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RESUMEN

Introduccién: El consentimiento informado es un derecho del paciente y una obli-
gacion del personal de salud antes de la intervencién, adecuadamente suministrado
deberia permitir al usuario externo la toma de decisiones en relacion al tratamiento,
beneficios y sus consecuencias; lamentablemente por diversos factores este con-
sentimiento informado es inexistente, parcial o inadecuado, razon por la que se hace
necesario medirlo desde la perspectiva de los niveles de satisfaccion del usuario. El
presente trabajo se desarrollo en el Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga” (HN) en la

tercera semana del mes de marzo del 2021.

Objetivo: Determinar los niveles de satisfaccion del consentimiento informado reci-
bido por los cuidadores primarios de pacientes internados en las unidades del HN,

durante el mes de marzo 2021.

Materiales y métodos: Fue disefiado como una intervencion descriptiva, transver-
sal y cuantitativa, mediante la aplicacion de la Encuesta SERVPERF validada y con-
textualizada para los objetivos del presente trabajo, su muy alta fiabilidad fue deter-
minada por el coeficiente del alfa de Cronbach de 0,94. La tabulacion y analisis
netamente descriptivos se caracterizaron por la aplicacién de la Escala Likert para
mensurar las satisfacciones globales y por dimensiones. Publicaciones locales y
actuales no describen estudios similares al presente por su enfoque en el consenti-

miento informado y el ambito pediatrico.

Resultados: La satisfaccion global fue percibida por los cuidadores primarios como
de insatisfaccion con un 56%. Por dimensiones, la Fiabilidad como moderada insa-
tisfaccion (32%), Sensibilidad como indiferente (30%), Seguridad como indiferente
(29%), Empatia como moderadamente insatisfechos (26%) y Elementos tangibles

como indiferencia (28%).

xii



Conclusiones: El mayor namero de cuidadores primarios encuestados percibi6
como insatisfaccion global (56%) el consentimiento informado recibido por el centro

de salud o unidad intrahospitalaria del que fueron referidos.

PALABRAS CLAVE: Satisfaccion del usuario, Consentimiento Informado, SER-
VPERF, Tercer nivel de atencién y Mejora continua de la calidad.
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ABSTRACT

Introduction: Informed consent is a right of the patient and an obligation of the
health personnel before the intervention. Properly supplied, it should allow the ex-
ternal user to make decisions regarding treatment, benefits and its consequences;
Unfortunately, due to various factors, this informed consent is non-existent, partial
or inappropriate, which is why it is necessary to measure it from the perspective of
user satisfaction levels. The present work was developed at the Hospital del Nifio
“Dr. Ovidio Aliaga "(HN) in the third week of March 2021.

Objective: To determine the levels of satisfaction with the informed consent re-
ceived by the primary caregivers of patients hospitalized in the HN units, during the
month of March 2021.

Materials and methods: It was designed as a descriptive, cross-sectional and
guantitative intervention, through the application of the SERVPERF Survey validated
and contextualized for the objectives of this work, its very high reliability was deter-
mined by the Cronbach's alpha coefficient of 0.94. The purely descriptive tabulation
and analysis were characterized by the application of the Likert Scale to measure
global and dimensional satisfaction. Local and current publications do not describe
studies similar to the present one due to their focus on informed consent and the

pediatric setting.

Results: Overall satisfaction was perceived by primary caregivers as dissatisfaction
with 56%. By dimensions, Reliability as moderate dissatisfaction (32%), Sensitivity
as indifferent (30%), Security as indifferent (29%), Empathy as moderately dissatis-
fied (26%) and Tangible elements as indifference (28%).

Conclusions: The largest number of surveyed primary caregivers perceived as
global dissatisfaction (56%) the informed consent received by the health center or

inpatient unit from which they were referred.
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KEY WORDS: User satisfaction, Informed Consent, SERVPERF, Third level of care

and Continuous quality improvement.
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I. INTRODUCCION

El presente trabajo de grado tiene la finalidad de evaluar los niveles de satisfaccion
del usuario en relacién al Consentimiento Informado del paciente pediatrico inter-
nado en el Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga”, su ausencia o entrega incompleta
generaria insatisfaccion del usuario. Las causas pueden multiples como: la falta de
logista y estructura especificas, barreras culturales, bajo nivel de instruccion en al-
gunos sectores de la poblacion, ausencia de programas que informen los derechos
del paciente y fortalezcan la practica de la obligacion por parte del personal de salud,
ausencia en la difusion y aplicacion de la ley 3131, cuyos efectos repercuten en la
falta de conocimiento de posibles complicaciones del paciente, ausencia de alterna-
tivas en el manejo, falta de conocimiento del estado actual del paciente, descon-
fianza de los pacientes o familiares y la percepcion negativa de la poblacion en re-
lacion a los servicios de salud, factores que se traducen en la ausencia en la calidad

de atencion al usuario.

El consentimiento informado es un pilar de la lex artis medicae (1), por tanto, se
trata de una accion médica cuya omision puede ser causa de responsabilidad mé-
dica. Este es un derecho humano primordial (2), asi como un requisito ético y legal
para el médico. A nivel internacional su desarrollo ha pasado por diferentes etapas:
“consentimiento voluntario”, “consentimiento informado”, “consentimiento valido”;
actualmente, el "consentimiento auténtico" se adapta completamente al sistema de
valores del paciente. Debe ofrecerse antes de la accibn médica y es revocable sin

ninguna formalidad.

Aunque en la mayoria de los casos el consentimiento es oral, hay una tendencia a
documentarlo por escrito. Estos protocolos deben ser de base genérica y comple-
mentarse segun caracteristicas de cada caso. La vigencia del consentimiento se
extendera hasta donde llegé la informacion. El deber de informar incluye las conse-
cuencias y los riesgos que se pueden predecir razonablemente, pero no lo excep-

cional (3).



Se propone indagar la satisfaccion del usuario en relacion al consentimiento infor-
mado recibido para la mejora de la calidad de atencion del paciente pediatrico inter-
nado en el Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga” del Departamento de La Paz, apli-
cando la encuesta SERVQUAL o su derivada SERVPERF con la finalidad de la me-
jora del acceso a la informacién de forma oportuna, cumplir la Ley 3131, disminuir
la barreras culturales, ademas de tomarse el tiempo adecuado para explicar el con-
tenido, beneficios y alternativas del consentimiento informado, de esta manera dis-

minuir la desconfianza y dudas que surjan durante la entrevista.

Es un derecho el consentir o rechazar un acto médico consagrado en normas éticas
y juridicas Internacionales. También la jurisprudencia Nacional establece la ilicitud
de la actuacion médica sin el consentimiento informado (2). El consentimiento infor-
mado supone que la existencia de una relacidn médico paciente no es sustituible
por un acto administrativo. En algunos casos se recomienda el uso de formularios
como conclusion de un proceso de informacion verbal, 1o que permite documentar

la voluntad del paciente.



[I. ANTECEDENTES

Sin duda que el papel de los padres y/o tutores es muy dificil cuando se trata de la
salud de sus hijos, en este trabajo se los designara como “Cuidadores Primarios”,
término que segun De la Huerta (9) engloba a los padres u otras personas que asu-
men y ejercen el papel de cuidado de los nifios y adolescentes, mas adn si son
portadores de enfermedades que requieren un cuidado especifico. En su papel de
cuidadores primarios cuando sus nifios y/o adolescentes requieren cuidado médico,
es un derecho el conocer el estado actual y las acciones medicas que se requeriran
para procurar la mejoria de sus hijos; como bien dice el Dr. Oscar Vera (3) este es
un derecho del paciente, que en la actualidad esta contenida y normada en el Con-
sentimiento Informado que, por aspectos legales en los Ultimos afios suele ser es-
crita. EI Consentimiento informado se hace mas dificultoso de ser adecuadamente
realizado, cuando a decir de Hernandez (10) el paciente grave se torna en un flagelo
cuando la enfermedad pone al paciente en peligro de muerte, hay deterioro del nivel
de conciencia y en el caso que nos ocupa, el paciente es menor de edad y la infor-

macion se debe dar a los emocionalmente conflictuados Cuidadores Primarios.

En este punto y dado que es el corazén de este trabajo, se reviso la bibliografia en
busca de estudios descriptivos, transversales, donde se suele usar como estandar
la medicion de la satisfaccion del usuario como indicador de calidad, mediante la
aplicacién de encuestas. Obando (8). En su articulo Lezcano (10) describe acerca
de la encuesta SERVQUAL como una escala de evaluacion de la calidad que puede
adaptarse a multiples empresas de servicios, con buena validez y confiabilidad.
Para el sector salud fue adaptada y validada en 1992, en espafiol se valido en Mé-
xico y Pera encontrando un alfa de Cronbach de 0,74 y 0,98, respectivamente. Esta
escala mide las cinco dimensiones de calidad propuestas por Parasuraman et al. A
saber: Tangibilidad (instalaciones, equipo, personal y material de comunicacion),

fiabilidad (ejecutar el servicio prometido), capacidad de respuesta (disposicion de



ayuda), seguridad (conocimiento y capacidad de inspirar confianza) y empatia (cui-
dado y atencion individualizada) que genera puntajes entre cero y siete, con 44
items, 22 de expectativas y 22 de percepcion. La calidad esta dada por la diferencia
entre las expectativas y la percepciéon global y por dimensién. Se acepta que un
servicio es de calidad cuando la percepcion iguala o supera las expectativas, por
tanto, la diferencia es igual o mayor a cero. En ese mismo sentido Numpaque (9)
aplico una modificacién de las encuestas SERVQUAL, hallando que los cambios
organizativos que se han iniciado en el sector sanitario han traido como consecuen-
cia inmediata un renovado interés por incorporar, como una medida del resultado
de la asistencia sanitaria, la opinién de los pacientes. En esta linea, se han introdu-
cido estrategias de benchmarking entre diferentes instituciones incorporando el
punto de vista del paciente. Sin embargo, este enfoque requiere instrumentos ho-
mologados que faciliten la recoleccion de datos. Esta puede ser una de las aplica-
ciones de SERVQHOS, que seguramente se beneficiard de su utilizacion en dife-
rentes contextos y de la incorporacién de nuevos elementos que mejoren y permitan

su continua adaptacion.



