida por estas
estructuras. Asi, las influencias medioambientales tales como el alcohol, drogas,
desercion escolar, malnutricion, entre otros, pueden impactar negativamente el
cerebro en desarrollo.

En cuanto al desarrollo cognitivo, estudios de psicologia evolutiva han mencionado
el rol de la denominada “hot and cold cognition”. “Hot cognition” se refiere a la
cognicién en condiciones de alta excitacion emocional o conflicto, a menudo
involucrada en conductas de riesgo en adolescentes, actuando asi en forma
impulsiva o poco racional. “Cold cognition” se refiere a la cognicion en condiciones
de baja excitaciéon, como cuando no hay otros compafieros presentes y/o durante la
resolucién de situaciones hipotéticas. Ambos tipos de cognicion involucran circuitos
neuronales distintos y logran su madurez durante la adolescencia, caracterizando a
esta etapa por una madurez mayormente cognitiva que socioemocional.

En relacion al desarrollo del razonamiento moral, los principales aportes sobre el
tema provienen de los trabajos de Jean Piaget y Lawrence Kohlberg, realizados a
partir de las respuestas que pacientes de distintas edades dieron ante una serie de
problemas morales. Piaget establecié diferencias entre la moral heteronoma, que

dice relacion con una obediencia ciega a normas sagradas e inalterables, propia de
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nifios y niflas, quienes identifican las reglas morales con las leyes fisicas, ambas
absolutas, sagradas e intocables; y la moral autbnoma propia de los adolescentes,
en la que se empiezan a considerar tanto la relatividad de las normas como la
intencionalidad de los actos, dando lugar al ejercicio de la voluntad y, a partir de
ello, a la posibilidad de ejecutar actos en virtud de normas auto determinadas e
interiorizadas, alejandose de las demandas externas.

Kohlberg fue mas alla, al establecer una serie de niveles y grados en el desarrollo
moral de caracter universal y secuencia invariable®1®), De acuerdo con él, el
razonamiento moral se desarrolla a través de tres niveles, el pre-convencional,
caracterizado por un control moral externo en el cual las reglas provienen de las
figuras de autoridad, tales como padres 0 maestros, etapa que es propia de la
primera década de la vida (80% de los nifios hasta los 10-12 afios). El segundo nivel
se denomina convencional y se caracteriza por un vinculo de la moralidad con las
relaciones personales y sociales, tomando en consideracion lo que el grupo espera
del individuo en términos del rol que éste tiene; en este nivel se sitian la mayoria
de adolescentes y personas adultas. Y el tercer nivel o post-convencional, se
caracteriza por un enfoque de los problemas morales desde una perspectiva
superior 0 anterior a la sociedad, definido en términos de principios y valores mas
abstractos, pudiendo el individuo cambiar o eliminar aquellas normas que le parecen
injustas; este nivel es solo alcanzado por una minoria de personas adultas. A pesar
que el planteamiento de Kohlberg sugiere que el desarrollo moral procede de
acuerdo con una secuencia invariable de etapas, no es muy estricto como para
plantear edades concretas para el paso de una etapa o nivel al siguiente. No

obstante, habria que esperar al menos hasta la adolescencia media para encontrar

14



niveles de razonamiento moral similares a los de la mayoria de adultos®1>16), Este
modelo ha sido criticado por su pretension de universalidad sin considerar el factor
cultural y por tener una perspectiva muy masculina, de acuerdo a Carol
Guilligan®12), Si bien la mayoria de edad desde el punto de vista legal se ha situado
en distintos paises entre los 16 y 18 afios, los estudios de psicologia evolutiva de la
moralidad demuestran que la mayor parte de los adolescentes alcanzan su madurez
moral entre los 13 y 15 afos.

Teniendo presente la nocidn de desarrollo de la capacidad para tomar decisiones,
surge la interrogante si en realidad los nifios y adolescentes desean participar de
ello. Existen reportes europeos*”)y norteamericanos@® que han mostrado que ellos
quieren ser involucrados en el proceso de decision, incluso cuando los resultados
plantean serias consecuencias negativas, privilegiando el poder hacer sus
elecciones por si mismos, antes que tener una autoridad que decida por ellos,
especialmente en el caso de los adolescentes. Con respecto al como involucrar a
los nifios en las decisiones, estudios han mostrado que se requiere impactar
positivamente su ambiente. Las reacciones de los nifios y adolescentes son
altamente dependientes de su estado emocional, requiriendo la creacion de una
atmosfera no estresante que pueda significativamente mejorar su capacidad de

participar®?,

1.5. Toma de decisiones compartidas en pediatria

La toma de decisiones compartidas en pediatria es considerada parte integral de

servicios sanitarios de alta calidad por varias razones. Primero, hay evidencia de
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efectos positivos en distintos resultados, tales como consentimiento informado,
satisfaccion con los tratamientos o reduccién de las preocupaciones®?, Decisiones
compartidas con los padres reducen el denominado “conflicto decisional” e
incrementan el conocimiento sobre las enfermedades, asi como la satisfaccion con
el cuidado. En segundo lugar, tanto padres como NNA demandan participar de las
decisiones@), En tercer lugar, la convencion de los derechos del nifio de las
Naciones Unidas estipula que los nifios deben ser asegurados del derecho a
expresar sus visiones en todas las materias que les competan, incluyendo
decisiones sanitarias, y que estas visiones tengan la debida importancia. Mientras
la capacidad legal de tomar decisiones de manera independiente es dependiente
de la edad y difiere entre los paises, el derecho fundamental de los nifios a ser oidos
es universal y no depende de la edad ni circunstancias legales. Sin embargo, existen
reportes que muestra que si bien los menores usualmente quieren ser consultados
e incluidos en la toma de decisiones sobre su tratamiento, en la practica a menudo
no se les da una oportunidad real de participar en ellas.@),

