
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 

PARTICIPACIÓN DE LOS PACIENTES Y SUS PADRES EN LAS DECISIONES 
SANITARIAS EN NEUROLOGÍA PEDIÁTRICA 

 
 
 

POR: SEBASTIÁN RODRIGO VEGA TORO 
 
 
 

 
Trabajo de grado presentado a la Facultad de Medicina de la Universidad del 

Desarrollo para optar al grado académico de Magíster en Bioética. 

 

 

PROFESOR GUÍA:  

Dr. Sergio Carvajal Cabrera 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Marzo 2023 
SANTIAGO 

 
 
 
 



  2 

 
Permiso de reproducción, uso y archivo: 
 
 
 
 
 

© Se autoriza la reproducción de esta obra en modalidad acceso abierto para fines 
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Resumen 
 
Introducción: El desarrollo de la bioética ha incorporado la participación los 
pacientes en el proceso de toma de decisiones sobre su salud como un estándar 
ético actual.  Esto es especialmente complejo en el caso de niños, niñas y 
adolescentes, donde el respeto por la autonomía implica no sólo tomar en cuenta la 
decisión de los padres, sino también incorporar las preferencias de los menores. 
Existen reportes del interés por parte de los niños 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 población pediátrica 
en alemán, con buenos resultados sobre los 3 elementos del proceso de toma de 
decisiones compartidas. Ha sido utilizado en diversos contextos clínicos a nivel 
internacional, mostrando porcentajes variables de satisfacción de los pacientes. 
Objetivo: El objetivo de este trabajo es evaluar el proceso de participación de 
pacientes y sus padres en las decisiones sobre su salud, en consulta ambulatoria 
de neurología pediátrica en dos hospitales de la V Región. 
Metodología: Se realizó un estudio descriptivo cuantitativo de carácter prospectivo, 
utilizando muestra aleatoria por conveniencia, en pacientes entre 7 y 18 años de 
edad y sus padres en control en policlínico de neurología pediátrica, aplicando 
Formulario CollaboRATEpediatric, cada uno con 3 encuestas: Una dirigida a los 
padres con respecto a sus percepciones sobre su propia participación, otra dirigida 
a los padres sobre sus percepciones en relación a la experiencia que sus hijos 
tuvieron (padres como testigos) y otra dirigida a los menores sobre su propia 
percepción de participación. Se consideró 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 correlación significativa entre los resultados de la encuesta de 
padres como acompañantes con los resultados reportados por los menores o por 
los padres con respecto a sus propias percepciones, en la pregunta sobre la 
integración de las preferencias en las decisiones. A su vez, se observa una 
tendencia hacia mayor score en las niñas en todas las preguntas. 
Conclusiones: En nuestro medio, se obtiene un 63% de satisfacción de los padres 
y los NNA con su participación en las decisiones, lo que es inferior a lo publicado en 
la literatura internacional. Esta menor tasa está en el contexto latinoamericano, 
donde existen altos índices de paternalismo en la relación clínica. La diferencia en 
las percepciones de padres e hijos sobre la incorporación efectiva de estos últimos 
en las decisiones sanitarias, supone la necesidad de explorar las estrategias 
comunicativas que se implementan en la atención de pacientes en pediatría. 
 
 
 
 
 
 
 
      V 
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1. Marco Teórico 

 

1.1. Introducción 

 

  La medicina ha experimentado cambios significativos en las últimas décadas. El 

desarrollo tecnológico 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 relación clínica que, a su vez, ha dejado el 

tradicional carácter de relación médico-paciente, constituyéndose en un vínculo 

institucionalizado y en el que participan diversos profesionales, directa e 

indirectamente. 

  A su vez, el cambio en la relación clínica ha dado lugar a una mayor participación 

de las personas en las decisiones que conciernen a su salud, mediante el 

reconocimiento de su derecho a la libertad de conciencia y autonomía para la 

ejecución de su proyecto de vida y, en consecuencia, poder ser una voz relevante 

que 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 políticos, el rol del género en medicina y el valor de la diversidad de 

población en situación de discapacidad, migrantes o perspectivas de género no 

binario, han planteado la necesidad de un abordaje individualizado en las 

decisiones, que reconozca el ámbito conceptual en que las acciones sanitarias se 

implementan. De esta manera, el antiguo paternalismo médico ya no se ajusta a los 
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estándares actuales de la relación clínica, donde la beneficencia tradicional debe 

incorporar las preferencias y valores de las personas en relación 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 clínicos comparten información y toman decisiones en conjunto(1). La participación 

de las personas en la atención de salud ha significado un cambio al tradicional 

paternalismo médico que por siglos caracterizó la relación 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 

ámbito de la salud y las consecuencias de las decisiones que se lleven a cabo, 

respetando su autonomía. En la actualidad esto es menos claro en sentido práctico, 

dadas las diferentes perspectivas sobre cómo es entendido el concepto de 

autonomía, el que se concibe teóricamente desde un adulto autónomo competente. 

  En el caso de los niños, niñas y adolescentes (NNA), esto supone un reto adicional. 

En el quehacer pediátrico, los padres son frecuentemente los responsables de la 

toma de decisiones, guiados por el estándar del “mejor interés del niño”, y su 

autoridad sólo se cuestiona si son abusivos o negligentes. En este sentido, el trabajo 

de los médicos en pediatría es más complicado que el de los médicos de adultos 

con respecto al respeto de la autonomía, porque no sólo se tiene la tarea de respetar 

la autonomía de los padres en la toma de decisiones, sino que también la 

responsabilidad, junto con los padres, de apoyar la autonomía progresiva de los 

niños en tanto pacientes(2).  
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  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 participación que tienen los 

menores en las decisiones sanitarias(3). 