ll. JUSTIFICACION

Un pilar muy importante en la persecuciéon de la mejora de la calidad continua es la
participacion del usuario y especificamente su opinién en relacién al servicio en sa-
lud que se le otorga. Con ese propdésito se han realizado muchos estudios, uno de
ellos, es el realizado por Arbelaez (11), quien en su articulo: "Relacién entre gestion
del director y satisfaccion del usuario externo en centros de salud de un distrito del
Ecuador", en el que aborda este tema de la insatisfaccion del usuario, enfocando la
gestion sanitaria, su competencia y conduccién directiva, su relacion con el prota-
gonismo meédico y los cambios en su enfoque que evolucionaron a centrar las ac-
ciones en el usuario externo y el logro de su satisfaccion; describe estudios inde-
pendientes de gestidn y satisfaccion que visualizaron diferentes efectos de resulta-
dos ante organizaciones, gestores y usuarios; destaca y prioriza nodos criticos entre
sus dimensiones para elaborar proyectos de mejora continua. El estudio de Arbe-
laez tuvo el objetivo de establecer la relacion entre la gestidn del director y la satis-
faccion del usuario externo, su disefio se caracteriz6 por ser un estudio transversal
y de correlacion, realizado en el Distrito 17D09 del Ecuador; tuvo como participantes
nueve directores de centros de salud y 652 usuarios externos; la intervencion tuvo
como muestreo el aleatorio simple, la consulta del juicio de expertos y validacion de
formularios; en este caso de uso el Modelo de encuesta SERVQUAL modificado de
satisfaccion y EVAL O1-MRL de gestion, antes de la aplicacion de la mismas se
logré el consentimiento informado y el analisis se hizo en sistemas SPSS V20 y
Excel. La principal medida de resultado fue el indice de gestion del director. Los
resultados que Arbelaez et al obtuvieron fueron: La gestion del director fue 56% de
nivel regular y 44% satisfactoria. La insatisfaccion del usuario externo fue 89% de
nivel moderada y 11% leve. La mala calidad de atencion institucional fue 100%. El
nivel de correlacion dimensional fue variado entre gestion e insatisfaccion tipo: ne-
gativa débil (-0,28 y -016); positiva débil (0,31) y negativa fuerte (-0,52 y -070). Des-
cribieron como conclusiones que existié correlaciéon directa significativa entre una

gestion inadecuada y la insatisfaccion del usuario.



A nivel internacional, otro referente bibliografico es el de Castro (12), en su Tesis:
Percepcion de la calidad de atencion en usuarios que utilizan ESSALUD en linea
para consulta externa en el Hospital Marino Molina Scippa del distrito de Comas,
Lima, 2019, donde abordo este problema de la insatisfaccion del usuario, mediante
una investigacion que tuvo como objetivo el describir la percepcion de la calidad de
atencion en los usuarios que utilizaban EsSalud en Linea para obtener una cita en
consulta externa en el Hospital Marino Molina Scippa. El estudio de Castro A. y Silva
C. fue de tipo descriptivo, mediante la aplicacion de un cuestionario modificado de
SERVPEF, de 22 preguntas, con una muestra a 96 personas, que utilizaron los ser-
vicios telefénicos que tiene el hospital, para obtener una cita médica. Después de
procesar los datos y obtener un alfa de Cronbach de 0.844, encontraron a nivel
global que un 68.3% se sentian insatisfechos con la atencién recibida. En relacién
a las dimensiones de la calidad encontraron que en Confiabilidad el 53.3% se sentia
satisfecho, pero hubo un predomino de insatisfaccién en los usuarios en relacion a
las dimensiones capacidad de respuesta con un 85.4%, seguridad 54.5%, empatia
68.7% y tangibilidad 82.2%. Concluyeron que se debe mejorar la calidad de atencion
de los operadores telefénicos, asi como el ambiente, donde se desarrollan las lla-

madas telefénicas.

Otra investigacion que refrenda la predominancia de la insatisfaccion del usuario,
es el realizado por Farro (13), en su tesis para optar al grado de Magister, titulado:
"Tiempo de espera y percepcion en la satisfaccion del usuario externo en la consulta
externa del Hospital Victor Larco Herrera" donde el objetivo fue determinar la rela-
cibn que existe entre el tiempo de espera y la percepcion en la satisfaccién del
usuario externo que acude a la consulta externa del HVLH. Farro JBC describe el
tipo de estudio realizado como basico, asumiendo una investigacion de disefio no
experimental, correlacional y de corte transversal. Su poblacién de estudio fue de
250 usuarios, cuya muestra es de 97 pacientes, los cuales fueron atendidos en la
consulta externa del Hospital Victor Larco Herrera, ubicado en Lima - PerU; el mues-

treo fue no probabilistico; en cuanto a la técnica e instrumentos de recoleccion de



datos se utilizé el cuestionario para medir la satisfaccion del usuario y la ficha de
tiempos y movimientos para la medicion del tiempo de espera. Cabe destacar que
los instrumentos de recoleccion son instrumentos validados por el Ministerio de Sa-
lud (MINSA). Con respecto al instrumento de tiempo de espera, consistido en una
ficha de registro sobre los tiempos y movimientos de los usuarios externos, que
cuenta con confiabilidad de 0.87, del instrumento de satisfaccion del usuario se ob-
tuvo el Alfa de Cronbach = 0.83, instrumento adaptado para aplicarse en hospitales
generales. Farro concluyé que en relacion a la hipotesis general de los datos sefia-
lados se tiene que el coeficiente de correlacion de Spearman fue -0.343, es decir
gue existi6 baja relacién negativa entre las variables, frente al (grado de significacion
estadistica) p < 0,05, por lo que rechazo la hipoétesis nula, concluyendo que existe
relacion entre el tiempo de espera y la percepcion en la satisfaccion del usuario
externo de la consulta externa del HVLH, Lima 2018, Farro describe 41% de los
encuestados insatisfechos y tiempos de espera que oscilaron entre 3 a 4 horas 45
minutos, observando que el mayor tiempo de espera fue en la sala de espera y la

atencion dentro del consultorio.

Segun los articulos anteriores, la mayoria de los trabajos de investigacion tiene por
comun la insatisfaccion del usuario. Durante los ultimos afios en el caso del Hospital
del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga”, se ha vuelto una norma la expresion de insatisfaccion
de parte de los familiares, en sentido de que no fueron informados acerca del pade-
cimiento de sus hijos y en muchos casos no se les informo la razén por la que estaba
pasando a la Unidad de cuidados intensivos, razén por la que es necesario deter-
minar la deficiencia de la cantidad y calidad de esta informacién otorgada, sobre

todo porgue en la UCIP se realizaran intervenciones con cierto grado de riesgo.



IV. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA
4.1. Pregunta de investigacion.

¢ Cuéles son los niveles de satisfaccion de los Cuidadores Primarios de pacientes
internados en las Unidades del Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga”, sobre la recep-
cion del consentimiento informado en relacion a la enfermedad de sus hijos(as),

durante la tercera semana de marzo del 20217
4.2. Identificacion del problema.

El Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga” es una institucion de tercer nivel de comple-
jidad, por tanto, toda enfermedad con mala evolucién, diagnostico no definido, tra-
tada o no pero con evolucién hacia complicaciones, patologias que pueden final-
mente llevar a secuelas y muerte, requieren ser intervenidos de manera mas intensa
y lastimosamente mas cara para la institucion y los familiares, razones por la se

deriva a este centro para su resolucion e intervencion (52).

Al ser un Hospital definido para un grupo de individuos de un dia hasta 14 afos y
11 meses de vida, que debe intervenir en nifios y adolescentes menores de edad y
por tanto sin capacidad psicoldgica y legal desarrolladas para comprender su situa-
cion, la informacion se la debe dar a una variedad de familiares, resumidos en este

trabajo bajo el término “cuidadores primarios” (21).

Es un derecho de todo individuo recibir informacién acerca de su enfermedad, su(s)
diagnéstico(s), los posibles tratamientos, acogerse a los beneficios, asumir junto a
sus médicos los riesgos, informarse sobre alcance definitivo de curacion total o par-
cial, asi como el derecho de aceptar o rechazar las intervenciones terapéuticas y

buscar otras alternativas (51).

En el Estado Plurinacional de Bolivia, esta informacién por normativa debe ser su-
ministrada bajo el Consentimiento Informado oral e idealmente escrito, instrumento

médico legal parte del Expediente Clinico, que deberia ser suministrada antes de la



transferencia de un centro de salud a otro, o de una unidad o a otra hallandose

internado en un Hospital.

Bajo tales circunstancias, el problema radica en la expresion subjetiva de los cuida-
dores primarios en relacién a la no emision o emision deficiente en su calidad de la

informacion.
4.3. Delimitacion del problema.
En relacion a la variable tiempo:

El problema se investigd en el contexto actual de emergencia sanitaria por la epide-
mia viral y se desarroll6 mediante la aplicacion de una encuesta, durante la tercera

semana del mes de marzo del 2021.
En relacion a la variable de persona:

Por lo descrito, en Bolivia el Consentimiento Informado actualmente por determina-
ciones legales es una obligacion del médico, razon por la que existen dos claros
grupos involucrados, estos son: Por un lado, los Médicos que refirieron al paciente
de otro centro de salud o de otra unidad de donde actualmente se halla internado el
(la) nifio(a); el otro grupo son los cuidadores primarios, cuya opinion acerca de las
caracteristicas relacionadas con la cantidad y calidad del informacion otorgada, fi-

nalmente definen la calidad de la misma.
En relacién a la variable de lugar:

La investigacion se desarroll6 en las diversas salas del Hospital del Nifio “Dr. Ovidio
Aliaga”, aspirando a que los resultados hallados, por su caracter descriptivo podran
ser base para otras investigaciones y generen intervencion de mejora de la calidad

continua del Consentimiento Informado.



4.4. Situacion del problema.

Para una descripcion de la situacion del problema, se realizé una busqueda exhaus-
tiva de estudios, hallando este de Gonzales (38) en relacién al Consentimiento In-
formado en Bolivia. En su descripcidon se hace referencia a la forma en que nace el
consentimiento informado, el caracter legal de su cumplimiento y el enfoque inne-
gable de un derecho insoslayable del paciente; sin embargo lo que llama la atencién
es su seccion de “Situacién actual en Bolivia”, donde se hace recuerdo que esta es
una obligacién para una de las partes y derecho para la otra esta nhormada por la
Ley 3131, normativas complementarias y el Estatuto Organico del Colegio Médico
de Bolivia para regular el cumplimiento ético y deontolégico del ejercicio profesional
médico. Gonzales y Castellon remarcan que en Bolivia el consentimiento informado
esta en la normativa boliviana a diferencia de otros paises donde esta normado por

los Colegios Médicos locales.