Considerando la relevancia que tiene implementar un proceso de toma de
decisiones compartidas como expresion de una relacion clinica actual que
reconozca el valor de la participacion de las personas, es muy importante conocer
si en la practica esto se hace en nuestro medio y qué estudios se han desarrollado.
En uno de ellos se evaluo el proceso de consentimiento informado en pediatria, en
cuanto a las creencias, expectativas y preferencias de padres, medicos y
enfermeras en un Servicio de Pediatria de un Hospital publico de Santiago®Y. En
él, la totalidad de los profesionales consultados considera importante y necesario

ofrecer informacion a los tutores del nifio. Sin embargo, se identifican consecuencias
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negativas en la emergencia de emociones de dificil manejo. A su vez, para los
tutores es valioso el proceso informativo, sin embargo menos de la mitad obtuvo
informacion en forma permanente. Por otra parte, en dicho estudio se observaron
diferencias entre profesionales y tutores sobre los contenidos mas relevantes a
informar, dado que mientras los profesionales consideran que el diagndstico es la
primera prioridad a informar, los tutores indican el prondstico como aspecto
prioritario a conocer. Si bien conocemos los aspectos del proceso de consentimiento
informado en pediatria desde la perspectiva de profesionales y tutores, no tenemos
conocimiento si se considero la opinion explicita de los menores en las decisiones
sanitarias desde su propia opinion y participacion®®21, En un estudio realizado en
adolescentes portadores de enfermedades crénicas se observa una dificultad en el
desarrollo de la autonomia y la invisibilidad de la adolescencia propiamente tal en
el proceso de atencion de la enfermedad cronica, como algunos de los puntos
criticos detectados en la transicion del cuidado pediatrico al de adultos®@Y.

Lo anterior, plantea diversos riesgos en la relacion clinica en pediatria, ante la
posible colisién entre el beneficio o el mejor interés de los pacientes y la autonomia
del nifio y de sus padres. Fue de publico conocimiento el caso de un paciente de 11
afos que se negod a ser tratado nuevamente con quimioterapia tras una recaida
extramedular tardia con s6lo compromiso testicular de una Leucemia Linfoblastica
Aguda, lo que fue apoyado por su madre, si bien existia una probabilidad de
curacion de mas de 50% si se trataba con quimioterapia. Ante esta situacion el
meédico presentd un recurso de proteccion que inicialmente fue acogido por el juez
del caso, siendo posteriormente apelado a la Corte de Apelaciones de Valdivia, que

lo revocO argumentando la imposibilidad de imponer por parte del Estado un

17



tratamiento médico “que tiene altos costos humanos y poca garantia de efectividad”,
falleciendo el paciente 7 meses después?.

La ley 20584 de derechos y deberes de los pacientes sefiala en su articulo 10 que
toda persona tiene derecho a ser informada, en forma oportuna y comprensible,
acerca del estado de su salud, del diagndstico, de las alternativas de tratamiento,
del prondstico y del proceso previsible del postoperatorio cuando procediere, de
acuerdo con su edad y condicion personal y emocional, sin hacer referencia directa
a la edad@®). Lo anterior, plantea el deber por parte de los profesionales sanitarios
de informar a los NNA respecto de los aspectos antes sefialados, a fin de
capacitarlos en el proceso de toma de decisiones compartidas y que las
intervenciones implementadas durante su atencién de salud sean concordantes con
los valores no sélo de tutores, padres y profesionales, sino también de los menores,
quienes como agentes morales deben contar con los requisitos necesarios para
participar de las decisiones que influyan sobre el proyecto de vida que ellos mismos

deben ejecutar.

1.6. Métodos de evaluacion del proceso de toma de decisiones compartidas

El proceso de toma de decisiones compartidas ha sido evaluado en la practica
pediatrica mediante diversos instrumentos. Uno de ellos, Control Preferences Scale
en su version pediatrica sélo evalla las preferencias de los padres, sin considerar
las de NNA®®), Este instrumento mide el grado de control que los pacientes quieren

asumir en el proceso de toma de decisiones sobre el tratamiento de su enfermedad,

18



mediante un sistema de 5 cartas que representan distintos roles, utilizando
caricaturas y una breve explicacién escrita.

