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Resumen

Los cambios en la relación clínica actual implican incorporar a niños, niñas y adolescentes (NNA) 
como sujetos de derechos en las decisiones sanitarias, en su contexto y desde sus valores, mediante 
enfoque de autonomía relacional. El proceso de toma de decisiones compartidas (TDC) ha demostra-
do efectos positivos en pediatría y es una demanda actual de la sociedad. Objetivo: Evaluar el proceso 
de participación de pacientes y sus padres en decisiones sanitarias en consulta ambulatoria neurope-
diátrica. Pacientes y Método: Estudio cuantitativo descriptivo transversal en 2 hospitales urbanos de 
Valparaíso. La población en estudio fueron pacientes NNA, edades 7-18 años, y sus padres. Se aplicó 
el instrumento CollaboRATEpediatric, que evalúa el nivel de satisfacción con el proceso de TDC. Se re-
gistró la información demográfica y su análisis según recomendaciones. Resultados: Participaron 62 
parejas NNA/padres. Top Score fue alcanzado en 56% (porcentaje en que se obtuvo puntaje máximo 
en las 3 encuestas), sin diferencia significativa entre centros. Se observaron cifras por debajo de lo 

¿Qué se sabe del tema que trata este estudio?

En pediatría, el proceso de toma de decisiones compartidas implica 
incorporar las perspectivas de niños, niñas y adolescentes (NNA) 
desde un enfoque relacional. Existen escasos reportes acerca de la 
satisfacción que ellos tienen en las decisiones, especialmente en La-
tinoamérica.

¿Qué aporta este estudio a lo ya conocido?

En nuestro medio se observan niveles de satisfacción inferiores a 
reportes internacionales similares. Existen descripciones acerca de 
mayores índices de paternalismo en la relación clínica en Latino-
américa. Las diferencias en las percepciones entre padres y NNA, 
sumado al nivel de satisfacción global, plantean desafíos en las con-
diciones de atención y las estrategias comunicativas implementadas 
para una participación efectiva.
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Abstract

Changes in the current clinical relationship involve incorporating children and adolescents as sub-
jects of rights in healthcare decisions, within their context and based on their values, through a re-
lational autonomy approach. The shared decision-making (SDM) process has demonstrated posi-
tive effects in pediatrics and is a current social demand. Objective: To evaluate the process of pa-
tient and parent participation in healthcare decisions in neuropediatric outpatient consultations.  
Patients and Method: Descriptive, quantitative cross-sectional study in two urban hospitals in Val-
paraíso. The study population consisted of pediatric patients aged 7-18 years and their parents. The 
CollaboRATEpediatric instrument was used to assess the level of satisfaction with the SDM process. 
Demographic information was recorded and analyzed according to recommendations. Results: Six-
ty-two parent/child pairs participated. A Top Score was achieved in 56% of cases (the percentage in 
which the maximum score was obtained in the three surveys), with no significant difference between 
centers. The figures observed were lower than internationally reported levels. The lack of correlation 
between parents’ perceptions of their participation in decisions and those expressed by the children 
and adolescents themselves was noteworthy. All female children and adolescents felt well-involved 
in decision-making, although this difference was not statistically significant. Conclusions: In this 
study, the score obtained was lower than international reports. High rates of paternalism have been 
described in Latin America. The difference between parents’ and children’s perceptions of paren-
tal involvement suggests the need to improve care conditions and communication strategies. The 
non-significant trend among female children and adolescents is consistent with international reports. 
The role of gender in adopting a paternalistic attitude among professionals is described.

Introducción

La relación clínica en medicina ha experimentado 
cambios significativos en las últimas décadas, dando 
lugar a una mayor participación de las personas en las 
decisiones que conciernen a su salud, mediante el re-
conocimiento de su derecho a la libertad de conciencia 
y autonomía.