Otra publicacion mencionada por su relativo caracter reciente, desarrollada dentro
del contexto boliviano que plantea el problema principal que para este trabajo es el
Consentimiento Informado, lo plantea Zuazo (16), quien en su tesis remarca nueva-
mente que dicha obligacién medica esta normada por la Ley 3131 del Ejercicio Pro-
fesional Médico, el Decreto Supremo Reglamentario de la Ley 3131 No. 28562 y
gue el Estado despliega mecanismos de informacion de los derechos de los pacien-
tes, asi como el de remarcar que “el medico ejerce una labor en el marco de la
probabilidad de toda ciencia para obtener resultados esperados”. En términos lega-
les y éticos, se acepta que entre el proveedor de salud y el/la paciente existe un
contrato que se basa en un acuerdo entre partes y que en ese sentido es importante
gue el CI se constituya en un documento contractual entre partes. Otro aspecto im-
portante es que se hace mencién al Proyecto Nacional de Calidad de Salud (PRO-
NACS), que tiene como eje de accion la calidad, fortalece el caracter rector del Mi-

nisterio de Salud y reglamentar el Cl para contextualizarlo en términos legales con
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el fin de que se busque, no el conflicto y si la conformidad de ambas partes, que
sera mas completa cuanta mayor informacion y compresion esté involucrada en el
intercambio de informacioén. Zuazo describe que el consentimiento informado se
debe obtener ante de aplicar un procedimiento diagnostico o terapéutico que en-
trafa riesgo, debe ser firmado, es un derecho del paciente y de los familiares, y que
es un principio ético de autonomia, reflejada como la capacidad de aceptar o recha-
zar la intervencién a partir de la informacion oportuna, clara y verdadera. A pesar de
lo descrito, refiere que existen en la actualidad en Bolivia, varios procesos en contra

de médicos acusados por homicidio culposo o mala praxis médica.

De este grupo de juicios, destaca el caso de los Cirujanos Plasticos, requeridos
judicialmente por desconformidad por los resultados de la Cirugia y plateando como
propuesta de intervencion en su tesis: “Contribuir a la mejora la ficha de Consenti-
miento informado promulgada por el Ministerio de Salud, tomando en cuenta que

debe ser adecuada para la subespecialidad de la Cirugia Plastica.

Sin mayores publicaciones recientes sobre el contexto actual del Consentimiento
Informado pediatrico, se acudio a la consulta de publicaciones de otras ramas de la
ciencia, en este caso la publicacion de Parra (40), quien despliega una revision
desde el aspecto juridico argentino acerca de un proceso judicial en Bolivia, a un
médico boliviano en relacion a mutilacion sin el consentimiento informado corres-
pondiente. Parra, concluye que el consentimiento informado es una obligacion mé-
dica, es un derecho de los pacientes ser informados y este informe es personal,

suficiente y autbnomo.

Parra, destaca la importancia vital de la ensefianza y capacitacién de los actuales y
futuros médicos en ética y estandares internaciones de los derechos humanos, que
en este caso especifico la corte IDH que valoro el caso, concluyé que es una obli-
gacién del Estado obtener a través de su personal de salud el Cl de los pacientes

para cualquier acto médico.
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Que a pesar de que fue el operador médico que incumplié una obligacion médica,
el Estado es igualmente imputable, al no haber desplegado la diligencia debida para
impedir y sancionar tales comportamientos, reconoce y adopta como propio ese
comportamiento, lo que genera un hecho ilicito susceptible de sancién en el derecho

internacional y por tanto de reparacién o compensacién del dafo.

Parra, describe desde la normativa juridica argentina la definicion del Cl como: “la
declaracién de voluntad suficiente expresada por el paciente, emitida luego de reci-
bir, por parte del profesional interviniente, informacion clara, precisa y adecuada con
respecto a a) su estado de salud; b) el procedimiento propuesto, con especificacion
de los objetivos perseguidos; c) los beneficios esperados del procedimiento; d) los
riesgos, molestias y efectos adversos previsibles; e) la especificacion de los proce-
dimientos alternativos y sus riesgos, beneficios y perjuicios en relacion con el pro-
cedimiento propuesto; f) las consecuencias previsibles de la no realizacion del pro-
cedimiento propuesto o de los alternativos especificados; g) el derecho que le asiste
en caso de padecer una enfermedad irreversible, incurable o cuando se encuentre
en estadio terminal, o haya sufrido lesiones que lo coloquen en igual situacién, en
cuanto al rechazo de procedimientos quirtrgicos, de hidratacion, alimentacion, de
reanimacion artificial o al retiro de medidas de soporte vital”; cuando sean extraor-
dinarios o desproporcionados en relacion con las perspectivas de mejoria, o pro-
duzcan sufrimiento desmesurado; también del derecho de rechazar procedimientos
de hidratacion y alimentacién cuando estos produzcan como unico efecto la prolon-
gacioén en el tiempo de ese estadio terminal irreversible e incurable; h) el derecho a
recibir cuidados paliativos integrales en el proceso de atencién de su enfermedad o
padecimiento”. Esta cita, aunque larga describe el caracter basico y los objetivos
gue persigue el Cl. que no debieran ser diferentes para un paciente boliviano, aun-

gue al respecto existen grandes vacios juridicos en Bolivia.
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Realizada la busqueda de publicaciones cientificas que abordan este problema a
nivel local, continental y global, se evidencia escasas publicaciones, hallandose lo-
calmente una tesis en relacion a implementar el consentimiento informado en una

institucion de salud privada.

Ante la escasez de estudios descriptivos que aporten sobre la realidad del Consen-
timiento informado en el &mbito pediatrico Boliviano, se hace necesario conocer cual
es la situacion de base en relacion a la cantidad y calidad del consentimiento infor-
mado que se otorga a los cuidadores primarios, antes del traslado de una unidad de
sala o servicio a otra, mediante estudios descriptivos que valoraran la frecuencia y
la distribucion de las opiniones en cuanto a satisfaccion del cuidador primario en
relacion a la informacién recibida, con relacién a las variables de persona, lugar y
tiempo. Estos pueden aportar indicios que contribuyan a generar hipétesis sobre
asociaciones entre factores de exposicion y estados de salud o enfermedad en fu-
turos estudios de investigacion que fortalezcan la mejora de calidad continua del

consentimiento informado en el ambito pediatrico.
4.5. Analisis de la situaciéon problémica.

Si bien en el proceso de intercambio de informacion participan muchos factores, son
primordiales la emision cuali - cuantitativa medica de la informacién y la recepcion
/asimilacion y comprensién y toma de decisiones en base a la informacién recibida
por parte de los cuidadores primarios; son las razones principales por la que en el
presente estudio se decidié intervenir sobre el grupo de cuidadores primarios, de-
bido a que son el objeto y sujeto ultimo de este y otros estudios previos. En tal
sentido este trabajo se propuso estudiar el problema representado mediante la pre-
gunta de investigacion: “¢ Cual es el nivel de satisfaccion de los Cuidadores Prima-
rios de pacientes internados en las Unidades del Hospital del Nifio “Dr. Ovidio
Aliaga”, sobre la recepcion del consentimiento informado en relacion a la enferme-

dad de sus hijos(as), durante la tercera semana de marzo del 20217?".
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V. OBJETIVOS
5.1. Objetivo General.

Determinar el nivel de satisfaccion global del consentimiento informado recibido por
los cuidadores primarios de pacientes internados en las unidades del Hospital del

Nifio “Dr. Ovidio Aliaga” durante el mes de marzo 2021.
5.2. Objetivos especificos.

5.2.1 Describir las caracteristicas sociodemograficas de los pacientes que ingre-
saron a las Salas o Unidades del Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga”.

5.2.2 Describir las caracteristicas sociodemograficas de los Cuidadores Primarios
de pacientes que ingresaron a las Salas o Unidades del Hospital del Nifio
“Dr. Ovidio Aliaga”.

5.2.3 Describir los niveles de satisfaccion multidimensional mediante la metodolo-
gia SERVPERF y ESCALA DE LIKERT en los cuidadores primarios en rela-

cién al consentimiento informado recibido.
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VI MARCO TEORICO.
6.1. Antecedentes de la investigacion.

Para la descripcion adecuada de los antecedentes se hizo una exhaustiva revision
de los articulos cientificos, usando las palabras claves: Satisfaccion del usuario-
Cuidadores primarios - consentimiento informado, en sentido excéntrico, partiendo

de publicaciones locales hacia los de caracter internacional.
6.1.1. A nivel local.

El presente Trabajo de Grado tiene por finalidad evaluar la satisfaccién del usuario
en relacién al consentimiento informado recibido, en consecuencia a continuacion

se exploran los antecedentes cientificos si no especificos, por lo menos similares:

Avila (14) en su proyecto de Intervencién denominado: "Calidad en la atencion de
salud con la implantacion del consentimiento informado del paciente critico en la
unidad de terapia intensiva de la Clinica CIES de La Paz, Bolivia", tuvo el propésito
de implementar el consentimiento informado del paciente critico en la clinica CIES
de La Paz, ya que su ausencia por diferentes causas y efectos repercuten en la
ausencia en la calidad de atencion al usuario, el objetivo fue el de implementar el
consentimiento informado para la mejora de la calidad de atencién al paciente cri-
tico; planific6 multiples actividades que involucré en el disefio de su formulario de
consentimiento informado genérico, el apoyo de la Sociedad Boliviana de Medicina
Critica local, el Comité de Auditoria Medica y Gestion de la calidad de la Clinica y
determind el seguimiento de la aplicaciéon del formulario del consentimiento infor-
mado como el apoyo del personal de Enfermeria de dicha Clinica (14). En conse-
cuencia describe acciones para la aplicacion del Consentimiento Informado (14),

ineludible derecho del ser humano.