  

1.3. Autonomía relacional y participación de NNA: Fundamentos éticos 

 

  Respetar la autonomía de los pacientes en pediatría implica evitar una concepción 

individualista de los padres como autoridades suficientes en el ejercicio de la 

subrogación de la autonomía, sin escuchar al menor. En este sentido, un modelo de 

autonomía relacional permite comprender el razonamiento moral no sólo desde una 

perspectiva individualista del agente autónomo, 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-económico, el género y la 

etnia. Por lo tanto, este enfoque permite analizar las dimensiones intersubjetivas y 

sociales de la individualidad y la identidad para las concepciones de autonomía 

individual y su capacidad de ejercer su agencia moral y política(2). 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 dinámico, continuamente construido y reconstruido en 

un proceso dialógico con otras personas, contemplando el “sí mismo” como alguien 

que es emocional y encarnado, además de racional, enfatizando así otros aspectos 

no necesariamente incorporados en una perspectiva individualista de la autonomía, 
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tales como el rol de la imaginación 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 niños gravemente 

enfermos. A su vez, la perspectiva relacional también reconoce los riesgos en los 

cuales una socialización opresiva puede impedir un desarrollo adecuado de las 

capacidades de autodeterminación, o identificar que en la práctica 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 autonomía expande los tipos de justificaciones que serían 

consideradas éticamente apropiadas para la toma de decisiones(2). 

  Incorporar a las personas en las decisiones relacionadas a su atención de salud 

es un imperativo ético actualmente, con fundamentos clínicos y morales. Además 

de los beneficios relacionados con la mejor atención, en virtud de tomar mejores 

decisiones y favorecer así un mejor uso de recursos, el implementar un proceso de 

comunicación efectiva con los pacientes, buscando conocer sus preferencias y 

valores e incorporarlos en las decisiones, involucra un respeto por la autonomía de 

las personas, reconociéndolas como sujetos con dignidad intrínseca. 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 sólo 

implicando un ámbito técnico-científico. 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. 
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  La Convención de las Naciones Unidas sobre los derechos de los niños de 1989, 

reconoce el derecho del niño “al disfrute del más alto nivel posible de salud y a 

servicios para el tratamiento de las enfermedades y rehabilitación de la salud” (4). 

Eso supone la obligación de asegurar que el mejor interés del niño 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 clínico, a la 

evidencia disponible y a la experiencia comparada. Una extensión razonable de esta 

idea en pediatría involucra considerar en ello tanto a los padres o representantes 

como a los niños, niñas y adolescentes, promoviendo el desarrollo de mejores 

decisiones mediante el consenso, lo que ha sido descrito en diferentes grupos de 

pacientes, tales como en niños con complejidad médica(5) (definido como 

condiciones crónicas que resultan en altas necesidades de atención, gran uso de 

recursos y severa discapacidad funcional), en espectro del autismo(6), en pacientes 

en condición de discapacidad(7), en pacientes con trastornos del neurodesarrollo(7) 

y en el contexto de niños agudamente enfermos con necesidad de atención médica 

urgente(8), a pesar de diversas barreras que los padres identifican cuando se 

abordan temáticas relacionadas con la toma de decisiones en relación a la salud de 

sus hijos. 

  

1.4. Autonomía subrogada y menor maduro 

  La doctrina del menor maduro consiste en un concepto cuyas primeras referencias 

legales se sitúan a principios del siglo XX y que alcanza mayor desarrollo en los 

años 70(9), inicialmente relacionado a la suficiencia del consentimiento de los 
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menores de edad ante necesidad de cirugías urgentes, en ausencia de sus padres. 

Con los cambios propios de la relación clínica, 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 años(10). En 1973, la Academia Americana de Pediatría(11) 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 dinámica, 

mediante un rol que evoluciona al ritmo de su edad, madurez y tipo de decisión. Un 

desafío pendiente es empoderarlos en orden a incorporarlos en su atención de salud 

y promover con ellos un enfoque de toma de decisiones compartidas(12). Otras 

aproximaciones precoces sobre el concepto del menor maduro provienen de la ética 

de la investigación. Diversos estudios que han evaluado este aspecto han mostrado 

que los niños bajo los 10 años de edad comprenden los aspectos prácticos de una 

investigación, pero son menos capaces de comprender materias abstractas, tales 

como sus derechos. Desde una perspectiva de maduración cognitiva continua, la 

mayoría de las investigaciones muestra diferencias entre la comprensión 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 años no difieren de los adultos 
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cuando se evalúan los cuatro estándares de competencia: Comprensión, 

apreciación, razonamiento y elección(13). 