La toma de decisiones compartidas (TDC) es un 
proceso en el cual pacientes y clínicos intercambian 
información en forma bidireccional, conocen las dis-
tintas opciones de tratamiento y sus implicancias, y 
aportan por igual sus conocimientos y prioridades re-
lacionadas con los valores al proceso de toma de de-
cisiones1. En el caso de los niños, niñas y adolescen-
tes (NNA), esto supone un reto adicional, ya que los 
padres son frecuentemente los responsables de tomar 
decisiones, guiados por el “mejor interés del niño”. De 
esta manera, respetar la autonomía de los pacientes en 
pediatría implica evitar una concepción individualista 
de los padres como autoridades suficientes en el ejer-

cicio de la subrogación de la autonomía, sin escuchar 
al menor. En este sentido, una perspectiva relacional 
favorece el respeto por las preferencias de los padres 
junto con un debido apoyo de la autonomía progresiva 
de los NNA2, en respuesta a un paternalismo médico 
histórico que se arrogaba la suficiencia moral de deter-
minar el mayor bien de los pacientes, sin incorporarles 
efectivamente en ello.

El modelo de autonomía relacional complementa 
el razonamiento moral considerando los vínculos del 
agente autónomo en tanto persona integrada social-
mente, con una identidad formada dentro de un con-
texto de relaciones sociales y moldeadas por un com-
plejo de determinantes sociales que se entrecruzan. 
Requiere incorporar creencias, valores, preferencias e 
intereses de los NNA desde un modelo fundamental-
mente dinámico, continuamente construido y recons-
truido en un proceso dialógico con otras personas. 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 

reportado a nivel internacional. Destacó la no correlación entre percepciones que los padres tienen 
sobre su participación en las decisiones, con respecto a las que los propios NNA manifiestan. Todas 
las NNA de sexo femenino se sintieron bien incorporadas en las decisiones, con una tendencia no 
significativa. Conclusiones: En este estudio, el score obtenido fue inferior a reportes internacionales. 
Se han descrito altos índices de paternalismo en latinoamericana. La diferencia entre percepciones 
de padres y NNA sobre incorporación de estos últimos sugiere mejorar las condiciones de atención 
y estrategias comunicativas. La tendencia no significativa en NNA mujeres es concordante con lo 
reportado. Se describe rol de género en adopción de actitud paternalista en profesionales. 
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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, y expande los tipos 
de justificaciones que serían consideradas éticamente 
apropiadas para la toma de decisiones2. Incorporar a 
los menores promueve el desarrollo de mejores deci-
siones mediante el consenso, lo que ha sido descrito 
en diferentes grupos de pacientes, tales como en ni-
ños con complejidad médica3, espectro del autismo4, 
trastornos del neurodesarrollo5 y niños con patología 
médica aguda6.

La perspectiva del neurodesarrollo plantea que 
existen cambios progresivos en cuanto al pensamien-
to abstracto y desarrollo moral, que en un contexto 
sociocultural dado implica un rol diferenciado de la 
participación de los menores en estas decisiones7. Di-
versos estudios en neurociencias y psicología evolutiva 
dan luces sobre los cambios en la estructura cerebral y 
sus correlatos conductuales, que subyacen a la autono-
mía progresiva en edad pediátrica7,8. Existen cambios 
relevantes en el desarrollo del sistema nervioso durante 
la adolescencia tardía y adultez joven en relación con el 
control del pensamiento y toma de decisiones, impul-
sividad, funcionamiento de los sistemas de recompen-
sa y procesamiento de la emoción y motivación9. 

Es así como se plantea el desafío de incorporar a 
los NNA de forma activa en la toma de decisiones en 
la práctica clínica con respecto a su propia salud, to-
mando como referencia las primeras descripciones de 
la denominada doctrina del menor maduro10. En 1973 
la Academia Americana de Pediatría11 afirmaba: “Un 
menor puede dar su consentimiento para recibir asis-
tencia médica cuando es capaz de tomar decisiones ra-
cionales y dicha asistencia puede verse comprometida 
por el hecho de informar a sus padres”.