Otro instrumento que destaca por su facilidad de aplicacién y respaldo bibliografico
es el denominado CollaboRATE, herramienta que cuenta con validacion en espafiol
para poblacion adulta®) y en contexto clinico chileno, obteniéndose niveles
satisfactorios de confiabilidad tras un exhaustivo proceso de traduccion y
adaptacién al medio local, demostrando asi su capacidad de adaptarse a diversas
realidades sin que pierda sus propiedades psicométricas®®). Este instrumento
aborda los 3 elementos centrales del proceso de toma de decisiones compartidas
en sus tres preguntas. La primera de ellas, esta dirigida a identificar si el paciente
fue informado sobre el motivo del control que tuvo, la segunda busca reconocer si
se exploraron las preferencias del paciente en las decisiones y la tercera pregunta
identifica si estas preferencias se incorporaron o no efectivamente en las decisiones,
desde la perspectiva de los padres y de los NNA. Cada una de estas preguntas es
respondida mediante un score de 0 a 9 entre ausencia de esfuerzo y mucho
esfuerzo respectivamente, en cada una de las tres preguntas descritas. De esta
manera, se evalla la entrega de informacion sobre la situacion de salud, la escucha
sobre las preferencias de las personas y su integracion en las acciones que se
implementen@®), considerando estos items como aspectos que dan cuenta de un
proceso efectivo de toma de decisiones compartidas. En un estudio aplicado en
atencion primaria se observo escaso incremento del score en relacion a la edad,
pero con significativos mayores scores en sexo femenino y mostrando buena

correlacion de mejor puntuacién con factores locales especificos®?”). A su vez,
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también se ha descrito relaciébn entre mayores scores y mejor estado de salud
mental(®),

CollaboRATE ha sido aplicado en aleman recientemente en poblacidon pediatrica
entre 7 y 18 afios (CollaboRATEPedaricy mediante un proceso de traduccion desde
la version original en inglés y adaptado para ser aplicado en nifios y padres, seguido
de entrevistas y revisiones cualitativas a fin de evaluar comprensibilidad®?.
Posteriormente, se llevo a cabo un analisis psicométrico preliminar de esta version
pediatrica, obteniéndose buenos niveles de aceptabilidad, validez convergente y
divergente, a diferencia de la validez discriminativa®?. Existen aplicaciones de este
instrumento en poblacion pediatrica con fibrosis quistica, destacando mayores
scores de satisfaccion con respecto a poblacion adulta®?.

Surge como una oportunidad evaluar el proceso de toma de decisiones
compartidas en nuestra realidad nacional y local, permitiendo conocer los factores
que se relacionan con la satisfaccién usuaria en cuanto a la participacion de las
personas en su atencién de salud, especialmente en neurologia pediatrica para los
propadsitos de este trabajo.

Desde esta perspectiva, considero relevante conocer ¢cuél es el grado de
satisfaccion que tienen los pacientes pediatricos y sus cuidadores principales en

cuanto a su participacion en las decisiones sanitarias®?.

2. Objetivo general:
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- Evaluar el proceso de participacion de pacientes y sus padres en las
decisiones sobre su salud, en consulta ambulatoria de neurologia pediatrica

en dos hospitales de la V Region.

3. Objetivos especificos:

- Conocer qué porcentaje de pacientes muestran un adecuado nivel de
satisfaccion con su participacion en las decisiones sobre su salud en
pediatria.

- ldentificar diferencias en el grado de satisfaccion de acuerdo a variables

institucionales.

4. Metodologia:

- Disefio: Se realizé un estudio cuantitativo descriptivo de caracter prospectivo,
por medio de la aplicacién de un instrumento validado en espafiol y en inglés
en poblacién adulta, y en aleméan en poblacién pediatrica. Este instrumento
se aplicé tanto a padres o cuidadores como a NNA.

- Poblacion objetivo: Pacientes evaluados en un Policlinico de Neurologia
Pediatrica de 2 hospitales, uno secundario y uno terciario, del sistema publico
de salud, que hayan tenido al menos un control previo con su medico(a)

tratante.
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Muestra: Se utiliz6 una muestra por conveniencia, voluntaria, igual o superior
al minimo descrito para el instrumento. En el control respectivo con el médico
tratante, que no formo parte del equipo de investigacion, se aplicaron criterios
de inclusién y exclusion y, de ser susceptible de incluir, se realiz6 proceso de
consentimiento informado explicitando que los resultados no serian
conocidos por el médico/a, serian almacenados en formato anonimizado vy,
por tanto, no tendrian impacto en la calidad de la atencion que recibirian en
el futuro. Se distribuyeron 75 formularios para ser contestados en forma
escrita posterior al encuentro clinico y recogidos por personal administrativo.
Criterios de inclusion:

e Mayor de 7 afios y menor de 18 afos (inclusive).

e En control en policlinico Neuropediatria ambulatoria.

e Paciente con patologia neuroldgica.

Criterios de exclusion:

< de 7 aflos y > de 18 afios.

e Paciente sin diagnéstico neuroldgico.

e Paciente que ingresa a policlinico neurologia pediatrica.

e Rechazo a participar o imposibilidad de efectuar proceso de
consentimiento informado.

e Pacientes con diagndstico de discapacidad intelectual.