  Tomar decisiones corresponde a un proceso caracterizado por la elección de una 

opción entre varias. La naturaleza y complejidad de las decisiones en el diagnóstico, 

evaluación, tratamiento, cuidados y servicios de apoyo implican un desafío adicional 

cuando se debe elegir. En el caso de los niños, niñas y adolescentes, esta 

capacidad se vincula esencialmente con el desarrollo de estructuras neurológicas 

relacionadas con el desarrollo cognitivo, moral y de personalidad. En este sentido, 

diversos estudios científicos en neurociencias y en psicología evolutiva dan luces 

sobre los cambios en la estructura cerebral y sus correlatos conductuales, que 

subyacen a la autonomía progresiva en edad pediátrica(3,14). El desarrollo del 

sistema nervioso prosigue a lo largo de la infancia y hasta la tercera década de la 

vida, caracterizándose por periodos de podas neuronales y mielinización. En la 

adolescencia temprana se ha descrito que las áreas temporales y parietales que 

median funciones espaciales, sensoriales, auditivas y de lenguaje ya están 

maduras, al igual que el lóbulo frontal que madura durante la adolescencia tardía 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 límbico, particularmente en la 

corteza orbito-frontal, que ayuda a controlar los impulsos para buscar gratificación; 

y el funcionamiento de los sistemas de recompensa, formado por el núcleo 

accumbens, a menudo denominado “el centro del placer” que alerta y motiva para 

la recompensa, y proyecciones dopaminérgicas que surgen desde áreas límbicas, 

que procesa la emoción y motivación para la recompensa. En la adolescencia, el 
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desarrollo precoz del núcleo accumbens en relación a la corteza orbito-frontal, este 

último de mielinización más tardía, subyace a la conducta proclive a la toma de 

riesgo dada la inmadurez del control de impulsos. En este periodo el núcleo 

accumbens tiene una mayor actividad que en adultos y, por tanto, pueden ser 

atraídos fácilmente a la acción impulsiva por su sistema de recompensa; a su vez, 

el núcleo caudado tiene una menor activación y menor capacidad de regular los 

sistemas de recompensa, lo que incrementa una conducta dirigida por estas 

estructuras. Así, las influencias medioambientales tales como el alcohol, drogas, 

deserción escolar, malnutrición, entre otros, pueden  impactar negativamente el 

cerebro en desarrollo. 

  En cuanto al desarrollo cognitivo, estudios de psicología evolutiva han mencionado 

el rol de la denominada “hot and cold cognition”. “Hot cognition” se refiere a la 

cognición en condiciones de alta excitación emocional o conflicto, a menudo 

involucrada en conductas de riesgo en adolescentes, actuando así en forma 

impulsiva o poco racional. “Cold cognition” se refiere a la cognición en condiciones 

de baja excitación, como cuando no hay otros compañeros presentes y/o durante la 

resolución de situaciones hipotéticas. Ambos tipos de cognición involucran circuitos 

neuronales distintos y logran su madurez durante la adolescencia, caracterizando a 

esta etapa por una madurez mayormente cognitiva que socioemocional. 

  En relación 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 estableció diferencias entre la moral heterónoma, que 

dice relación con una obediencia ciega a normas sagradas e inalterables, propia de 
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niños y niñas, quienes identifican las reglas morales con las leyes físicas, ambas 

absolutas, sagradas e intocables; y la moral autónoma 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, alejándose de las demandas externas.  

  Kohlberg fue más allá, al establecer una serie de niveles y grados en el desarrollo 

moral de carácter universal y secuencia invariable(3,16). 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 o maestros, etapa que es propia de la 

primera década de la vida (80% de los niños hasta los 10-12 años). El segundo nivel 

se denomina convencional y se caracteriza por un vínculo de la moralidad con las 

relaciones personales y sociales, tomando en consideración lo que el grupo espera 

del individuo en términos del rol que éste tiene; en este nivel se sitúan la mayoría 

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 o anterior a la sociedad, definido en términos de principios y valores más 

abstractos, pudiendo el individuo cambiar o eliminar aquellas normas que le parecen 

injustas; este nivel es sólo alcanzado por una minoría 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, habría que esperar al menos hasta la adolescencia media para encontrar 
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niveles de razonamiento moral similares a los de la mayoría de adultos(3,15,16). Este 

modelo ha sido criticado por su pretensión de universalidad sin considerar el factor 

cultural y por tener una perspectiva muy masculina, de acuerdo a Carol 

Guilligan(3,12). Si bien la mayoría de edad desde el punto de vista legal se ha situado 

en distintos países entre los 16 y 18 años, los estudios de psicología evolutiva de la 

moralidad demuestran que la mayor parte de los adolescentes alcanzan su madurez 

moral entre los 13 y 15 años. 

  Teniendo presente la noción de desarrollo de la capacidad para tomar decisiones, 

surge la interrogante si en realidad los niños y adolescentes desean participar de 

ello. Existen reportes europeos(17) y norteamericanos(18) que han mostrado que ellos 

quieren ser involucrados en el proceso de decisión, incluso cuando los resultados 

plantean serias consecuencias negativas, privilegiando el poder hacer sus 

elecciones por sí mismos, antes que tener una autoridad que decida por ellos, 

especialmente en el caso de los adolescentes. Con respecto al cómo involucrar a 

los niños en las decisiones, estudios han mostrado que se requiere impactar 

positivamente su ambiente. Las reacciones de los niños y adolescentes son 

altamente dependientes de su estado emocional, requiriendo la creación de una 

atmósfera no estresante que pueda significativamente mejorar su capacidad de 

participar(19). 