Otra referencia local la constituye la Tesis de Grado de Torrez (15), titulada: "Satis-
faccion de los familiares sobre calidad de atencion de enfermeria en la unidad de
terapia intensiva adulto del Hospital Militar Central, La Paz-Bolivia 2018", en cuya
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publicacion destaco los aspectos emocionales gque involucra la estancia de un ser
guerido en la Unidad de Terapia Intensiva y la investigacion que evalud la calidad
de atencion de enfermeria segun el modelo de Avenis Donabedian; el objetivo fue
determinar el grado de satisfaccion de los familiares sobre la calidad de atencién
gue realizan las Enfermeras en la Unidad de Terapia Intensiva; dicha investigacion
fue del tipo descriptivo de corte transversal, con una poblacion conformada por 25
familiares que firmaron el consentimiento informado; el instrumento utilizado fue va-
lidado por cuatro expertas en el area, constituida por 14 preguntas con la escala de
Likert, la confiabilidad fue del 95% y 4 preguntas cerradas con dos opciones. Utilizd
el paquete estadistico Epi Info 7 para determinar la correlacién de variables. Los
resultados hallados con respecto a la satisfaccion mostraron que la atencion reci-
bida por el personal de enfermeria, fue de buena a mala. Finalmente, Torrez (15)
concluye en la importancia de humanizar la atencion en unidades de terapia inten-

siva y hacer de la familia el eje de las interacciones médico - paciente.

Otro autor local, Zuazo (16), en su propuesta de intervencion, describe los aspectos
legales y las instituciones que en Bolivia median la interaccion de los pacientes con
su médico y de como debiera la informacion involucrar el diagndstico y tratamiento
realizados; propone que el Consentimiento Informado debe ser, en términos legales
y éticos, un contrato que se basa en un acuerdo entre partes entre el proveedor de
salud y el/a paciente. Remarca la importancia de que el consentimiento informado
sea un documento contractual entre partes que sea llenado de manera conjunta
entre el/a médico/a y el/a paciente y no ser simplemente una ficha pre establecida
de llenado donde el /a interesado/a receptor/a de servicios de salud tenga poca
informacion y no sea un/a actor/a activo/a. Este Consentimiento Informado se en-
marca primero, en el derecho que tiene el/a paciente y sus familiares de recibir in-
formacion y, segundo, en el principio ético de autonomia, entendida como la capa-
cidad de el/a paciente de aceptar o rechazar la propuesta de diagnéstico y/o trata-
miento del proveedor de salud, a partir de informacién oportuna, clara y verdadera.

Destaca que a nivel del ambito quirlargico estético, se dan en su mayor parte los
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conflictos legales y propone la mejora de la ficha especifica del Consentimiento In-

formado del Ministerio de Salud, dandole un caracter de contrato.
6.1.2 A nivel latinoamericano.

Al nivel de este &mbito geografico, se halla bastante literatura en relacién a la satis-
faccion del usuario (39), pero ninguno con el consentimiento informado y poblacion
pediatrica. Publicaciones con fines de investigacion cercanas a las de este trabajo,
mencionamos a Salinas (17) y su investigacion con el titulo “Satisfaccion de Usua-
rios Externos Sobre Calidad de Atencién del Personal del Centro de Salud Buenos
Aires Parco Chacapunco-2018”, que defini6 como objetivo general: Determinar el
nivel de satisfaccion de usuarios externos sobre la calidad de atencion del personal
del Centro de Salud Buenos Aires Parco Chacapunco-2018, realizando un estudio
tipo descriptivo, transversal y observacional. Lo realiz6 en un establecimiento de
salud de Primer Nivel de Atencién, el material y método que se utilizé fue la encuesta
modificada SERVQUAL, su poblacion fue seleccionado de manera probabilistica
aleatoria, siendo 230 encuestados entre usuarios y acompafnantes del Centro de
Salud Buenos Aires; la variable del estudio fue cualitativa, teniendo como medidor
de indicador la encuesta SERVQUAL modificada, la cual se aplicé previo consenti-
miento informado. Los resultados obtenidos mostraron que en general 94% encues-
tados se encuentran con insatisfaccion general, mientras que todas las dimensiones
se encuentran en un nivel de “por mejorar” en relacidn a la fiabilidad, elementos

tangibles.

Otra referencia bibliografica la constituye la publicada por Gomez (18), titulada: "Sa-
tisfaccion de las madres con nifios menores de dos afios sobre la calidad de aten-
cion del profesional de Enfermeria en el consultorio de crecimiento y desarrollo del
Centro Materno Infantil Manuel Barreto, Lima, 2017, que describe una propuesta
de investigacion que tendra el objetivo de determinar el grado de satisfaccion de las

madres con nifios menores de dos afios sobre la calidad de atencion del profesional
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de enfermeria en el consultorio de crecimiento y desarrollo del Centro Materno In-
fantil mencionado; de enfoque cuantitativo, disefio no experimental, de tipo descrip-
tivo y de corte transversal. La poblacion de estudio estara constituida por las madres
de nifios menores de dos afios que acuden al consultorio de crecimiento y desarro-
llo, que en base a la data histérica hacen un total de 192 pacientes por mes, el tipo
de muestreo sera probabilistico y de tipo aleatorio. La técnica que se aplicara sera
la encuesta de Lopez (2015). Este estudio permitira conocer la insatisfaccion de la
madre sobre la calidad de enfermeria permitiendo al &rea administrativa tomar las
acciones correctivas correspondientes. Ademas, sustentara la realizacion de mayo-
res capacitaciones al profesional de enfermeria sobre la calidad de atencion y la

importancia del CRED en los nifios.

Otra referencia bibliografica en el ambito latinoamericano, es el de Cruzado (19)
cuyo estudio tuvo como objetivo describir el nivel de satisfaccion del usuario del
Centro de Atencion de Medicina Complementaria - Hospital Il de Huamanga, EsSa-
lud, Red Ayacucho, 2018; el método que utilizo fue de tipo descriptivo, trasversal,
con enfoque cuantitativo, la muestra se proceso en el software Epilnfo.exe, confor-
mada por 285 encuestas, a mayores de 18 afios con consentimiento informado pre-
vio, el instrumento usado fue la encuesta SERVQUAL modificada de la “Guia téc-
nica para la evaluacion de la satisfaccion el usuario externo” del MINSA (2012);
como resultado el nivel de satisfaccion de los usuarios se encuentra en regular o en
proceso con un 56%, de acuerdo a las caracteristicas demograficas el nivel de sa-
tisfaccion se encuentra en regular o en proceso de 41 a 50 afios con un 20%, sexo
femenino en un 34%, nivel de estudios superior 28%, la ocupacion profesionales en
un 22% y la procedencia de Huamanga un 47%, en la dimension seguridad el nivel
de satisfaccion se encuentra en satisfaccion (buena) con 66%, las demas dimensio-
nes se encuentran en un nivel de satisfaccion regular o en proceso como la fiabilidad
67%, capacidad de respuesta 53%, empatia 66% y agentes tangibles con un 71%.

Concluyendo que el nivel de satisfaccion del usuario se encuentra en satisfaccion
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regular o en proceso con un 56%, comprobando la hipétesis inicial donde se men-
ciona que el nivel de la satisfaccion del usuario se encontraba en satisfaccion regu-

lar o en proceso (40 a 60%).

Otra publicacién hallada fue la de Enciso (50) con su publicacion: Nivel de satisfac-
cion del usuario externo con respecto a la atencién que recibe del personal de en-
fermeria en el Servicio de Emergencia del Hospital de Apoyo Jesus Nazareno Aya-
cucho - 2016. En el marco del sistema de gestion de la calidad, el tema de la satis-
faccion de los usuarios viene a ser de manera indirecta un indicador que permite
levantar informacion confiable para la evaluacion de la calidad. El objetivo fue de-
terminar el nivel de satisfaccion del usuario externo con respecto a la atencion que
recibe del profesional de enfermeria en el servicio de emergencia del Hospital Apoyo
de Jesus Nazareno. La metodologia usada fue de tipo cuantitativo, nivel aplicativo,
método descriptivo de corte transversal; la muestra estuvo conformada por 152
usuarios externos; la técnica fue una encuesta y el instrumento un cuestionario el
cual fue aplicado previo consentimiento informado. Los resultados fueron: El 78%
estan medianamente satisfechos en la dimension humana, el 72% estan mediana-
mente satisfechos en la dimension continua, el 64% estan medianamente satisfe-
chos en la dimension segura, el 64% estan medianamente satisfechos en la dimen-
sion oportuna, presentando la conclusion de que el nivel de satisfaccion del usuario
externo esta medianamente satisfecho con respecto a la atencién que recibe del
personal de enfermeria en el servicio de emergencia del Hospital Apoyo de Jesus

Nazareno 2016.
6.1.3 A nivel Global.

Pese a una revision exhaustiva, no se hallaron publicaciones similares a la interven-

cion propuesta aqui.
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6.2. Bases tedricas.
6.2.1. El Consentimiento Informado (CI).

El desarrollo del Consentimiento Informado deviene de muchos afios atras, tuvo su
origen desde que el concepto se enuncio en el Codigo de Nuremberg en 1948 y
para la investigacion en 1957 cuando, desde la jurisprudencia, se incorporé a la
clinica humana. El Caso Salgo contra Stanford Jr. University (Civ. No. 17045. Pri-
mer Dist., Div. Uno. Oct 22, 1957. Tribunal Supremo de California, en EE.UU.), es
el primer caso documentado del uso de este concepto. Desde entonces, ha logrado
un vertiginoso proceso de aceptacion y ha permeado todos los escenarios del area
de la salud (20).

Agon Juan en su Tesis Doctoral (21) indica que el mayor desarrollo de la teoria del
consentimiento informado se dio en el siglo XX en Norteamérica, cabe apuntar que
consentimiento informado no es un concepto solo de los tiempos modernos, pues
en la antigua Grecia y durante el Imperio Bizantino ya se hablaba de este tema. En
la ética médica clasica, que deriva directamente de la ética hipocratica, el enfermo
era visto como un incapacitado fisico, psiquico y moral. Se trataba de una ética
naturalista apoyada en la idea de la existencia de un orden natural (macrocosmos),
en el que se inserta el hombre (microcosmos). El enfermo requeria que su orden
sea restablecido, y el médico representa el orden de la salud porque conoce el arte
gue logra este objetivo. Indica también que Platén, en “Las Leyes”, sostuvo que los
pacientes eran hombres libres o esclavos. Cuando eran esclavos no se les daba
una completa informacién y el médico no aceptaba discusion alguna. Al contrario,
cuando se trataba de hombres libres, el médico informaba al paciente, en la medida
de lo posible, de la naturaleza de su enfermedad y trataba de buscar su consenti-
miento a través de la persuasion. En Gorgias, Platon afirmd que un retdrico puede
tener mejores resultados al persuadir a un paciente. Segun este autor, el “conoci-
miento del bien” es inherente a todo ser humano y, por ello, el paciente sabe qué es

lo “bueno” para si mismo pero el médico debe ayudar a que ese conocimiento oculto
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aflore en el alma del paciente a través de la persuasion, es decir, usando los argu-
mentos adecuados. Se debia evitar todo lo que dificultase que el paciente aceptara
lo que el médico estimara adecuado, por eso no se informa al enfermo acerca del
diagndstico o el prondstico, ni de los detalles de las terapias, sélo se informa cuando
es imprescindible hacerlo para lograr su colaboracién. También cabe mencionar,
entre otras, la opiniéon del eminente médico bizantino Pablo de Egina (S. VII) que
sostenia si el resultado de la operacion parece impredecible, el cirujano debe hacer
gue el paciente sea consciente del posible peligro y sélo entonces proceder con la

operacion.