Instrumento: Encuesta CollaboRATEPediatic  Proceso incluyd las siguientes

etapas:

22



e Traduccion desde el aleman al espafiol, segun las recomendaciones del
proceso de traduccion de la encuesta (disponible en:

http://www.glynelwyn.com/translating-collaborate.html) con participacion

de médica pediatra con dominio experto del idioma aleman.

e Posteriormente, se realizd aplicacion de prueba piloto a médicos(as)
pediatras, y a 5 NNA, padres y cuidadores principales, tras lo cual se
implementan ajustes, con participacion de 5 meédicos neurdlogos
pediatricos y 1 experto en bioética. Como resultado de este proceso, se
modificé parcialmente la pregunta sobre integracion de preferencias en
las decisiones, a fin de clarificar el objetivo de esta.

El instrumento (disponible en el anexo 1) consta de 3 preguntas (items),

relacionadas a: 1) Explicaciones sobre el problema de salud, 2)

Manifestacion de preferencias e 3) Integracion de preferencias en las

decisiones.

Por cada paciente se entreg6 un formulario que constaba de tres encuestas,

todas con las mismas preguntas, pero para ser contestadas de la siguiente

forma: Una por el propio NNA respecto a sus percepciones, otra para ser
contestada por el padre o la madre respecto a sus propias percepciones y la
tercera para ser contestada por el padre o la madre respecto a la opinion que
se formaron sobre cémo fue tratado su hijo (padres como acompafiantes).
Por tanto, en cada paciente, es decir, un padre o madre y su hijo, se
entregaban 3 encuestas, de las cuales dos estaban dirigidas a los padres y

una dirigida a los propios NNA. Una de las dos encuestas entregadas a los
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padres buscaba recoger percepciones sobre los 3 items evaluados con
respecto a su propia experiencia, mientras que la otra encuesta se dirigia a
la percepcion que los padres tenian sobre como habia sido tratado su hijo.
De acuerdo con la bibliografia del proceso de validacion del instrumento, se
sugiere aplicar un método que contemple codificacion 1 (uno) si la respuesta
a los tres items del instrumento fue 9, o 0 (cero) si la respuesta en los tres
items fue menos que 9. Luego, se calcula el porcentaje de todos los
encuentros que fueron codificados 1 en las 3 encuestas de cada formulario,
lo que constituye el score collaboRATE o “Top Score”. Lo anterior, se sugiere
realizar cuando los tres items del instrumento hayan sido completados por al
menos 25 pacientes. En la aplicacion de la encuesta también se recogio
informacion demogréfica acotada, particularmente sexo y edad. Se eligio
como medida de resultado el Top Score debido a su mayor uso en la
literatura, ademas de su validez demostrada en evaluacion previa de
propiedades psicométricas, y dado su potencial de mitigar el denominado
‘efecto de techo” de los reportes de experiencias informadas por los
pacientes, en que estos consideran este tipo de encuestas como dicotomicas
s6lo asignando puntaje maximo cuando han tenido una buena experiencia.

Caracteristicas institucionales: Se considerd rendimiento horario por paciente
(minutos destinados a cada control), frecuencia de controles (meses de
diferencia entre cada control) y nivel de complejidad (secundario y terciario,
en que el centro terciario ademas es un centro docente de formacion de

especialistas en neurologia pediatrica).
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- Andlisis de los datos: Los datos fueron analizados con el programa STATA
17 SE. Se utilizé la prueba de chi cuadrado de Pearson para el analisis de
variables categoricas, con un nivel de significaciéon estadistica de p=0,05.

- Aspectos éticos: El estudio asegura la participacion informada y voluntaria de
los individuos, mediante un proceso de consentimiento informado dirigido a
los padres, como también mediante un proceso de asentimiento en el caso
de los NNA en tanto grupo vulnerable con riesgos minimos para ellos,
mediante la entrega de un documento con informacion sobre el estudio, sus
objetivos y justificacion. Se asegura la confidencialidad y anonimidad de las
respuestas y de los datos entregados, y la no influencia de ellos en la calidad
de atencion recibida, respetando la autonomia de las personas tanto padres
y cuidadores como NNA en la firma del formulario de consentimiento y en el
registro del formulario de asentimiento. Con respecto a la no inclusién de
personas con discapacidad intelectual, aquello se fundamenta en la
necesidad de evitar sesgos cognitivos de comprension de la informacion
entregada al momento de aplicar el instrumento, dado que su validacion fue
realizada en forma escrita. El proyecto fue revisado y aprobado por el comité
de ética de investigacion del Servicio de Salud Valparaiso-San Antonio, el

cual se encuentra acreditado por el MINSAL (anexo 2).

5. Resultados

Caracterizacion de la poblacion estudiada

25



De los 75 formularios entregados, se obtuvo un total de 58 formularios
contestados, de los cuales 1 de ellos debié ser descartado por no contar con la
informacion suficiente. De esta forma, se logré un total de 57 formularios validos
(cada uno con las tres encuestas), equivalente a una tasa de respuesta de 76%.

Se obtuvieron 32 formularios completados desde el centro 1 (terciario) y 25
formularios completados desde el centro 2 (secundario). En cuanto a las
caracteristicas demogréficas registradas, 12 pacientes son de sexo femenino y 45

de sexo masculino, como se registra en la tabla 1.

Score CollaboRATE (“Top Score”)
En la tabla 1 se observa el score obtenido en cada centro, destacando que en el

centro 1 se alcanz6 un Top Score de 62%, es decir, cuando el puntaje fue méaximo

Tabla 1: Top Score CollaboRATE segun caracteristicas demograficas por centro.