 

1.5. Toma de decisiones compartidas en pediatría 

 

  La toma de decisiones compartidas en pediatría 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, 

satisfacción con los tratamientos o reducción de las preocupaciones(12). Decisiones 

compartidas con los padres reducen el denominado “conflicto decisional” e 

incrementan el conocimiento sobre las enfermedades, así como la satisfacción con 

el cuidado. En segundo lugar, tanto padres como NNA demandan participar de las 

decisiones(20). En tercer lugar, la convención de los derechos del niño de las 

Naciones Unidas estipula que los niños 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 países, el derecho fundamental de los niños a ser oídos 

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 práctica a menudo 

no se les da una oportunidad real de participar en ellas.(20). 

  Considerando la relevancia que tiene implementar un proceso de toma de 

decisiones compartidas como expresión de una relación clínica actual que 

reconozca el valor de la participación de las personas, es muy importante conocer 

si en la práctica esto se hace en nuestro medio y qué estudios se han desarrollado. 

En uno de ellos se evaluó el proceso de consentimiento informado en pediatría, en 

cuanto a las creencias, expectativas y preferencias de padres, médicos y 

enfermeras en un Servicio de Pediatría de un Hospital público de Santiago(21). En 

él, la totalidad de los profesionales consultados considera importante y necesario 

ofrecer información a los tutores del niño. Sin embargo, se identifican consecuencias 
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negativas en la emergencia de emociones de difícil manejo. A su vez, para los 

tutores es valioso el proceso informativo, sin embargo menos de la mitad obtuvo 

información en forma permanente. Por otra parte, en dicho estudio se observaron 

diferencias entre profesionales y tutores sobre los contenidos más relevantes a 

informar, dado que mientras los profesionales consideran que el diagnóstico es la 

primera prioridad a informar, los tutores indican el pronóstico como aspecto 

prioritario a conocer. Si bien conocemos los aspectos del proceso de consentimiento 

informado en pediatría desde la perspectiva de profesionales y tutores, no tenemos 

conocimiento si se consideró la opinión explícita de los menores en las decisiones 

sanitarias desde su propia opinión y participación(19,21). En un estudio realizado en 

adolescentes portadores de enfermedades crónicas se observa una dificultad en el 

desarrollo de la autonomía y la invisibilidad de la adolescencia propiamente tal en 

el proceso de atención de la enfermedad crónica, como algunos de los puntos 

críticos detectados en la transición del cuidado pediátrico al de adultos(21).  

  Lo anterior, plantea diversos riesgos en la relación clínica en pediatría, ante la 

posible colisión entre el beneficio o el mejor interés de los pacientes y la autonomía 

del niño y de sus padres. Fue de público conocimiento el caso de un paciente de 11 

años que se negó a ser tratado nuevamente con quimioterapia tras una recaída 

extramedular tardía con sólo compromiso testicular de una Leucemia Linfoblástica 

Aguda, lo que fue apoyado por su madre, si bien existía una probabilidad de 

curación de más de 50% si se trataba con quimioterapia. Ante esta situación el 

médico presentó un recurso de protección que inicialmente fue acogido por el juez 

del caso, siendo posteriormente apelado a la Corte de Apelaciones de Valdivia, que 

lo revocó argumentando la imposibilidad de imponer por parte del Estado un 
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tratamiento médico “que tiene altos costos humanos y poca garantía de efectividad”, 

falleciendo el paciente 7 meses después(22). 

  La ley 20584 de derechos y deberes de los pacientes señala en su artículo 10 que 

toda persona tiene derecho a ser informada, en forma oportuna y comprensible, 

acerca del estado de su salud, del diagnóstico, de las alternativas de tratamiento, 

del pronóstico y del proceso previsible del postoperatorio cuando procediere, de 

acuerdo con su edad y condición personal y emocional, sin hacer referencia directa 

a la edad(23). Lo anterior, plantea el deber por parte de los profesionales sanitarios 

de informar a los NNA respecto de los aspectos antes señalados, a fin de 

capacitarlos en el proceso de toma de decisiones compartidas y que las 

intervenciones implementadas durante su atención de salud sean concordantes con 

los valores no sólo 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 evaluación del proceso de toma de decisiones compartidas 

 

  El proceso de toma de decisiones compartidas ha sido evaluado en la práctica 

pediátrica mediante diversos instrumentos. Uno de ellos, Control Preferences Scale 

en su versión pediátrica sólo evalúa las preferencias de los padres, sin considerar 

las de NNA(28). 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, 
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mediante un sistema de 5 cartas que representan distintos roles, utilizando 

caricaturas y una breve explicación escrita.  

  Otro instrumento que destaca por su facilidad de aplicación y respaldo bibliográfico 

es el denominado CollaboRATE, herramienta que cuenta con validación en español 

para población adulta(24) y en contexto clínico chileno, obteniéndose niveles 

satisfactorios de confiabilidad tras un exhaustivo proceso de traducción y 

adaptación al medio local, demostrando así su capacidad de adaptarse a diversas 

realidades sin que pierda sus propiedades psicométricas(25). Este instrumento 

aborda los 3 elementos centrales del proceso de toma de decisiones compartidas 

en sus tres preguntas. La primera de ellas, está 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 evalúa la entrega de información sobre la situación de salud, la escucha 

sobre las preferencias de las personas y su integración en las acciones que se 

implementen(26), considerando estos ítems como aspectos que dan cuenta de un 

proceso efectivo de toma de decisiones compartidas. En un estudio aplicado en 

atención primaria se observó escaso incremento del score en relación a la edad, 

pero con significativos mayores scores en sexo femenino y mostrando buena 

correlación de mejor puntuación con factores locales específicos(27). A su vez, 
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también se ha descrito relación entre mayores scores y mejor estado de salud 

mental(28). 