Agon continua con la descripcion de esta etapa, donde la participacion del paciente
en la toma de decisiones era practicamente nula, se entendia que el médico era el
Unico que sabia cdmo restaurar el orden natural y moral del paciente. Los médicos
actuaban conforme al principio de beneficencia y la relacion con el paciente se fun-
damentaba en el paternalismo. El paternalismo no era exclusivo de la medicina, en
el ambito politico también existian ciertas personas o grupos de personas que guia-
ban a los subditos, para asi lograr un orden social acorde con el orden natural. Esta
perspectiva contintia a lo largo de la Edad Media, aunque influida por el cristianismo,

y s6lo cambia a partir del renacimiento.

Agon describe con bastante detalle, como el hombre en general, logra paulatina-
mente a lo largo de las décadas de la edad media y el Renacimiento, sea conside-
rado como un ser mas racional, indagador y contestatario, requiriendo su indepen-
dencia ante las autoridades de entonces, plantando la semilla de la autonomia mo-
ral. En este punto debemos coincidir con Agén que la autonomia, antes que un
asunto médico, es una teoria sociopolitica. Agén continua con la descripcién de la
edad media y el renacimiento con la evolucion del hombre hacia un ser mas inde-
pendiente a pesar de la corriente fuerte por entonces de los médicos hipocraticos,

hacia un ser mas consciente de sus derechos y autonomia sobre su cuerpo.
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Por aquellos afios < continua Agén>, gracias a los cambios sociales que promovie-
ron mayor ejercicio de la de la deliberacion y legislacion, se hace patente la bioética,
cuyos sefialamientos sobre los derechos bioéticos del ser humano, sobre el respeto
alavida y a la integridad biolégica, se volvieron pilares en la definicién del Consen-
timiento Informado desde el punto de vista legal primero y luego médico.

En las ultimas décadas, segun Kottow (22) el desarrollo del Cl se enfocé desde los
comienzos de la bioética en eliminar el paternalismo médico y reemplazarlo por la
autonomia decisional del paciente, cultivada por un proceso acabado de consenti-
miento voluntario e informado. El tema fue central cuando la bioética ponia el ma-
ximo énfasis en la relacion médico/paciente y en el encuentro clinico que debia sus-
tentarse en la informacidn entregada por el terapeuta y en la voluntad del paciente
por decidir entre las diversas sugerencias de accién u omision. Asi lo entendio la
Declaracion de Lisboa (1981/1995): “El paciente tiene derecho a la autodetermina-
cién y a tomar decisiones libremente en relacion a su persona”. Pese a todos los
problemas que esta formulacion produce en la practica médica, la claridad concep-
tual del Cl parecia asegurada, justificando la afirmaciéon que “La nocién de consen-

timiento informado se encuentra actualmente en el centro de la medicina”.

Las multiples y cotidianas distorsiones que el Cl adolece en la practica clinica, han
terminado por transformar el proceso comunicativo interpersonal en un procedi-
miento burocratico y muchas veces secretarial. Aun cuando se depurase el Cl al
maximo, seria una herramienta cuya fundamentacion tedrica y objetivos practicos
requieren ser reflexionados y reformulados. Desde la teoria el concepto de autono-
mia proviene de Kant y su conviccion de que el rasgo antropoldgico esencial del ser
humano es su voluntad libre, independiente de toda contingencia o condicion. El
deber moral consiste en ser fiel a la buena voluntad que se rige por el imperativo
categoérico de tratar a toda persona como fin y no s6lo como medio. Lo propuesto

por el racionalismo kantiano es insostenible en la practica siempre condicionada por
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contextos y situaciones sociales, el reconocimiento y respeto de las personas inter-
actuantes. La hegemonia otorgada a la autonomia por el principalisimo de George-
town (autonomia, beneficencia, no maleficencia, justicia), y su presencia en la té-
trada principalista europea (vulnerabilidad, dignidad, integridad, autonomia), llevan
a entender la autonomia no como un deber kantiano, sino como un derecho: “En
una sociedad pluralista moderna, la autonomia personal, el derecho de elegir el pro-

pio modo de vida, es considerado el valor supremo”.

Entendida como un derecho, la autonomia hace lo contrario de lo aceptable para
Kant al convertirse en instrumento de logros a alcanzar con el refinamiento maximo
del CI en medio de numerosas condicionantes contextuales. El carécter utilitarista
del Cl lo somete a criterios de factibilidad, eficacia, relevancia, veracidad y pruden-
cia, cultivados en el didlogo y evitando que el proceso se marchite en una mecani-

zacion burocrética.
6.2.2. Consideraciones juridicas. -

Laincorporacion del Cl en el seno de la practica médica se refuerza con el desarrollo
de una nutrida jurisprudencia afirmativa del derecho a decision informada, y a la
penalizacion de la practica médica si produce dafios que no hubiesen sido presen-
tados al paciente como posibles riesgos. EI médico que interviene sin el consenti-
miento del paciente, comete una agresion corporal, siendo responsable por dafios
resultantes. La intervencion sin expreso consentimiento adecuadamente informado
es motivo de querella cuando el resultado es indeseado por el paciente. El CI plan-
tea esencialmente un reto ético, mas igualmente se entiende que este fundamento
ético debe ser plasmado en leyes que condicionen, regulen y limiten un derecho de
autonomia que ha de respetar y convivir con otros derechos y deberes del médico,

del sistema de salud, de valores culturales, de tradiciones sociales.

La relevancia ética del Cl en la practica médico-clinica requiere un soporte juridico,
en Chile plasmado en la regulacion legal de derechos y deberes de los pacientes

(2012). En relacion a autonomia y ClI, expertos en derecho comentan que esta ley
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‘mas que respuestas viene a plantear un sinnumero de nuevas interrogantes”, lle-
gando a sugerir que “es posible pensar que la nueva ley limita severamente la au-
tonomia de los pacientes sobre bases que puedan estar equivocadas o, al menos,

ser objetables”.
6.2.3. Consentimiento informado y paternalismo. -

La oposicion al paternalismo se refiere a la forma autoritaria que niega al paciente
competente el ejercicio de autonomia, a diferenciar del paternalismo protector que
asume decisiones médicas para compensar lagunas o ausencias del discernimiento
auténomo del paciente. Un aspecto adicional a considerar es que el ejercicio de
autonomia es dependiente del contexto social. La enfermedad no necesariamente
reduce el discernimiento, pero si presenta una brecha de informacion que es mayor
en sociedades desiguales, donde los desposeidos viven en desventaja cognitiva
gue el médico ha de respetar y reducir, pero sin tensionar la decision autbnoma mas

alla de lo que el paciente desee.

Los primeros cédigos de ética médica (Gregory, Beddoes, Percival) enfatizaron que
la profesion médica debia ganarse la confianza publica en su eficacia clinica y pres-
tancia ética. El énfasis en el Cl como forma de robustecer la autonomia del paciente
es en gran medida causado por la pérdida de confianza en instituciones y profesio-
nes. La desconfianza se acrecienta a todo nivel, llevando al ciudadano a cuestionar
la entereza técnica y ética de los servicios que solicita. A medida que se profundiza
y complejiza el nivel de informacion, aparecen las incertidumbres de la medicina
gue confunden mas que esclarecen al paciente. Para la practica médica, el afan
informativo va en directa relacién con la desconfianza en la atencion médica sobre
todo cuando es instrumentalmente sofisticada, los beneficios terapéuticos son mas

inciertos y los efectos indeseados mas probables.

Se produce un equilibrio sociolégico inestable entre admiracion por el progreso tec-

nocientifico y la desconfianza en los servicios que provee.

24



6.3. Marco Legal. -

En Bolivia, el ClI se encuentra incluido en la Ley 3131 (4) — Ley del Ejercicio Profe-
sional Médico, Capitulo V, articulo 12, paragrafo d. “respetar el consentimiento ex-
preso del paciente, cuando rechace el tratamiento u hospitalizacion que se le hu-
biere indicado”, en el paragrafo i. "informar al paciente, o responsables legales, con
anterioridad a su intervencion sobre los riesgos que pueda implicar el acto médico”
y en el capitulo VI, articulo 13 — derechos y deberes del paciente, paragrafo e que
indica “recibir informacion adecuada y oportuna para tomar decisiones libre y volun-
tariamente”. En el contexto actual, es una exigencia ética y un derecho reciente-
mente reconocido por las legislaciones, incluida la nueva Constitucion Politica del
Estado (CPE) (5) en su articulo 44 que establece que: “ninguna persona sera so-
metida a intervencion quirdrgica examen médico o de laboratorio sin su consenti-

miento o el de terceros legalmente autorizados salvo peligro inminente de vida”.
6.4. El modelo SERVQUAL. -
6.4.1. Modelo SERVQUAL que es y cOmo se aplica en salud. -

En cuanto a la medida cuantitativa de la calidad del servicio, uno de los trabajos
pioneros se recoge bajo la denominacion de SERVQUAL (9). Este Modelo, es un
procedimiento de evaluacién que se realiza mediante la aplicacion del método de
encuesta y sobre la base de un cuestionario que busca medir un sistema de dimen-
siones y de items que representan los componentes de la calidad de servicio (10).
El cuestionario recoge las expectativas y percepciones (9) y en consecuencia de-
termina la desviacién que existe entre estos agregados a partir de los registros en
escala de Likert (1932) respecto de un determinado producto o Servicio relevante
para los diversos grupos de interés que la organizacion ofertante atiende (10). Ade-
mas Del Aguila (23) en relacion al modelo SERVQUAL, de acuerdo con la diversidad
de fuentes consultadas (9), confirma la existencia de un nimero de 22 preguntas

gue ponen en evidencia cinco dimensiones o factores latentes (9) relativos a un
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sistema de criterios de evaluacion de la calidad por parte de los clientes a un pro-
ducto o servicio (10). En consecuencia, el cuestionario SERVQUAL disefiado por
Parasuraman, Zeithaml y Berry en 1988), por su validez y confiabilidad (9), es la
herramienta multidimensional mas aceptada y utilizada para medir la calidad de
atencion en empresas de servicios e incorpora en su disefio un conjunto de requisi-

tos de calidad.
6.4.2. Conceptualizacion de los Gaps del Modelo SERVQUAL.