Top Score Centro 1 Centro 2 Total
CollaboRATE

Hombres 16/26 10/19 45
Mujeres 4/6 6/6 12
Total 20/32 (62,5%) 16/25 (64%) 57

en las 3 encuestas de cada formulario; mientras, en el centro 2 éste alcanzé el 64%,
sin diferencia significativa entre ambos (p=0,83).

No se observaron diferencias significativas entre el sexo y el score obtenido
(p=0,09), a pesar que 10 de 12 pacientes pediatricos de sexo femenino en conjunto
con sus padres o madres otorgan puntaje maximo en la encuesta, siendo este

numero 26 de 45 en el caso de los hombres.
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Caracteristicas institucionales

Corresponde a 2 centros publicos de la provincia de Valparaiso, uno de nivel
terciario y otro de nivel secundario. En ambos, se atienden 3 pacientes por hora. Sin
embargo, en cuanto a la frecuencia de controles, en uno de ellos el promedio

fluctuaba entre 3-5 meses, mientras que en el otro ascendia a 4-12 meses.

Diferencias entre grupos

En cuanto a los resultados del Top Score entre padres/madres y NNA, existié una
relacion estadisticamente significativa (p=0,01).

Al analizar los resultados de cada item en particular, representado en cada una de
las 3 preguntas, destaca que en la pregunta correspondiente a la integracion de las
preferencias en las decisiones, no existi6 una correlacion significativa entre la
percepcion de los padres sobre la integracion de las preferencias de sus hijos en
los cursos de accién (padres como acompafantes), con respecto a la satisfacciéon
que los propios NNA manifestaban (p=0,15) Los padres consideraron que las
preferencias de sus hijos son integradas en las decisiones en un alto nimero (54 de
57), mientras que los NNA indican que sus preferencias son integradas solo en 40
de los 57. (Tabla 2)

Tampoco existio correlacion entre la integracion efectiva de las preferencias de los
hijos desde la perspectiva de los padres (padres como acompafantes), con la
experiencia que los mismos padres tuvieron sobre si mismos (p=0,15). 54 de 57

padres consideraron que las preferencias de sus hijos fueron integradas, mientras
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que solo 39 de 57 percibieron que sus propias preferencias fueron integradas.
(Tabla 2)

Si existio relacion entre el Score de los padres con relacion a su participacion en
las decisiones, y el score de sus hijos (p=0,01). Esta informacion esta contenida en

la tabla 2.

Tabla 2: Namero de pacientes que otorgan score CollaboRATE en cada item,
segun tipo de encuesta

Top Score Padres Padres como NNA
CollaboRATE acompafnantes

Informacién 43/57 52/57 40/57
recibida

Manifestacion de | 41/57 43/57 42/57
preferencias

Integracion de 39/57%" ¥ o4/ 40/57**
preferencias

** En el item “Integracién de preferencias” no se alcanzé significancia estadistica (p mayor a 0,05) entre las percepciones
que los padres tuvieron sobre la integracién de sus hijos (padres como acompanantes), con respecto a lo sefalado por los
propios menores.

*** En el item “Integracion de preferencias”, no se alcanz6 significancia estadistica (p mayor a 0,05) entre las percepciones
que los padres tuvieron sobre la integracién de sus hijos (padres como acompanantes), con respecto a las percepciones de
los propios padres sobre si mismos.

Con relacion al género de los pacientes, en el caso de las NNA mujeres hubo una
correlacion significativa (p=0,005) entre el género y el score (otorgar puntaje
maximo en las 3 preguntas), ya que todas las NNA otorgaron un puntaje maximo.
Sin embargo, no existio correlacion significativa (p=0,5) entre el score de los padres,
en las preguntas dirigidas a su propia percepcion y el score de las NNA. Solo 10 de
los 12 padres otorgan puntaje maximo, mientras que las 12 NNA si se sienten

satisfechas con el proceso de toma de decisiones compartidas que experimentaron.
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En el caso de los NNA hombres, solo 26 de 45 otorgaron puntaje maximo y sus

padres lo hicieron 30 de 45.

6. Discusion

La participacion de los pacientes es esencial para la atencion de salud y es un
contribuyente importante para la experiencia del paciente y los resultados en salud.

Este estudio muestra que dos poblaciones pediatricas de centros publicos de salud
de la V region, el score CollaboRATE alcanza un 62% y 64% respectivamente, lo
que es similar a los menores scores de otros grupos pediatricos evaluados en EEUU
y esta por debajo de los scores promedios reportados (72%)?"). Comparado con los
scores de poblaciones adultas, también se encuentra por debajo de lo reportado
con respecto a pacientes con fibrosis quistica (67%) y en distintos escenarios en
atencion primaria en EEUU (68% en New Hampshire, 72%©2 y 76% en California y
86% en Massachussets), siendo superior a lo descrito en pacientes con patologia
de salud mental (39,8%)®. A su vez, también es inferior al score descrito en padres
de pacientes entre 1 y 5 afios, en el marco de un estudio randomizado de
intervencion para reducir la utilizacion de antibiéticos en el Medio Oeste de EEUU,
que alcanz6 un 69,8% entre los angloparlantes y 69% en los hispanoparlantes®, e
inferior a pacientes ambulatorios de distintas especialidades en Holanda (88,9%)3).
Por otra parte, en pacientes con fibrosis quistica se describe que existiria una
relacion entre menor edad y mayores scores CollaboRATE®Y alcanzando un 72%
en poblacion pediatrica, lo que también muestra diferencias con respecto a nuestros