  CollaboRATE ha sido aplicado en alemán recientemente en población pediátrica 

entre 7 y 18 años (CollaboRATEpediatric) mediante un proceso de traducción desde 

la versión original en inglés y adaptado para ser aplicado en niños y padres, seguido 

de entrevistas y revisiones cualitativas a fin de evaluar comprensibilidad(29). 

Posteriormente, se llevó a cabo un análisis psicométrico preliminar de esta versión 

pediátrica, obteniéndose buenos niveles de aceptabilidad, validez convergente y 

divergente, a diferencia de la validez discriminativa(30). Existen aplicaciones de este 

instrumento en población pediátrica con fibrosis quística, destacando mayores 

scores de satisfacción con respecto a población adulta(31).   

  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 satisfacción usuaria en cuanto a la participación de las 

personas en su atención de salud, especialmente en neurología pediátrica para los 

propósitos de este trabajo. 

  Desde esta perspectiva, considero relevante conocer ¿cuál es el grado de 

satisfacción que tienen los pacientes pediátricos y sus cuidadores principales en 

cuanto a su participación en las decisiones sanitarias?.  

 

2. Objetivo general: 

 



  21 

- Evaluar el proceso de participación de pacientes y sus padres en las 

decisiones sobre su salud, en consulta ambulatoria de neurología pediátrica 

en dos hospitales de la V Región. 

 

3. Objetivos específicos: 

 

- Conocer qué porcentaje de pacientes muestran un adecuado nivel de 

satisfacción con su participación en las decisiones sobre su salud en 

pediatría. 

- Identificar diferencias en el grado de satisfacción de acuerdo a variables 

institucionales.   

 

4. Metodología: 

 

- Diseño: Se realizó un estudio cuantitativo descriptivo de carácter prospectivo, 

por medio de la aplicación de un instrumento validado en español y en inglés 

en población adulta, y en alemán en población pediátrica. Este instrumento 

se aplicó tanto a padres o cuidadores como a NNA. 

- Población objetivo: Pacientes evaluados en un Policlínico de Neurología 

Pediátrica de 2 hospitales, uno secundario y uno terciario, del sistema público 

de salud, que hayan tenido al menos un control previo con su médico(a) 

tratante. 
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- Muestra: Se utilizó una muestra por conveniencia, voluntaria, igual o superior 

al mínimo descrito para el instrumento. En el control respectivo con el médico 

tratante, que no formó parte del equipo de investigación, se aplicaron criterios 

de inclusión y exclusión y, de ser susceptible de incluir, se realizó proceso de 

consentimiento informado explicitando que los resultados no serían 

conocidos por el médico/a, serían almacenados en formato anonimizado y, 

por tanto, no tendrían impacto en la calidad de la atención que recibirían en 

el futuro. Se distribuyeron 75 formularios para ser contestados en forma 

escrita posterior al encuentro clínico y recogidos por personal administrativo. 

- Criterios de inclusión: 

• Mayor de 7 años y menor de 18 años (inclusive). 

• En control en policlínico Neuropediatría ambulatoria. 

• Paciente con patología neurológica. 

- Criterios de exclusión:  

• < de 7 años y > de 18 años. 

• Paciente sin diagnóstico neurológico. 

• Paciente que ingresa a policlínico neurología pediátrica. 

• Rechazo a participar o imposibilidad de efectuar proceso de 

consentimiento informado. 

• Pacientes con diagnóstico de discapacidad intelectual. 

- Instrumento: Encuesta CollaboRATEpediatric. Proceso incluyó las siguientes 

etapas:  
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• Traducción desde el alemán al español, según las recomendaciones del 

proceso de traducción de la encuesta (disponible en: 

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

de médica pediatra con dominio experto del idioma alemán.  

• Posteriormente, se realizó aplicación de prueba piloto a médicos(as) 

pediatras, y a 5 NNA, padres y cuidadores principales, tras lo cual se 

implementan ajustes, con participación de 5 médicos neurólogos 

pediátricos y 1 experto en bioética. Como resultado de este proceso, se 

modificó parcialmente la pregunta sobre integración de preferencias en 

las decisiones, a fin de clarificar el objetivo de esta.  

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

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

Manifestación de preferencias e 3) Integración de preferencias en las 

decisiones. 

- Por cada paciente se entregó 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 opinión que 

se formaron sobre cómo fue tratado su hijo (padres como acompañantes). 

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 

http://www.glynelwyn.com/translating-collaborate.html
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padres buscaba recoger percepciones sobre los 3 ítems evaluados con 

respecto a su propia experiencia, mientras que la otra encuesta se dirigía a 

la percepción que los padres tenían sobre cómo había sido tratado su hijo. 

De acuerdo con la bibliografía del proceso de validación del instrumento, se 

sugiere aplicar un método que contemple codificación 1 (uno) si la respuesta 

a los tres ítems del instrumento fue 9, o 0 (cero) si la respuesta en los tres 

ítems 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 ítems del instrumento hayan sido completados por al 

menos 25 pacientes. En la aplicación de la encuesta también se recogió 

información demográfica acotada, particularmente sexo y edad. Se eligió 

como medida de resultado el Top Score debido a su mayor uso en la 

literatura, además de su validez demostrada en evaluación 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 dicotómicas 

sólo asignando puntaje máximo cuando han tenido una buena experiencia. 