Los cambios en la relación clínica y las concep-
ciones del principio de autonomía desde un enfoque 
relacional, suponen que los NNA debieran participar 
en las decisiones sanitarias dinámicamente, mediante 
un rol que evoluciona al ritmo de su edad, madurez y 
tipo de decisión12. Estudios han demostrado que ado-
lescentes de 14 años no muestran diferencias signifi-
cativas con respecto a los adultos cuando se evalúan 
los cuatro estándares de la capacidad para tomar deci-
siones13 concordante con el periodo en que se lograría 
una madurez moral convencional, aunque se ha visto 
que pacientes pediátricos con enfermedades crónicas 
pueden lograr un mayor desarrollo moral en edades 
menores14.

Incorporar a las personas en las decisiones relacio-
nadas a su atención de salud es un imperativo ético 
actualmente, con fundamentos clínicos y morales. La 
TDC en pediatría es considerada parte integral de los 
servicios de alta calidad por diferentes razones. Prime-

ro hay evidencia de sus efectos positivos12, entre ellos 
incrementar el conocimiento sobre enfermedades, au-
mentar la satisfacción con el cuidado o reducción de 
las preocupaciones. En segundo lugar, tanto padres 
como NNA demandan participar de las decisiones15.  

En tercer lugar, la convención de los derechos del niño 
de las Naciones Unidas estipula que los niños deben ser 
asegurados del derecho a ser oído en todas las materias 
que les competan, incluyendo decisiones sanitarias, y 
que estas visiones tengan la debida importancia16. En 
el caso de Chile, la Ley de derechos y deberes de los pa-
cientes señala que “todo niño, niña y adolescente tiene 
derecho a recibir información sobre su enfermedad y 
la forma en que se realizará su tratamiento, adaptada 
a su edad, desarrollo mental y estado afectivo y psico-
lógico”17. 

Lo anterior plantea el deber de los profesionales 
sanitarios de informar a los NNA respecto a lo antes 
señalado a fin de capacitarlos en la TDC y que las inter-
venciones implementadas sean concordantes con los 
valores tanto de tutores, padres y profesionales, como 
de los menores, ya que influyen sobre el proyecto de 
vida que ellos mismos deberán ejecutar.

Considerando la relevancia que tiene implementar 
un proceso de TDC 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. Este proceso 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 NNA18. 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. Otro instrumento que destaca por 
su facilidad de aplicación y respaldo bibliográfico es el 
denominado CollaboRATE.

CollaboRATE es un instrumento para evaluar el 
nivel de satisfacción respecto del proceso de TDC que 
tiene una fácil aplicación, cuenta con adecuado res-
paldo biográfico y está validado en inglés y español 
para población adulta19 y en contexto clínico chileno, 
obteniéndose niveles satisfactorios de confiabilidad20. 
También ha sido validado en población pediátrica 
en idioma alemán21 con evaluación psicométrica que 
orienta su aplicación22. Esta herramienta aborda los 3 
elementos centrales de este proceso en base a 3 pregun-
tas. La primera de ellas, está dirigida a identificar si el 
paciente fue informado sobre el motivo del control, la 
segunda reconocer si se exploraron las preferencias del 
paciente en las decisiones y la tercera si estas preferen-
cias se incorporaron o no efectivamente en las decisio-
nes, desde la perspectiva de los padres y de los NNA. 
A cada una de estas preguntas se asigna un puntaje 
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de 0 a 9 entre ausencia de esfuerzo y mucho esfuerzo, 
respectivamente. De esta manera, se evalúa la entrega 
de información sobre la situación de salud, la escucha 
sobre sus preferencias y su integración en las acciones 
que se implementen23, considerando estos ítems como 
aspectos que dan cuenta de un proceso efectivo. 

Esta investigación tuvo como objetivo principal 
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.

Pacientes y Método

Estudio cuantitativo descriptivo, exploratorio, de 
carácter transversal, por medio de la aplicación del 
instrumento CollaboRATEpediatric a pacientes evaluados 
en el policlínico de neurología pediátrica general de 2 
hospitales urbanos y sus adultos responsables acompa-
ñantes al momento de la consulta médica.

Se utilizó una muestra por conveniencia, volunta-
ria, igual o superior al mínimo descrito para el instru-
mento. En el control respectivo con el médico tratante, 
que no formó parte del equipo de investigación, se rea-
lizó proceso de consentimiento informado a quienes 
cumplieran los criterios de inclusión, explicitando que 
los resultados no serían conocidos por el médico/a y 
serían almacenados en formato anonimizado. Se dis-
tribuyeron 85 formularios para ser contestados en for-
ma escrita posterior a la consulta los que fueron luego 
recogidos por personal administrativo.