En el modelo SERVQUAL se distinguen dos partes claramente diferenciadas,
cliente — compaiiia, pero relacionadas entre si, el modelo introduce y analiza una
serie de discrepancias, diferencias o gaps que pueden ser percibidas por los clientes
(gap 5), o bien producirse internamente en las organizaciones proveedoras de los
servicios (gaps del 1 al 4), descrito inicialmente por Parasuraman y colaboradores
en 1985.

La primera hace referencia a la manera en que los clientes se forman una opinion
sobre la calidad de los servicios recibidos. La segunda refleja las deficiencias que
pueden producirse dentro de las organizaciones, lo que provoca una falta de calidad

en el suministro a los clientes.

*Gap 1: indica la discrepancia entre las expectativas de los clientes sobre un servicio
concreto y las percepciones o creencias que se forman los directivos sobre lo que

espera el consumidor de ese servicio.

*Gap 2: mide la diferencia entre las percepciones de los directivos y las especifica-

ciones o normas de calidad.

*Gap 3: calcula la diferencia entre las especificaciones o normas de calidad del ser-

vicio y la prestacion del mismo.

*Gap 4: mide la discrepancia entre la prestacion del servicio y la comunicacion ex-

terna.
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*Gap 5: mide la diferencia entre el servicio esperado y el servicio percibido, deter-
minando a través de dicha magnitud el nivel de calidad alcanzado. La forma de

reducir esta diferencia es controlando y disminuyendo todas las demas.
Elementos de medicion de los componentes del Método SERVQUAL

La primera hace referencia a la manera en que los clientes se forman una opinion
sobre la calidad de los servicios recibidos. La segunda refleja las deficiencias que
pueden producirse dentro de las organizaciones, lo que provoca una falta de calidad

en el suministro a los clientes.

El Método SERVQUAL requiere la opinién de los clientes respecto de los items del
cuestionario. Es por esta razén que se puede afirmar que el modelo corresponde a
un cuestionario estructurado, con preguntas cerradas que aborda 5 dimensiones o
variables latentes que agrupan 22 items de calidad de servicio. Este cuestionario
esta compuesto por tres partes, la cuales seran detalladas a continuacion:

La primera parte, tiene como objetivo medir las expectativas del consumidor frente
a un servicio determinado, mediante la realizacién de afirmaciones respeto a como
debiera ser el servicio prestado por una organizacion ideal del mismo tipo, o sea lo

esperado.

*La segunda parte, mide la percepcion del cliente respecto a la calidad del servicio
brindado, tomando como base, el desempefio efectivo de esa organizacion, lo que
debe quedar claro es que persona evaluada debe conocer la organizacion o haber
tenido alguna experiencia de ésta.

La tercera seccion, pretende cuantificar las evaluaciones de los clientes respecto

la importancia relativa de las 5 dimensiones.

Es necesario mencionar, que este cuestionario se puede adaptar a las necesidades
de medicién de un estudio especifico, asi como a las caracteristicas de la organiza-

cion donde se aplique. La medicion del cuestionario SERVQUAL se puede realizar
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mediante la Escala de Likert, la cual es denominada asi en honor de Rensis Likert,

quien disefo este método en 1932.

El instrumento presenta al cliente o usuario una serie de 22 proposiciones, ante las
cuales el individuo debe mostrar un cierto grado de “acuerdo” registrando su opinién
en la escala Likert propuesta, normalmente de 5 puntos creciente. La escala es de
tipo ordinal, de medicién compuesta, en tanto mide tanto la percepcién de satisfac-
cion usuaria y la expectativa de satisfaccion usuaria mediante una serie de parame-

tros.

El grado de satisfaccion se puede medir, por ejemplo, aplicando el siguiente criterio:

Bajo o menor a 60% 4,20

Mediano o aceptable entre 60% a 70% 4,20 a 4,90
Superior o bueno entre 70% a 85% 4,90 a 5,59
Alto entre 85% a 100% 5,59 a 7,00

Del Aguila (24) en su tesis de tipo no experimental, de disefio descriptivo correlacio-
nal, tuvo como objetivo, establecer la relacion entre suministro de medicamentos y
la calidad del servicio en el area de gineco obstetricia, la muestra estuvo conformada
por 50 usuarios, utilizé la técnica de la encuesta y como instrumento se utilizé el
cuestionario sobre el modelo SERVQUAL que se encuentra estandarizado por el
Ministerio de Salud (MINSA), al margen de los resultados destaco este articulo por
su descripcion del Modelo SERVQUAL, como oficial para realizacién en encuestas

en el area de Salud.
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6.5. El modelo SERVPERF.

En la seccion anterior se describié con articulos recientes las caracteristicas del

Modelo SERVQUAL, sin embargo existe una variante del mismo o mejor descrito

como un modelo derivado denominado SERVPERF que tiene las siguientes carac-

teristicas que lo diferencias de su predecesor:

— Ventajas:

o No tiene el componente de "Percepcion” del SERVQUAL que hacia com-
pleja la tabulacion.

o Mantiene los componentes o dimensiones de evaluacién como son: Ele-
mentos tangibles, fiabilidad, capacidad de respuesta, seguridad y empa-
tia.

o Se calcula mediante la sumatoria de las puntuaciones de la percepcion,
de ahi que entre més elevada sea la suma, mayor sera la calidad del
servicio.

o Requiere menor tiempo para la administracion del cuestionario, por tanto
para el cuidador primario es menos repetitivo y manifiesta menor cansan-
cio.

o Las medidas de valoracion predicen mejor la satisfaccion.

o Lainterpretacion y analisis son mas faciles de llevar a cabo.

— Calculo:
o La puntuacion SERVPEREF se calcula como: SERVPERFF =} Pj(La su-

matoria de las puntuaciones de percepcion)

— Desventaja principal:

o

La principal es que mide la calidad desde el punto de vista del Cuidador
Primario y no de la Unidad de Salud como tal.

Por lo descrito se tomé el Modelo SERVPERF como base para el analisis de la

encuesta, realizando una revision de la literatura publicada, hallando varios de los

gue se destacan por ser recientes, los siguientes:
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Pérez (41), en su investigacion titulada: "Evaluacion de la satisfaccion de pacientes
COVID atendidos por el Hospital Universitario Clinico Quirirgico Cmte. Manuel Fa-
jardo Rivero”, en el mismo destaca la satisfaccion y la experiencia positiva del pa-
ciente, el panorama general de la atencion médica cubana y el enfrentamiento al
COVID-19 que puso a prueba las fortalezas y debilidades del Sistema de Salud
Cubano; su investigacion tuvo por objetivo evaluar la satisfaccion de los pacientes
atendidos en el Hospital, habiendo realizado un estudio observacional, descriptivo
y transversal, entre el 12 de marzo y el 30 de abril de 2020; la satisfaccién con la
atencion médica se evalu6 segun el cuestionario SERVPERF, respetando las di-
mensiones de: empatia, capacidad de respuesta, fiabilidad y seguridad; entre los
resultados hallados se describe que la mayoria de los pacientes expresaron sentirse
muy satisfechos con la atencion médica recibida durante su hospitalizacion por esta
afeccion. La escala SERVPERF se fundamenta Unicamente en las percepciones del
desemperio (satisfaccion), y evalla la calidad del servicio mediante cinco factores,

también conocidos como dimensiones, a saber:

1. Empatia: Este factor se refiere al cuidado respetuoso y atencion personalizada

gue el personal de salud brinda a los pacientes (5 items).

2. Capacidad de respuesta: Este factor se refiere al deseo y disposicion mostrados
por el personal de salud para ayudar al paciente y proveerle de un rapido y mejor

servicio (4 items).

3. Confiabilidad o fiabilidad: Este factor se refiere a la capacidad de realizar el ser-
vicio de forma de forma seria, segura, formal, libre de dafios, dudas, riesgos e inse-

guridades (4 items).

4. Seguridad: Este factor se refiere a la cortesia, el conocimiento y la competencia
profesional, ademas de la capacidad para inspirar confianza en los pacientes y fa-

miliares (4 items).
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5. Tangibilidad: Este factor se refiere a las instalaciones fisicas, calidad de las co-
midas, servicio de agua, ventilacion, higiene, y medios de comunicacion (5 items).
Pérez et al aplicaron estas dimensiones en 22 preguntas, cada una de ellas utiliza
la escala de Likert de 5 puntos: 1 para una percepcion muy mala (muy insatisfecho)
para el servicio, hasta el valor de 5 para una percepcién muy satisfactoria; otra pre-
gunta estuvo destinada a la valoracion general de la satisfaccidn, con cinco opcio-
nes de respuesta (muy insatisfecho / insatisfecho / medianamente satisfecho / sa-
tisfecho / muy satisfecho). Los criterios de exclusion fueron: pacientes menores de
18 afos, fallecidos o con incapacidad para comunicarse en forma oral y escrita, que
de por si constituye un sesgo muy importante en los resultados. El cuestionario se
aplicé el dia del alta médica y los resultados obtenidos mostraron una marcada sa-

tisfaccion de los 493 encuestados para cada uno de las dimensiones.