- Características institucionales: Se consideró 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 además es un centro docente de formación de 

especialistas en neurología pediátrica). 
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- Análisis de los datos: Los datos fueron analizados con el programa STATA 

17 SE. Se utilizó la prueba de chi cuadrado de Pearson para el análisis de 

variables categóricas, con un nivel de significación estadística de p=0,05. 

- Aspectos éticos: El estudio asegura la participación 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 mínimos para ellos, 

mediante la entrega de un documento con información sobre el estudio, sus 

objetivos y justificación. Se asegura la confidencialidad y anonimidad de las 

respuestas y de los datos entregados, y la no influencia de ellos en la calidad 

de atención recibida, respetando la autonomía 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 inclusión de 

personas con discapacidad intelectual, aquello se fundamenta en la 

necesidad de evitar sesgos cognitivos de comprensión de la información 

entregada al momento de aplicar el instrumento, dado que su validación fue 

realizada en forma escrita. El proyecto fue revisado y aprobado por el comité 

de ética de investigación del Servicio de Salud Valparaíso-San Antonio, el 

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

 

5. Resultados 

 

Caracterización de la población estudiada 
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  De los 75 formularios entregados, se obtuvo un total de 58 formularios 

contestados, de los cuales 1 de ellos debió ser descartado por no contar con la 

información suficiente. De esta forma, se logró un total de 57 formularios válidos 

(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 

características demográficas 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 alcanzó un Top Score de 62%, es decir, cuando el puntaje fue máximo 

en las 3 encuestas de cada formulario; mientras, en el centro 2 éste alcanzó 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 pediátricos de sexo femenino en conjunto 

con sus padres o madres otorgan puntaje máximo en la encuesta, siendo este 

número 26 de 45 en el caso de los hombres. 
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Características institucionales 

  Corresponde a 2 centros públicos de la provincia de Valparaíso, 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 ascendía a 4-12 meses. 

 

Diferencias entre grupos 

  En cuanto a los resultados del Top Score entre padres/madres y NNA, existió una 

relación estadísticamente significativa (p=0,01). 

  Al analizar los resultados de cada ítem en particular, representado en cada una de 

las 3 preguntas, destaca que en la pregunta correspondiente a la integración de las 

preferencias en las decisiones, no existió una correlación significativa entre la 

percepción de los padres sobre la integración de las preferencias de sus hijos en 

los cursos de acción (padres como acompañantes), con respecto a la satisfacción 

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 número (54 de 

57), mientras que los NNA indican que sus preferencias son integradas solo en 40 

de los 57. (Tabla 2)  

  Tampoco existió correlación entre la integración efectiva de las preferencias de los 

hijos desde la perspectiva de los padres (padres como acompañantes), con la 

experiencia que los mismos padres tuvieron sobre sí 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) 

  Sí existió relación entre el Score de los padres con relación a su participación en 

las decisiones, y el score de sus hijos (p=0,01). Esta información está contenida en 

la tabla 2.  

 

  Con relación al género de los pacientes, en el caso de las NNA mujeres hubo una 

correlación significativa (p=0,005) entre el género y el score (otorgar puntaje 

máximo en las 3 preguntas), ya que todas las NNA otorgaron un puntaje máximo. 

Sin embargo, no existió correlación significativa (p=0,5) entre el score de los padres, 

en las preguntas dirigidas a su propia percepción y el score de las NNA. Solo 10 de 

los 12 padres otorgan puntaje máximo, mientras que las 12 NNA sí 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 máximo y sus 

padres lo hicieron 30 de 45. 

 

6. Discusión 

 

  La participación de los pacientes es esencial para la atención de salud y es un 

contribuyente importante para la experiencia del paciente y los resultados en salud. 

  Este estudio muestra que dos poblaciones pediátricas de centros públicos de salud 

de la V región, el score CollaboRATE alcanza un 62% y 64% respectivamente, lo 

que es similar a los menores scores de otros grupos pediátricos evaluados en EEUU 

y está por debajo de los scores promedios reportados (72%)(27). Comparado con los 

scores de poblaciones adultas, también se encuentra por debajo de lo reportado 

con respecto a pacientes con fibrosis quística (67%) y en distintos escenarios en 

atención primaria en EEUU (68% en New Hampshire, 72%(32) y 76% en California y 

86% en Massachussets), siendo superior a lo descrito en pacientes con patología 

de salud mental (39,8%)(28). A su vez, también es inferior al score descrito en padres 

de pacientes entre 1 y 5 años, en el marco de un estudio randomizado de 

intervención para reducir la utilización de antibióticos en el Medio Oeste de EEUU, 

que alcanzó un 69,8% entre los angloparlantes y 69% en los hispanoparlantes(24), e 

inferior a pacientes ambulatorios de distintas especialidades en Holanda (88,9%)(33). 

Por otra parte, en pacientes con fibrosis quística se describe que existiría una 

relación entre menor edad y mayores scores CollaboRATE(31) alcanzando un 72% 

en población pediátrica, 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 evaluación del proceso de toma de decisiones 

compartidas, refleja una menor satisfacción con el proceso en nuestros pacientes. 