Entre los criterios de inclusión se consideró: Edad 
mayor de 7 y menor de 18 años (inclusive), estar en 
control en policlínico neuropediatría y presentar diag-
nóstico de patología neurológica. Entre los criterios 
de exclusión se consideró: pertenecer a policlínico de 
subespecialidad, rechazo a participar o imposibilidad 
de efectuar proceso de consentimiento informado y 
tener diagnóstico de discapacidad intelectual. Se fun-
damenta la exclusión de personas con discapacidad in-
telectual por la necesidad de evitar sesgos cognitivos de 
comprensión de la información al momento de aplicar 
el instrumento.

Etapas del proceso: 
-	 Traducción del alemán al español, según recomen-

daciones24 con participación de médica pediatra 
con dominio experto del idioma alemán. 

-	 Aplicación de prueba piloto a médicos(as) pedia-
tras y a 5 NNA y padres o cuidadores principales, 
tras lo cual se implementan ajustes. Como resul-
tado de este proceso, se modificó parcialmente la 
pregunta sobre integración de preferencias en las 
decisiones. 

El instrumento (anexo 1, disponible versión onli-
ne) consta de 3 preguntas (ítems), relacionadas a: 1) 
Explicaciones sobre el problema de salud, 2) Manifes-
tación de preferencias y 3) Integración de preferencias 
en las decisiones. Se evaluaron respuestas del NNA su-
jeto de la atención y de los acompañantes (padre, ma-
dre o cuidador(a) principal). A cada dupla (paciente/
adulto responsable) se entregó un formulario con 3 
encuestas, la primera para ser contestada por el NNA 
respecto a su propia percepción de la atención, la se-
gunda para ser respondida por padre/madre respecto a 
su percepción del mismo proceso y la tercera para ser 
contestada también por el adulto, pero en relación con 
su opinión sobre cómo fue tratado su hijo(a).

Se revisaron las encuestas contestadas y se puntua-
ron según el sistema de codificación recomendada para 
obtener el score CollaboRATE o “Top Score”, definido 
como la obtención del máximo puntaje en las 3 en-
cuestas de cada formulario. Se eligió este como medida 
de resultado debido a su mayor uso en la literatura, su 
validez demostrada en evaluación previa de propie-
dades psicométricas, y por su potencial de mitigar el 
denominado “efecto de techo” de los reportes de ex-
periencias informadas por los pacientes, en que estos 
consideran este tipo de encuestas como dicotómicas 
sólo asignando puntaje máximo cuando han tenido 
una buena experiencia.

Se recogieron además datos demográficos acota-
dos respecto a sexo y edad del paciente encuestado y 
se consideraron características institucionales para el 
análisis, como el rendimiento de la consulta, frecuen-
cia de controles y nivel de complejidad.

En relación con las características institucionales, 
corresponde a dos hospitales urbanos, uno de nivel 
terciario y otro de nivel secundario. En ambos el ren-
dimiento es de 2 pacientes por hora para policlínico de 
neurología pediátrica general, sin embargo, en uno la 
frecuencia de controles fluctúa entre 3-5 meses y el se-
gundo de 4-12 meses. En hospital de nivel secundario 
no se cuenta con desarrollo de policlínicos de subes-
pecialidad.

Los datos fueron analizados con el programa STA-
TA 17 SE. Se utilizó la prueba de chi cuadrado de Pear-
son para el análisis de variables categóricas, con un ni-
vel de significación estadística de p=0,05.

El proyecto fue revisado y aprobado por el Comité 
de Ética de investigación del Servicio de Salud Valpa-
raíso-San Antonio.

 

Resultados

Caracterización de la población estudiada
De los 85 formularios entregados fueron contes-

tados 63, de los cuales 62 se consideraron válidos (3 
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encuestas adecuadamente respondidas). La tasa de res-
puesta fue de 76%. 