Otro estudio hallado es el de Ramos (42) titulado: "Calidad de servicio y satisfaccion
de pacientes sometidos a tratamientos estéticos faciales minimamente invasivos de
una clinica privada”, desarrollado en Lima-Peru, cuyo objetivo fue el establecer la
relacion entre calidad de servicio y satisfaccion en pacientes sometidos a tratamien-
tos estéticos faciales minimamente invasivos; entre los materiales y métodos fueron
caracterizados por ser un estudio de tipo observacional, descriptivo y transversal
con enfoque cuantitativo y correlacional; el instrumento usado fue la encuesta a 123
pacientes con el cuestionario para calidad de servicio en base a percepciones (SER-
VPERF, por sus siglas en inglés) y el cuestionario de satisfaccion del usuario de
consultas externas (SUCE), que fueron adaptados a la poblacién de estudio. Se uso
el programa estadistico SPSS 20 y la prueba de correlacion de Spearman; los re-
sultados fueron que el 23,00 % de los pacientes report6 una calidad de atencién
alta; el 58,00 %, media; y el 19,00 % una atencion de calidad baja; la calidad media
predomina también en las siguientes dimensiones de calidad de servicio: fiabilidad
(49 %), capacidad de respuesta (48,00 %), seguridad (56,00 %), empatia (52,00 %)
y aspectos tangibles (57,00 %). Respecto a la satisfaccion, el 95 % tuvo una satis-

faccion media después de su atencion; y el 5,00 %, una satisfaccion baja; Asi
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mismo, en ambas dimensiones de la variable satisfaccién (atencion administrativa
y atencion asistencial) se observo un nivel de satisfaccion media. Ramos et al de-
mostraron la relacion entre calidad de servicio y satisfaccion y una relacion signifi-
cativa (sig. < 0,05) entre las dimensiones fiabilidad, capacidad de respuesta y ele-
mentos tangibles de la variable calidad de servicio con la variable satisfaccion; por
el contrario, no se encontrd una relacion significativa (sig. > 0,05) entre la variable
satisfaccion y dos de las dimensiones de la variable calidad de servicio (seguridad
y empatia); Ramos concluyo que existe relacion significativa entre la calidad de ser-
vicio y la satisfaccién en pacientes sometidos a tratamientos estéticos faciales mi-

nimamente invasivos de una clinica privada de Lima (Pera) en 2019.

Diaz (43) en su estudio denominado: "Nivel de satisfaccion multidimensional en pa-
cientes atendidos en un servicio de cirugia maxilofacial* en el Hospital Provincial
Docente Clinico quirurgico “Saturnino Lora Torres” de la Universidad de Ciencias
Médicas, Santiago de Cuba, Cuba, realizé un estudio descriptivo, transversal y alea-
torizado de 26 pacientes adultos con diagnostico de deformidades dento-faciales,
atendidos en el Servicio de Cirugia Maxilofacial, desde enero de 2008 hasta diciem-
bre de 2013, con vistas a evaluar el nivel de satisfaccion con la atencion recibida,
para lo cual aplicaron un cuestionario de caracter multidimensional (modelo o0 mé-
todo SERVPERF). En la serie se observd que los pacientes quedaron satisfechos
con 3 de las 5 dimensiones analizadas. Los atributos con los cuales se sintieron
insatisfechos correspondieron a las dimensiones elementos tangibles y capacidad
de respuesta, con las puntuaciones promedio mas bajas. Finalmente, recomenda-
ron que las principales autoridades institucionales y de la direccién sectorial de salud
presten mayor atencién a las deficiencias detectadas, a fin de aumentar el nivel de

satisfaccion en los diferentes aspectos sefialados.

Finalmente Montiel (4) publica su estudio denominado: "Satisfaccion del paciente
en el primer nivel de atencion médica”, en una unidad médica en México; el objetivo

fue determinar la satisfaccion percibida por los usuarios en cuanto a la prestaciéon
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de los servicios en una unidad de primer nivel de atencion médica; los materiales y
métodos usados muestran un estudio descriptivo, transversal; la poblacion fue 395
pacientes atendidos por la Unidad; usaron la encuesta SERVPREF que evalla la
calidad percibida por la atencion médica en el usuario paciente. Los resultados mos-
traron que fueron 395 pacientes, 260 (66%) femeninos, 135 (34%) masculinos, edad
promedio 42.80, minima 19 maxima 91, + 16.64. La satisfaccidon de la consulta con
el médico familiar fue del 65%, con la atencion por enfermeria del 74%, con el per-
sonal no sanitario 59%, con elementos tangibles 82%, con la accesibilidad y orga-
nizacion 65%, con el tiempo de espera para laboratorio, gabinete, citas médicas y
referencia 49%. La satisfaccion global percibida con la atencion en la Unidad Médica
es mayor del 60%. Existen diferencias entre la satisfaccion percibida y los afios de
estudio académico cursados. Las conclusiones mostraron que la satisfaccion global

percibida con la atencion recibida en la Unidad es mayor a 60%.
6.6. Bioética en el consentimiento informado.

Debido a que el consentimiento informado es en esencia informacion que se inter-
cambia entre el paciente y su médico, informacién que tiene una estrecha relacion
de causa — consecuencia en relacién a las acciones médicas beneficiosas o perju-
diciales, esta interaccion es estudiada por una rama especifica de la ciencia como
es la Bioética, razon por la que a continuacion se describen publicaciones relativa-

mente actuales sobre dicha ciencia.

En su articulo Urdaneta (30) describe un estudio cuyo propésito fue describir la bio-
ética como marco de la Responsabilidad Social en Hospitales Publicos. Se ubico
como explicativo, de campo, disefio no experimental y transeccional, la poblacién
estuvo conformada por 30 supervisores de enfermeria; entre los resultados destaca
gue los principios bioéticos fueron tomados en cuenta, pero sin jerarquizacion en
caso de conflictos entre ellos, el derecho a la informacion clara y completa, el dere-
cho a la atencién sanitaria de calidad no fue prioritaria y la poca presencia de los

comités de Bioética. En cuanto a Responsabilidad Social los socios comerciales se
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priorizaron sobre los pacientes y comunidades locales y finalmente algo mas preo-

cupante, se otorgé mayor importancia a la buena imagen sobre el capital social.

Otro articulo hallado fue el de Lépez (31) que expresa en relacion a la bioética, que
es una disciplina trascendental en la formacion médica para la toma de decisiones
y enmarca su estudio a nivel de la ensefianza pregrado donde describe que profe-
sores y estudiantes se encuentran alejados de los conocimientos adecuados en este
tema; planted un estudio descriptivo de corte transversal, donde encuestaron 15
profesores y 231 estudiantes para evaluar el grado de conocimientos bioéticos con
una encuesta estandarizada. Entre los principales resultados se encontraron bajos
niveles de conocimiento (por debajo del 70%) en profesores y estudiantes. Se com-
paré en conocimientos a médicos de Argentina, México y Ecuador sin encontrarse
diferencias significativas. Concluyo que el nivel de conocimientos sobre bioética en
profesores y estudiantes fue limitado y recomendé que es indispensable establecer

programas de formacion y capacitacion.

Con conceptos y situaciones evolutivas en cuanto a consentimiento informado, im-
presiona Estévez (32) en su publicacion, donde la relacion médico — paciente es un
momento crucial del contacto de dos personas en situaciones de enfermedad o
compromiso de salud; una buena relacion se sustenta en el marco de los principios
fundamentales de la Bioética pero con el avance de la técnica y la ciencia se ha
visto profundamente matizada. La lucha de intereses externos a los actores princi-
pales genera tensiones innecesarias que pueden ser soslayadas con una buena
comunicacioén. El hecho de entender que la comunicacion efectiva, orientada y cen-
trada en la persona marca una buena relacion meédico — paciente pone de relieve la
necesidad de establecer un momento claro de formacién y capacitacion pertinentes
en el curriculo de la formacion médica. La respuesta humana, empatica y un len-
guaje claro y comprensible sientan las bases para una relacion que respete la auto-

nomia y la dignidad. Para Estévez una persona enferma es un ser complejo, que
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sufre, que tiene aspiraciones y necesidades; la limitacion de la medicina y la tecno-
ciencia hacen entender que los médicos también son personas pero que sus actos
deben realizarse en el marco de la responsabilidad y los derechos. La medicina
busca curar enfermedades, retrasar la muerte y cuando ella ha llegado hacerla méas
aceptable, prevenir el sufrimiento innecesario asi como proteger a las personas de
posibles futuras enfermedades. El trabajo de los médicos, en un marco social de
respeto por el ser humano y en el principio de la solidaridad como eje conductor de
las acciones en salud ponen de relieve que la relacion médico-paciente no es un
mero momento de interaccion, que el marco social de respeto humano hace nece-
sario que los derechos de las personas se respeten al maximo. Por ultimo, por su
importancia y enfoque actual, se remarca la siguiente conclusion de Esteves: Los
médicos también son personas, también tienen sus intereses, deberes, derechos y
ofertan sus mejores esfuerzos en bien de otros; deben mantener su practica libre

de intereses de terceros o del poder ya sea econémico o institucional.
6.7. El (la) Cuidador(a) Primario(a).

En el presente trabajo, uno de los principales actores es el usuario externo, que en
el caso del HN, se refiere al familiar u otro responsable legal que acompafia y cuida
al niflo o adolescente durante su internacion en el hospital. Por tal razon se hizo
necesario realizar la busqueda de un término que resuma las variedades de fami-
liares y otros tutores, se hallé el termino de Cuidador Primario, en ese sentido se
describen publicaciones que aportan acerca de este tema.

Al respecto Huerta (35) publicé un estudio acerca de la discapacidad de un hijo en
una condicién de vida que produce estrés emocional constante, influye en la inter-
accion familiar, y genera cambios y crisis en las funciones y roles familiares. De alli
la importancia de identificar la resiliencia y los recursos familiares y espirituales que
favorecen positivamente el afrontamiento de la discapacidad. El presente estudio
identificd el tipo de correlacion existente entre la resiliencia, las relaciones intrafa-

miliares y los recursos espirituales en cuidadores/as primarios de nifios/as con una
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discapacidad neuromusculoesquelética del Centro de Rehabilitacion Infantil Teletén
(CRIT) Michoacan.

En el estudio de Huerta, participaron 154 cuidadores/as primarios, en su mayoria
mujeres (85.7%), quienes respondieron la Escala de Recursos Espirituales, la Es-
cala de Evaluacion de las Relaciones Intrafamiliares (ERI) y la Escala de Medicion
de la Resiliencia con Mexicanos (RESI-M). Contrario a lo hipotetizado, no se encon-
traron diferencias significativas entre los distintos grupos de discapacidad, lo cual
indica un perfil homogéneo del cuidador primario; dicho perfil presenta relaciones
intrafamiliares positivas, de union y cercania, en un ambiente familiar que se percibe
cordial y afectuoso. Huerta sugiere crear programas de intervencién para fortalecer
el apoyo familiar, impulsar la participaciéon e involucramiento de los diferentes miem-

bros de la familia, y asi reducir el desgaste de un solo/a cuidador/a primario.