  Mientras el respeto por la autonomía del paciente es comúnmente observado en 

la relación clínica en Estados Unidos, en otras culturas y particularmente en América 

Latina la proporción de médicos que creen en el paternalismo como una forma de 

beneficencia es significativa(34). En un estudio realizado en profesionales de salud 

mental que atendían pacientes con trastornos del neurodesarrollo en México(35), se 

observó una alta prevalencia de paternalismo, siendo los principales determinantes 

de ello la especialidad médica y el género, dado que las mujeres médicas eran más 

proclives a compartir explícitamente estrategias diagnósticas y terapéuticas con 

pacientes y sus familias. Las realidades brasilera y mexicana pueden ser más 

cercanas a la nuestra que la norteamericana o europea, y explorar en aspectos 

propios de la relación clínica en ese contexto puede entregarnos elementos de 

análisis para la comprensión de nuestros resultados.  

  Luna(36) considera que entre la población analfabeta en América Latina, ciertas 

características tales como un bajo nivel educacional, que conduce a dificultades en 

la toma de decisiones compartidas, hace imposible la comunicación y por ello los 

médicos podrían asumir una actitud paternalista. Por otro lado, en un estudio 

cualitativo en adultos mayores en 2 centros de diálisis en Santiago(37) , se observó 

dependencia de los propios pacientes para decidir, con una aceptación pasiva de 

las decisiones tomadas por los médicos y falta de comprensión de las alternativas 

terapéuticas, lo que se entendía no por un bajo nivel de educacional, sino como una 
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estrategia de los pacientes para minimizar emociones negativas ante el diagnóstico 

de enfermedad renal crónica terminal, debiendo tomar decisiones complejas en 

forma rápida.  

  En nuestro estudio se observa una menor satisfacción de los pacientes sobre su 

participación en las decisiones, con respecto a escenarios clínicos distintos en otras 

partes del mundo. 

  Los estudios a nivel latinoamericano muestran que la adopción de un rol más 

pasivo en el proceso de toma de decisiones compartidas surge desde la menor 

entrega de información o desde el “shock” frente a una emoción negativa ante la 

necesidad de tomar decisiones complejas, pero no necesariamente como expresión 

de la confianza en los médicos, en tanto garante de su propio bienestar. 

  En este estudio, efectuado en niños, niñas y adolescentes, es relevante notar la 

diferencia que existe entre las percepciones que los padres tienen sobre la 

incorporación de sus hijos en las decisiones, con respecto a las que los propios NNA 

manifiestan. Dicho de otra forma, la no correlación entre las percepciones de los 

padres con respecto a las de sus hijos podría representar una brecha 

comunicacional entre estos que no se lograría satisfacer durante el encuentro 

clínico, constituyéndose en una necesidad no reconocida por los médicos, y que 

debe ser considerada a fin de garantizar el ejercicio de una autonomía relacional 

que incorpore las perspectivas de los menores, y no sólo un respeto irrestricto a la 

autonomía 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 

atención de salud(38), 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 directamente(20). 

  Se ha planteado un rol de género de los profesionales en la adopción de una 

actitud paternalista, la que se produce en mayor grado por parte de los médicos de 

género masculino, con diferencias bien documentadas en prácticas y estilos de 

comunicación(35). Se puede especular que también podría influir el género de los 

pacientes. En nuestro estudio, el número de pacientes mujeres fue menor, lo que 

puede traducir sesgos propios de la atención 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 

relación entre el Score CollaboRATE y el sexo en los NNA, sería interesante analizar 

el rol de género como factor facilitador del proceso de toma de decisiones 

compartidas, tanto en la explicitación de opciones diagnósticas y terapéuticas y la 

incorporación de preferencias, como desde la satisfacción de las propias 

necesidades comunicativas para una participación efectiva. En EEUU un reporte ha 

mostrado una correlación significativa entre el género femenino y mayor Score 

CollaboRATE(27). El presente estudio mostró una tendencia pero no una diferencia 

significativa, lo que podría estar dado por el número relativamente bajo de pacientes 

y la menor participación de mujeres en la muestra. 

  Este estudio aplica un instrumento formal de evaluación del proceso de toma de 

decisiones compartidas en pediatría en nuestro país. La ausencia de precedente 

comparable hace difícil 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 características propias de 
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la relación clínica pediátrica, particularmente en el modo a través del cual el 

paternalismo médico es expresado en la participación de los menores en las 

decisiones sobre su salud, quienes de acuerdo a nuestros resultados, no sólo 

tendrían 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 

pediatría, es relevante la mención a la entrega de información de alta calidad como 

un facilitador, adaptada a las necesidades del desarrollo del menor y de 

conocimiento de los padres, incluyendo presentación de opciones, sus riesgos 

asociados y beneficios, así como la evidencia científica 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 información y la percepción 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 cómo o cuándo obtener e 

incorporar valores y preferencias familiares en el proceso de toma de decisiones(39). 

 

7. Conclusiones 

 

  En nuestro estudio, se obtiene un 63% de satisfacción de los padres y los NNA en 

relación al proceso de toma de decisiones compartidas, lo que es inferior a lo 

publicado en la literatura internacional y demuestra un menor nivel de satisfacción 

con el proceso. Lo anterior, supone que tanto padres como NNA desean y esperan 
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participar más del proceso de toma de decisiones. Esta menor tasa está en el 

contexto latinoamericano, donde existen altos índices de paternalismo en la relación 

clínica y porciones significativas de médicos que ven en el paternalismo una forma 

de beneficencia válida.  