Del total, 32 respuestas corresponden al Centro 1 
(terciario) y 30 corresponden al Centro 2 (secundario). 
Por otro lado 11 respuestas corresponden a NNA iden-
tificadas con sexo femenino, 38 de sexo masculino y en 
13 respuestas donde no se registra sexo. 

Score CollaboRATE (“Top Score”)
En el resultado global se alcanzó un Top Score en 

el 56% de los casos. En la tabla 1 se observa el score 
obtenido en cada centro, destacando que el Centro 1 
alcanzó un Top Score de 63%, mientras que el Centro 
2 alcanzó el 50%, sin diferencia significativa entre am-
bos (p = 0,32). 

Al hacer el análisis global por centro, destaca que en 
el Centro 2 hubo mayor diferencia entre la percepción 
de NNA y padres, ya que 21 de 30 padres otorgaron 
puntaje máximo mientras que sólo 16 de 30 NNA tu-
vieron la misma respuesta. Esta diferencia no fue esta-
dísticamente significativa.

Diferencias entre grupos
En cuanto a los resultados del Top Score entre cui-

dadores y NNA, existió una relación estadísticamente 
significativa (p = 0,01).

Al analizar los resultados de cada ítem en particu-
lar, destaca que, en la pregunta correspondiente a la 
integración de las preferencias en las decisiones, no 
existió una correlación significativa entre la percep-
ción de los padres sobre la integración de las preferen-
cias de sus hijos en los cursos de acción con respecto 
a la satisfacción que los propios NNA manifestaban 
(p = 0,06). Los padres consideraron que las preferen-
cias de sus hijos son integradas en las decisiones en un 
alto número (55 de 62), mientras que los NNA indi-
can que sus preferencias son integradas solo en 45 de 
los 62 (tabla 2).

Existió correlación entre la integración efectiva de 
las preferencias de los hijos desde la perspectiva de los 
padres (padres como acompañantes), con la experien-
cia que los mismos padres tuvieron sobre sí mismos 
(p = 0,01). 55 de 62 padres consideraron que las prefe-
rencias de sus hijos fueron integradas, mientras que 45 
de 62 percibieron que sus propias preferencias fueron 
integradas. 

Además, existió relación entre el Score de los pa-
dres con relación a su participación en las decisiones, y 
el score de sus hijos (p = 0,01). 

Con relación al género de los pacientes, en el caso 
de las NNA mujeres hubo una correlación significa-
tiva (p  =  0,012) entre el género y el score (otorgar 
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Tabla 2. Número de pacientes que otorgan score CollaboRATE en cada ítem, según tipo de encuesta

Top Score CollaboRATE Padres* Padres como acompañantes** NNA

Información recibida 50/62 53/62 44/62

Manifestación de preferencias 47/62 50/62 47/62

Integración de preferencias 45/62 55/62*** 45/62***

NNA: niños, niñas y adolescentes. *Encuesta respondida por el adulto responsable en relación con su percepción acerca de cómo 
fue tratado en cada ámbito del proceso de toma de decisiones compartidas. **Encuesta respondida por el adulto responsable, 
pero en relación con cómo percibe que fue tratado su hijo/a en cada ámbito del proceso de toma de decisiones compartidas. 
***En el ítem integración de preferencias no se alcanzó significancia estadística (p=0,06) entre las percepciones que los padres 
tuvieron sobre la integración de sus hijos (padres como acompañantes), con respecto a lo señalado por los propios menores.