resultados.
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Esta diferencia entre los resultados obtenidos en este estudio con lo reportado en
la literatura internacional aplicando el mismo instrumento y, por tanto, utilizando un
acercamiento similar a la evaluacion del proceso de toma de decisiones
compartidas, refleja una menor satisfaccion con el proceso en nuestros pacientes.

Mientras el respeto por la autonomia del paciente es comunmente observado en
la relacion clinica en Estados Unidos, en otras culturas y particularmente en Ameérica
Latina la proporcion de médicos que creen en el paternalismo como una forma de
beneficencia es significativa®4. En un estudio realizado en profesionales de salud
mental que atendian pacientes con trastornos del neurodesarrollo en México®®), se
observo una alta prevalencia de paternalismo, siendo los principales determinantes
de ello la especialidad médica y el género, dado que las mujeres médicas eran mas
proclives a compartir explicitamente estrategias diagndsticas y terapéuticas con
pacientes y sus familias. Las realidades brasilera y mexicana pueden ser mas
cercanas a la nuestra que la norteamericana o europea, y explorar en aspectos
propios de la relacién clinica en ese contexto puede entregarnos elementos de
andlisis para la comprension de nuestros resultados.

Luna®® considera que entre la poblacion analfabeta en América Latina, ciertas
caracteristicas tales como un bajo nivel educacional, que conduce a dificultades en
la toma de decisiones compartidas, hace imposible la comunicacion y por ello los
médicos podrian asumir una actitud paternalista. Por otro lado, en un estudio
cualitativo en adultos mayores en 2 centros de didlisis en Santiago®” , se observé
dependencia de los propios pacientes para decidir, con una aceptacion pasiva de
las decisiones tomadas por los médicos y falta de comprension de las alternativas

terapéuticas, lo que se entendia no por un bajo nivel de educacional, sino como una
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estrategia de los pacientes para minimizar emociones negativas ante el diagnéstico
de enfermedad renal crénica terminal, debiendo tomar decisiones complejas en
forma répida.

En nuestro estudio se observa una menor satisfaccion de los pacientes sobre su
participacion en las decisiones, con respecto a escenarios clinicos distintos en otras
partes del mundo.

Los estudios a nivel latinoamericano muestran que la adopcion de un rol mas
pasivo en el proceso de toma de decisiones compartidas surge desde la menor
entrega de informacion o desde el “shock” frente a una emocion negativa ante la
necesidad de tomar decisiones complejas, pero no necesariamente como expresion
de la confianza en los médicos, en tanto garante de su propio bienestar.

En este estudio, efectuado en nifios, nifias y adolescentes, es relevante notar la
diferencia que existe entre las percepciones que los padres tienen sobre la
incorporacion de sus hijos en las decisiones, con respecto a las que los propios NNA
manifiestan. Dicho de otra forma, la no correlacién entre las percepciones de los
padres con respecto a las de sus hijos podria representar una brecha
comunicacional entre estos que no se lograria satisfacer durante el encuentro
clinico, constituyéndose en una necesidad no reconocida por los médicos, y que
debe ser considerada a fin de garantizar el ejercicio de una autonomia relacional
gue incorpore las perspectivas de los menores, y no solo un respeto irrestricto a la
autonomia de los padres. Es planteable relevar el énfasis en las actitudes que
debieran ser asumidas por padres y profesionales, dado que de ellas depende en
parte importante la capacidad de tomar decisiones por los menores de edad en su

atencion de salud®®, especialmente considerando los reportes que dan cuenta del
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interés de los NNA por ser consultados en los asuntos relacionados a su salud
cuando estos los afectan directamente0),

Se ha planteado un rol de género de los profesionales en la adopcién de una
actitud paternalista, la que se produce en mayor grado por parte de los médicos de
género masculino, con diferencias bien documentadas en practicas y estilos de
comunicacion®®. Se puede especular que también podria influir el género de los
pacientes. En nuestro estudio, el nimero de pacientes mujeres fue menor, lo que
puede traducir sesgos propios de la atencién de salud, pero a diferencia de los
hombres, todas ellas se sintieron bien incorporadas al proceso de toma de
decisiones. Considerando esta tendencia observada en este estudio sobre la
relacion entre el Score CollaboRATE y el sexo en los NNA, seria interesante analizar
el rol de género como factor facilitador del proceso de toma de decisiones
compartidas, tanto en la explicitacion de opciones diagndsticas y terapéuticas y la
incorporacion de preferencias, como desde la satisfaccion de las propias
necesidades comunicativas para una participacion efectiva. En EEUU un reporte ha
mostrado una correlacion significativa entre el género femenino y mayor Score
CollaboRATE®". El presente estudio mostré una tendencia pero no una diferencia
significativa, lo que podria estar dado por el nimero relativamente bajo de pacientes
y la menor participacion de mujeres en la muestra.