  La diferencia en las percepciones de padres e hijos sobre la incorporación efectiva 

de estos últimos en las decisiones sanitarias, supone la necesidad de explorar en 

las estrategias comunicativas que se implementan en la atención de pacientes en 

pediatría, a fin de garantizar un ejercicio de la autonomía que sea respetuoso de los 

NNA en su atención de salud y vele por su participación efectiva, de acuerdo a su 

grado de madurez y edad. 

 

8. Recomendaciones e implicaciones 

 

  Los resultados de este trabajo permiten concluir que la satisfacción de los 

pacientes sobre su participación en las decisiones es menor a lo reportado a nivel 

internacional, lo que puede ser expresión de un paternalismo más frecuentemente 

reportado en nuestra realidad latinoamericana. 

  Lo anterior plantea la necesidad de promover espacios de reflexión sobre la 

necesidad de incorporar distintas perspectivas en la definición del mayor bien de los 

pacientes, como expresión de una beneficencia acorde a los cambios de la relación 

clínica actual. A su vez, es necesario fomentar espacios de capacitación de los 

médicos y médicas sobre habilidades comunicacionales que favorezcan un proceso 

de toma de decisiones compartidas con los pacientes, en tanto implementar una 

entrega de información suficiente, velar por la manifestación de preferencias por 
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parte de padres y NNA, y concretar la incorporación de estas en los cursos de 

acción.  

  Finalmente, surge la necesidad de capacitar a los médicos y profesionales que 

trabajan en pediatría en el reconocimiento de necesidades de los NNA no 

reconocidas por sus padres, a fin de garantizar un ejercicio de la autonomía de los 

pacientes que sea respetuoso del proceso de desarrollo moral, psicológico 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 específica de sólo 2 centros públicos, 

por lo que los resultados no se pueden generalizar a todos los profesionales que 

participan de la atención de pacientes pediátricos de las distintas especialidades. A 

su vez, los resultados también pueden estar influidos por el número de pacientes 

incluidos, siendo el número en uno de los centros el mínimo necesario para realizar 

análisis. 

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

puede corresponder a sesgos propios de la atención de salud. 

 

10. Anexos 

ANEXO 1. Encuesta CollaboRATEpediatric aplicada a padres, a padres como 

acompañantes y a Niños, Niñas y Adolescentes (NNA). 
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ANEXO 2. Acta de aprobación estudio en Comité de Ética Científico Servicio de 

Salud Valparaíso – San Antonio. 
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Anexo 1: Formulario de encuestas CollaboRATEpediatric 

 

Versión pediátrica para padres 

 

Los siguientes dos conjuntos de preguntas le parecerán 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 cómo 

se siente, eligiendo un número del 0 al 9… 

_______________________________________________________________ 

 

1.- ¿Cuánto 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 

 

 

                             

                

2.- ¿Cuánto esfuerzo se hizo por escuchar las cosas que más le importan a 

Usted sobre los problemas de salud de su hijo(a)?  

 

0            1             2          3         4         5         6         7        8            9 

 

                                            

 

3.- ¿Cuánto esfuerzo se hizo por incluir lo que más le importa a Usted al 

momento de elegir cuáles serán los próximos 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 

ningún 

esfuerzo 

Se hizo todo 

el esfuerzo 

posible 

No se hizo 

ningún 

esfuerzo 

Se hizo todo 

el esfuerzo 

posible 

No se hizo 

ningún 

esfuerzo 

Se hizo todo 

el esfuerzo 

posible 
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Versión pediátrica para informe externo a través de los padres 

Estas preguntas se refieren a su evaluación de cómo fue atendido su hijo. 

Por favor piense en la cita que acaba de tener. 

1.- ¿Cuánto esfuerzo se hizo por ayudar a su hijo a entender por qué está 

aquí? 

0              1             2            3            4            5           6          7           8           9    

 

 

 

 

 

2.- ¿Cuánto esfuerzo se hizo por escuchar a su hijo, sobre lo que es más 

importante para él? 

 
0              1             2            3            4            5           6          7           8           9             

 

 

 

 

3.- ¿Cuánto esfuerzo se hizo por prestar atención a lo que es más importante 

para su hijo al planificar los próximos pasos en el cuidado de su salud? 

 
0              1             2            3            4            5           6          7           8           9             

                                                                                                            

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

No se hizo 

ningún 

esfuerzo 

Se hizo todo 

el esfuerzo 

posible 

No se hizo 

ningún 

esfuerzo 

Se hizo todo 

el esfuerzo 

posible 

No se hizo 

ningún 

esfuerzo 

Se hizo todo 

el esfuerzo 

posible 
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Versión para niños, niñas y adolescentes (7-18 años) 

 

 

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

 

1.- ¿Cuánto te ayudaron a entender por qué estás aquí? 

 
0              1             2            3            4            5           6          7           8           9               
9 

        

 

                                            

 

2.- ¿Cuánto se escuchó lo que a ti más te importa?  

 

0              1             2            3            4            5           6          7           8           9             9 

 

 

                                            

3.- ¿Cuánta atención se prestó a lo que es más importante para ti al 

planificar los próximos pasos en el cuidado de tu salud? 

 

0              1             2            3            4            5           6          7           8           9             9 

 
 
 
 
 
 
 
 
 

Absolutamente 

nada 
Mucho 

Absolutamente 

nada Mucho 

Absolutamente 

nada 
Mucho 
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Anexo 2: Acta aprobación comité de ética científico Servicio de Salud Valparaíso 
San Antonio 
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