Tabla 1. Top Score CollaboRATE según centro y según tipo de encuesta

Top Score CollaboRATE Centro 1 Centro 2 Total

Padres* 23/32 21/30 44/62

Padres como acompañantes** 27/32 23/30 53/62

NNA 22/32 16/30 38/62

Score CollaboRATE*** 20/32 (63%) 15/30 (50%) 35/62 (56%)****

NNA: niños, niñas y adolescentes. *Encuesta respondida por el adulto responsable en relación con su percepción acerca de cómo 
fue tratado en cada ámbito del proceso de toma de decisiones compartidas. **Encuesta respondida por el adulto responsable, 
pero en relación con cómo percibe que fue tratado su hijo/a en cada ámbito del proceso de toma de decisiones compartidas. 
***En este ítem se incluye el total de formularios con puntaje máximo en las 3 encuestas: Dirigida a padres, padres como 
acompañantes y dirigidas a NNA. ****No se alcanzó significancia estadística en el Score CollaboRATE comparado entre ambos 
centros (p > 0,05).
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puntaje máximo en las 3 preguntas), ya que todas las 
menores otorgaron un puntaje máximo. Sin embar-
go, 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 8 de 
los 11 padres otorgan puntaje máximo, mientras que 
las 11 NNA sí se sienten satisfechas con el proceso de 
toma de decisiones compartidas que experimentaron. 
En el caso de los NNA hombres, solo 23 de 38 otor-
garon puntaje máximo y sus padres lo hicieron en 27 
de 38.

 

Discusión

La participación de los pacientes en su atención es 
esencial ya que contribuye de manera importante a la 
experiencia y los resultados en salud.

Este estudio muestra que en dos poblaciones pe-
diátricas de diferentes hospitales públicos de la V 
Región el score CollaboRATE alcanza un 63% y 50% 
respectivamente, lo que es similar a los menores sco-
res de otros grupos pediátricos evaluados en Estados 
Unidos y está por debajo de los scores promedios re-
portados (72%)25. También es menor comparado con 
los scores en población adulta con fibrosis quística 
(67%) y en diferentes áreas de atención primaria en 
EEUU (68% en New Hampshire, 72%26 y 76% en Ca-
lifornia y 86% en Massachussets), siendo superior a lo 
descrito en pacientes con patología de salud mental 
(39,8%)18. A su vez, está por debajo del score descrito 
en padres de pacientes entre 1 y 5 años19, e inferior a 
pacientes ambulatorios de distintas especialidades en 
Holanda (88,9%)27. Por otra parte, en pacientes con 
fibrosis quística se describe que existiría una relación 
entre menor edad y mayores scores CollaboRATE(28) 
alcanzando un 72% en población pediátrica, lo que 
también muestra diferencias con respecto a nuestros 
resultados, especialmente considerando que en uno 
de los centros la tendencia a un menor Score estuvo 
relacionado con la menor satisfacción de los propios 
niños con relación a cómo se integraron sus preferen-
cias en las decisiones.

Esta diferencia entre los resultados obtenidos con 
lo reportado en la literatura refleja una menor satisfac-
ción con el proceso de toma de decisiones en nuestros 
pacientes.

Mientras el respeto por la autonomía es común-
mente observado en la relación clínica en EEUU, en 
Latinoamérica la proporción de médicos que creen en 
el paternalismo como una forma de beneficencia es 
significativa29, lo que podría suponer una menor incor-
poración efectiva de las personas en el proceso de TDC. 
En un estudio realizado en profesionales de salud men-
tal que atendían pacientes con trastornos del neurode-

sarrollo en México30, se observó una alta prevalencia 
de paternalismo, siendo los principales determinantes 
de ello la especialidad médica y el género, donde las 
mujeres eran más proclives a compartir explícitamente 
estrategias diagnósticas y terapéuticas con los pacien-
tes y sus familias. Las realidades brasileña y mexicana 
pueden ser más cercanas a la nuestra que la norteame-
ricana 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. 

Por otro lado, en un estudio cualitativo en adul-
tos mayores en 2 centros de diálisis en Santiago(31), se 
observó una alta dependencia y 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 educacional, sino como 
una estrategia para minimizar las emociones negativas 
ante el diagnóstico de su enfermedad, debiendo tomar 
decisiones complejas en forma rápida. 

En general, los estudios latinoamericanos mostra-
rían que la adopción de un rol más pasivo en la TDC 
surge desde la menor entrega de información32 o desde 
una emoción negativa frente a la toma de decisiones 
complejas, pero no necesariamente como expresión de 
confianza en los médicos.