Este estudio aplica un instrumento formal de evaluacion del proceso de toma de
decisiones compartidas en pediatria en nuestro pais. La ausencia de precedente
comparable hace dificil analizar los resultados en conjunto con otros grupos de
pacientes u otros centros. El menor score observado en este estudio respecto a

resultados obtenidos por otros autores requiere analizar caracteristicas propias de

32



la relacion clinica pediatrica, particularmente en el modo a través del cual el
paternalismo médico es expresado en la participacién de los menores en las
decisiones sobre su salud, quienes de acuerdo a nuestros resultados, no sélo
tendrian una brecha comunicacional con sus médicos, sino también con sus padres
cuando estos consideran que sus hijos han sido efectivamente incorporados, a
pesar de no sentirse debidamente incorporados ellos mismos.

Al analizar barreras y facilitadores de la toma de decisiones compartidas en
pediatria, es relevante la mencién a la entrega de informacion de alta calidad como
un facilitador, adaptada a las necesidades del desarrollo del menor y de
conocimiento de los padres, incluyendo presentacion de opciones, sus riesgos
asociados y beneficios, asi como la evidencia cientifica que lo sustenta. A su vez,
entre las principales barreras mencionadas, se encuentran el estado emocional de
los padres y sus hijos, la pobre calidad de la informacién y la percepcion por parte
de los profesionales que la toma de decisiones compartidas demora mucho tiempo.
Una barrera mencionada es la carencia de habilidades de toma de decisiones
compartidas por parte del profesional, esto es, saber como o cuando obtener e

incorporar valores y preferencias familiares en el proceso de toma de decisiones®).

7. Conclusiones

En nuestro estudio, se obtiene un 63% de satisfaccion de los padres y los NNA en
relacion al proceso de toma de decisiones compartidas, lo que es inferior a lo
publicado en la literatura internacional y demuestra un menor nivel de satisfaccion

con el proceso. Lo anterior, supone que tanto padres como NNA desean y esperan
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participar més del proceso de toma de decisiones. Esta menor tasa esta en el
contexto latinoamericano, donde existen altos indices de paternalismo en la relacion
clinica y porciones significativas de médicos que ven en el paternalismo una forma
de beneficencia valida.

La diferencia en las percepciones de padres e hijos sobre la incorporacién efectiva
de estos ultimos en las decisiones sanitarias, supone la necesidad de explorar en
las estrategias comunicativas que se implementan en la atencion de pacientes en
pediatria, a fin de garantizar un ejercicio de la autonomia que sea respetuoso de los
NNA en su atencion de salud y vele por su participacion efectiva, de acuerdo a su

grado de madurez y edad.

8. Recomendaciones e implicaciones

Los resultados de este trabajo permiten concluir que la satisfaccion de los
pacientes sobre su participacion en las decisiones es menor a lo reportado a nivel
internacional, lo que puede ser expresion de un paternalismo mas frecuentemente
reportado en nuestra realidad latinoamericana.

Lo anterior plantea la necesidad de promover espacios de reflexion sobre la
necesidad de incorporar distintas perspectivas en la definicién del mayor bien de los
pacientes, como expresion de una beneficencia acorde a los cambios de la relacion
clinica actual. A su vez, es necesario fomentar espacios de capacitacion de los
meédicos y médicas sobre habilidades comunicacionales que favorezcan un proceso
de toma de decisiones compartidas con los pacientes, en tanto implementar una

entrega de informacion suficiente, velar por la manifestacion de preferencias por
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parte de padres y NNA, y concretar la incorporacion de estas en los cursos de
accion.

Finalmente, surge la necesidad de capacitar a los médicos y profesionales que
trabajan en pediatria en el reconocimiento de necesidades de los NNA no
reconocidas por sus padres, a fin de garantizar un ejercicio de la autonomia de los
pacientes que sea respetuoso del proceso de desarrollo moral, psicoldgico y

cognitivo de los menores.

9. Limitaciones

Como limitaciones del estudio, es necesario indicar que la muestra corresponde a
un grupo de profesionales de una especialidad especifica de s6lo 2 centros publicos,
por lo que los resultados no se pueden generalizar a todos los profesionales que
participan de la atencion de pacientes pediatricos de las distintas especialidades. A
su vez, los resultados también pueden estar influidos por el nUmero de pacientes
incluidos, siendo el numero en uno de los centros el minimo necesario para realizar
analisis.

También es relevante considerar el menor nimero de mujeres participantes, lo que

puede corresponder a sesgos propios de la atencién de salud.

10. Anexos

ANEXO 1. Encuesta CollaboRATEPedatic gplicada a padres, a padres como

acompafnantes y a Nifios, Nifias y Adolescentes (NNA).
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ANEXO 2. Acta de aprobacion estudio en Comité de Etica Cientifico Servicio de

Salud Valparaiso — San Antonio.
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Anexo 1: Formulario de encuestas CollaboRAT Erediatric

Versién pedidtrica para padres

Los siguientes dos conjuntos de preguntas le pareceran inicialmente
similares.

Estamos interesados no solo en la forma en que lo atendieron a usted durante
el control que acaba de tener, sino también en la forma en que atendieron a
su hijo.

Las siguientes preguntas se refieren a la forma en que lo atendieron a Usted.

Pensando en el control médico que acaba de tener, por favor demuestre como
se siente, eligiendo un nimero del 0 al 9...

1.- ;Cuanto esfuerzo se hizo por ayudarle a entender los problemas de salud
de su hijo(a)?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
No se hizo Se hizo todo
ningun el esfuerzo
esfuerzo posible

2.- ;Cudanto esfuerzo se hizo por escuchar las cosas que mas le importan a
Usted sobre los problemas de salud de su hijo(a)?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
N_o se hizo Se hizo todo
nl?gun el esfuerzo
esfuerzo posible

3.- ;Cudnto esfuerzo se hizo por incluir lo que mas le importa a Usted al

momento de elegir cudles serdn los proximos pasos a seguir en el cuidado de
la salud de su hijo(a)?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
No se hizo Se hizo todo
ningdn el esfuerzo
esfuerzo posible




Versién pedidtrica para informe externo a través de los padres

Estas preguntas se refieren a su evaluacion de como fue atendido su hijo.
Por favor piense en la cita que acaba de tener.

1.- ;Cuanto esfuerzo se hizo por ayudar a su hijo a entender por qué estd

aqui?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
No s hizo Se hizo todo
ningun el esfuerzo
esfuerzo posible

2.- ;Cudnto esfuerzo se hizo por escuchar a su hijo, sobre lo que es mas
importante para é1?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
Np se hizo Se hizo todo
ningun el esfuerzo
esfuerzo posible

3.- ;Cuanto esfuerzo se hizo por prestar atencién a lo que es mds importante
para su hijo al planificar los préximos pasos en el cuidado de su salud?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
N_o se hizo Se hizo todo
ningun el esfuerzo
esfuerzo posible
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Version para nifios, nifias y adolescentes (7-18 afios)

Por favor piensa en el control médico que acabas de tener.

1.- jCuanto te ayudaron a entender por qué estds aqui?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
Absolutamente
nada
2.- ;Cudnto se escuchd lo que a ti mas te importa?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
Absolutamente
nada
3.- ;Cudnta atencién se prestd a lo que es mds importante para ti al
planificar los préximos pasos en el cuidado de tu salud?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9
Absolutamente
nada

Mucho

Mucho

Mucho
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Anexo 2: Acta aprobacion comité de ética cientifico Servicio de Salud Valparaiso
San Antonio
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SERVICIO DE

e o ow 106914062022

R € 280119, RE N333 Autosidad Sanitaris ANT.: ESTUDIO HCVB NEUROPEDIATRIA
m% INT. N? 36/2022 MAT.: APROBACION DE ESTUDIO

DE: DIRECTOR DEL SERVICIO DE SALUD
VALPARAISO SAN ANTONIO

A: SEGUN DISTRIBUCION

Respecto al estudio de investigacion titulado “Particip ion de los paci enlas
decisiones sanitarias en neurologia pedidtrica”, tengo el agrado de informar a Ud. que el
Comité Erico Cientifico del Servicio de Salud Valparaiso-San Antonlo efectud su evaluacion ético
clentifica, otorgando su aprobacién en Ia sesiGn del dia 8 de junio de 2022, de acuerdo a lo
estipulado en la normativa legal vigente para nvestigacion cientifica en seres humanos.

INVESTIGADOR PRINCIPAL: DR. SEBASTIAN VEGA TORO

SITIO DE INVESTIGACION: SERVICIO DE NEUROPEDRIATRIA HOSPITAL CARLOS VAN BUREN
CEC EVALUADOR: COMITE ETICO CIENTIFICO SSVSA

FECHA INFORME FAVORABLE: 8 DE JUNIO DE 2022

1-  El Investigador, antes de iniciar la ¢jecucidn del estudio, deberd solicitar la autorizacidn
expresa del Director del Establecimiento donde se ejecutars la investigacién, cuya respuesta debe
ser emitida dentro de un plazo no superior a 20 dias habiles a contar de la fecha de evaluacién
conforme del Comité Etico Cientifico correspondiente (articulo 10 bis, del reglamento de la ley
20.120). Por lo contrario, se desprende del mismo articulo, que la negativa a esta autorizacion
debe ser debidamente fundada.

2.- El Director del Establecimiento de Investigacién, come garante de las fichas clinicas, debera
asegurar la reserva de la identidad del titular y resguardar la informacion personal , datos
médicos, datos genéticos u otros datos de caricter sensible alli contenida, por lo tanto se deberd
adoptar las providencias necesarias para que el investigador o sus colaboradores que accedan a
toda esta infermacién, la protejan y utilicen exclusivamente para los fines para los cuales fue
requerida.

3~ E] Director del Establecimiento al momento de autorizar la ejecucion del protocolo de
igacién es responsable de velar para que el estudio se desarralle dentro del marco legal

vigente.:

4- Enelc de la Pandemia Covid-19, esta investigacién se debe desarroliar bajo
los protocolos determinados por el establecimiento para esta emergencia sanitaria y una
vez que se confirme gue no existen riesgos de contagio para los participantes nl para los
investigadores.
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