En este estudio es relevante notar la diferencia que 
existe entre las percepciones que los padres tienen so-
bre la incorporación de los NNA en las decisiones, con 
respecto a lo que los propios NNA manifiestan. Esto 
podría representar una brecha comunicacional que no 
se lograría satisfacer durante el encuentro clínico, la 
que no es reconocida por los médicos, y que debe ser 
considerada a fin de garantizar el ejercicio de una au-
tonomía relacional que incorpore las perspectivas de 
los menores, y no sólo un respeto irrestricto a la au-
tonomía 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 salud33, especial-
mente considerando los reportes que dan cuenta del 
interés de los NNA por ser consultados en los asuntos 
relacionados a su salud cuando estos los afectan direc-
tamente15.

 Se ha planteado un rol de género de los profesio-
nales en la adopción de una actitud paternalista, la que 
se produce en mayor grado por parte de los médicos de 
género masculino30. Se puede especular que también 
podría influir el género de los pacientes. En nuestro es-
tudio, por un lado, no se contó con información sobre 
el género en 13 pacientes, y por otro lado el número 
de pacientes mujeres fue menor, lo que puede tradu-
cir sesgos, pero existe una tendencia en las mujeres 
de sentirse mejor incorporadas al proceso de toma de 
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decisiones. Considerando esta tendencia sería intere-
sante analizar el rol de género como factor facilitador 
del proceso de toma de decisiones compartidas. En Es-
tados Unidos un reporte ha mostrado una correlación 
significativa entre el género femenino y mayor Score 
CollaboRATE25. 

La ausencia de precedente comparable hace difícil 
analizar los resultados en conjunto con otros grupos de 
pacientes o centros en nuestro país. El menor score ob-
servado en este estudio respecto a resultados obtenidos 
por otros autores requiere analizar características pro-
pias de 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 no sólo tendrían una 
brecha comunicacional con sus médicos, sino también 
con sus padres.

Al analizar barreras y facilitadores de la TDC en 
Pediatría, es relevante considerar la entrega de infor-
mación de alta calidad como un facilitador, lo que in-
cluye presentación de opciones, sus riesgos asociados y 
beneficios, así como la evidencia científica que sustenta 
las distintas alternativas.  A su vez, entre las principales 
barreras mencionadas, se encuentra el escaso tiempo 
con el que se cuenta en cada encuentro clínico para 
poder abordar distintos aspectos del proceso de TDC, 
así como el estado emocional de los padres y sus hijos, 
la pobre calidad de la información y la carencia de ha-
bilidades de toma de decisiones compartidas por parte 
del profesional34.

Entre las limitaciones de nuestro estudio se iden-
tifica que, si bien el instrumento utilizado cuenta con 
validación en español y en población chilena con bue-
nos índices de confiabilidad, su versión pediátrica tra-
ducida no cuenta con estudios de validez de constructo 
y contenido, lo que podría representar riesgo de sesgos 
en los resultados. Esta primera aproximación al proce-
so de TDC podría motivar a futuro la necesidad de ex-
plorar la consistencia interna del instrumento aplicado 
localmente en NNA.

Conclusiones

En nuestro estudio, la satisfacción general (56%) 
en relación con el proceso de toma de decisiones es in-
ferior a lo publicado en la literatura internacional. Lo 
anterior, supone que tanto padres como NNA desean 
y esperan participar más de este proceso. Esta menor 
tasa se observa en el contexto latinoamericano, don-
de 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 
y mejorar las condiciones de atención y las estrategias 
comunicativas para garantizar un ejercicio de la auto-
nomía que sea respetuoso de los NNA y vele por su 
participación efectiva, de acuerdo a su grado de madu-
rez y estado emocional.

Responsabilidades Éticas

Protección de personas y animales: Los autores decla-
ran que los procedimientos seguidos se conformaron 
a las normas éticas del comité de experimentación hu-
mana responsable y de acuerdo con la Asociación Mé-
dica Mundial y la Declaración de Helsinki.

Confidencialidad de los datos: Los autores declaran 
que han seguido los protocolos de su centro de trabajo 
sobre la publicación de datos de pacientes.

Derecho a la privacidad y consentimiento informa-
do: Los autores han obtenido el consentimiento in-
formado de los pacientes y/o sujetos referidos en el 
artículo. Este documento obra en poder del autor de 
correspondencia.
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