De este articulo de Huerta (35) se destaca la descripcion del cuidador/a primario
informal dentro de la familia que es aquella persona encargada de brindar las aten-
ciones y cuidados necesarios de la persona con discapacidad; por lo general es un
familiar quien, de manera voluntaria 0 como parte de un acuerdo, adquiere esta
responsabilidad de cuidar. El cuidador/a ayuda a realizar a la persona con discapa-
cidad todas aquellas actividades de la vida cotidiana, sin recibir una retribucién eco-

némica ni capacitacion previa para la atencion de la persona con discapacidad.

Otro estudio publicado en Cuba Rizo (36), acerca de los tumores malignos que
constituyen la segunda causa de muerte, con gran impacto en la dinamica familiar;
el objetivo fue caracterizar al cuidador informal oncolégico y los aspectos que con-
tribuyan a la calidad del cuidado domiciliario; para tal fin, se realizé un estudio des-
criptivo en el policlinico "Diego Tamayo" del municipio de la Habana Vieja durante
el periodo de enero a junio del 2015. El universo estuvo constituido por 53 cuidado-
res informales de adultos oncoldgicos en estado avanzado. como instrumento se

utilizé analisis documental y aplicacion de encuesta, previo consentimiento infor-
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mado. Este estudio tuvo como resultados, la mayor representacion de los cuidado-
res correspondié al sexo femenino, entre 60-64 y 55-59 afos respectivamente, el
nivel medio de escolaridad mostré superioridad numérica, los conyuges e hijos fue-
ron el parentesco de mayor representatividad, con un periodo entre 1-3 afios dedi-
cado al rol de cuidador. Existié predominio con necesidad de instruccion para la
atencion paliativa domiciliaria, siendo los cuidadores satisfechos los de mayor re-
presentacion. Rizo concluyd en que medidas tales como la instruccion, asesoria,
entrenamiento, aplicacién de guias psicoeducativas y medidas de alivio, constituyen
aspectos esenciales en la calidad de los cuidados paliativos domiciliarios, propor-

cionados en la fase avanzada de la enfermedad hasta la muerte y el duelo.

De la introduccion del articulo de Rizo, destacamos que en los ultimos afios, el in-
cremento de sobrevida en pacientes oncolégicos ha traido un aumento en la cifra
de enfermos que llegan a fases avanzadas. Las exigencias sociales aumentan las
expectativas de confortabilidad al final de la vida, para una muerte tranquila y digna,
por lo que es necesario favorecer el bienestar del enfermo y potenciar ahorro en el
costo en un medio donde exista mejor relacion con el paciente a nivel familiar, co-

munitario y social.

Por estas razones, el médico de la atencion primaria debe realizar una valoracion
integral, evaluar la intensidad de los eventos que afectan la salud familiar y qué

recursos utilizar para el afrontamiento de crisis familiares.

Especificamente en relacion al Cuidador Primario, Rizo lo define como la atencion
y cuidados informales que se dispensa de manera altruista y gratuita a las personas
gue presentan algun grado de discapacidad o dependencia, fundamentalmente por
sus familiares y allegados, aunque también puede ser proporcionado por otros
agentes y redes, distintos de los servicios formales de atencidn. Rizo (36) remarca
gue el cuidador informal o primario es la persona (familiar o allegado) con mejores
condiciones para asumir responsablemente el cuidado del paciente, por contar con

posibilidades reales y disposicion para su atencion, debe poseer una buena relacion
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afectiva con el enfermo asi como capacidad para ofrecerle seguridad y bienestar
emocional en la mayor magnitud posible. Debe ser portador del sentido de la res-
ponsabilidad, salud mental adecuada y actitudes para el apoyo, pero no de modo

sobreprotector ni paternalista.

Finalmente se hall6 la publicacién de Vera (37), cuya investigacion tuvo un enfoque
mixto, el primer objetivo fue identificar el nivel de calidad de vida (CV) actual en el
grupo de cuidadores primarios y repercusiones a nivel fisico, psicolégico, social y
ambiental, posteriormente indago los cambios en la CV antes y después de asumir
el rol de cuidador. La muestra estuvo conformada por 36 cuidadores y consecutiva-
mente por cuatro cuidadoras. Vera utilizo el instrumento WHOQOL-BREF (Gonzé-
lez y Celis, 2009) y entrevista a profundidad. Los principales hallazgos en la primera
parte de la investigacion demostraron, que la calidad de vida de los cuidadores es
buena, asi mismo las cuatro subcategorias que contempla el constructo son perci-
bidas favorablemente. En la segunda parte del estudio, las cuidadoras percibieron
gue su vida ha cambiado y como resultado su CV se ha modificQ, pues convertirse
en cuidadoras generd cambios positivos y negativos, las cuidadoras con mejor pun-
taje de CV describen su rol como una experiencia gratificante que cambio su CV
para mejorarla, por el contrario las cuidadoras con menor puntaje expresaron que

han manifestado cambios poco favorables para su CV.

De la introduccion de la publicacion de Vera (37), se destaca que el funcionamiento
del nifilo con discapacidad intelectual puede mejorar mediante el uso de apoyos en
los diferentes sistemas en los cuales esta inmerso, los apoyos son recursos que
promueven el desarrollo y bienestar de la persona buscando mejorar su funciona-
miento. En este caso la persona encargada de cubrir las necesidades del nifio funge
como apoyo Yy eso la convierte en su cuidador(a). El cuidador primario tiene relacién
directa con la persona a quien cuida y se caracteriza por ser un familiar o vecino

allegado, por tal motivo no esta sometido a horarios, ni a remuneracién economica,
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generalmente quien lo provee no tiene una preparaciéon al respecto. Siendo asi, cui-
dar es una actividad dificil que requiere aprendizaje y desarrollo de habilidades que
permitan desempeniar el rol apropiadamente. El cuidador es de relevancia para el
nifio con discapacidad intelectual que por su condicién tiene una falta de autonomia
y requiere apoyo en sus tareas diarias, por consiguiente asume la responsabilidad
de su atencion basica. Se encarga de proporcionar apoyo fisico y emocional coti-
dianamente, es quien en primera instancia se encontrara al pendiente de las nece-
sidades fisicas, psicoldgicas y sociales que se requieran cubrir. Como resultado del
tiempo y dedicacién que exige dicho rol, se origina una modificacion en la vida del

cuidador y en los sistemas en los cuales se encuentra inmerso.
6.8. Consentimiento informado en Bolivia.

Debido a que el consentimiento informado es uno de los temas principales de este
trabajo, es necesario una descripcion tedrica del Consentimiento Informado, dada
su obligacion legal normada en el Estado Plurinacional de Bolivia, para evitar la
desnaturalizacion y las malas interpretaciones, se acude al texto denominado: Ob-
tencion del consentimiento informado, publicado por el Ministerio de Salud y Depor-
tes, en el afio del 2008, bajo la Resolucion Ministerial 0090 del 26 de febrero del

2008, vigente del cual se resume lo siguiente:
6.8.1. Capitulo 1.

La seccion de presentacion, inicia con la descripcion de los conflictos legales de la
relacion médico — paciente en incremento, con razén o sin ella y por incumplimiento
total o parcial de una de las partes, calificando esta relacion como la de un contrato.
Desde los términos legales y éticos describe que la relacién médico / paciente debe
ser enfocado bajo la forma de un contrato, con dos partes una la de los proveedores
de salud y por otra el/la paciente; una con caracter de deudores (prestadores) y la
otra como acreedores (pacientes), susceptibles de reclamo por incumplimiento.
Pero la busqueda final de esta relacion no es el conflicto sino la conformidad entre

el deudor y el acreedor, que estara sujeta a una directa proporcionalidad entre el
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grado de intercambio de informacién sobre el objeto de la obligacion y la conformi-
dad; debe ser obtenido antes de proceder a aplicar un procedimiento diagnéstico o
terapéutico e indefectiblemente debe ser firmado. El consentimiento informado se
enmarca en el derecho del paciente y sus familiares de recibir informaciéon y en el
principio ético denominado autonomia, que representa la capacidad del paciente de
aceptar o rechazar la propuesta de diagndstico y/o tratamiento a partir de informa-
cion oportuna, clara y verdadera. En Bolivia, el consentimiento informado evoluciono
hacia una forma de obligacion legal del médico de obtener el mismo, de dar la infor-
macion y de finalmente comprender que la salud no es una concesién sino un de-

recho.

La seccion de antecedentes, describe a la dignidad como un derecho humano (base
de todo ordenamiento legal en todos sus niveles) que involucra el derecho a recibir
informacion para luego adoptar una decision. A continuacion, se hace descripcion
de la evolucién historia del consentimiento informado, sus inicios en 1957 en EEUU,
Espafa y Argentina. En Bolivia, la obligacion de informar esta contemplada e im-
puesta mediante la Ley 3131 del Ejercicio Profesional Médico, de 08 de agosto de
2005, y de su Decreto Supremo Reglamentario 28562, de 22 de diciembre de 2005.
Se hace una descripcion de la evolucion del Cl en Bolivia desde 1996, describiendo
entidades estatales que paulatinamente van normando la obligatoriedad de realizar
el Cl en el caso de enfermedades como el VIH-SIDA, anticoncepciéon, Chagas y

transfusiones de sangre.

La seccion de fundamentacion delimita claramente que el Cl es un proceso de in-
tercambio de informacion suficiente clara sobre un determinado procedimiento tera-
péutico o diagndéstico, entender dicha informacion y en consecuencia tomar una de-
cision libre de aceptacion o rechazo.; le da un caracter de procedimiento cientifico
con proyeccion social; determina el llenado de un formulario especifico o en su au-
sencia todo registro en la historia clinica, que constituyen el soporte documental que

el paciente recibié y entendio la informacion facilitada por el proveedor de salud. La
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no obtencién del Cl puede significar una lesion a los derechos personalisimos del
paciente, pero no es la causa del dafio, asi como el CI no legitima la mala praxis, la
jurisprudencia internacional en los casos no comprobados de mala praxis, el médico
o la institucion fueron sancionados por la no obtencién del Cl, por tanto al margen
de la responsabilidad individual de informar, esta la obligacion de las autoridades
de los establecimientos de salud en especial los hospitales, de asegurar que la ob-
tencion del Cl se cumpla, situacion que debe ser verificada por la auditoria interna,
se recalca que la salud es un derecho personalisimo del paciente y este es el Gnico
legitimado para aceptar o rechazar acciones terapéuticas mas si estas ponen en
riesgo la vida, involucran mutilaciones y otros resultados negativos. Resume que la
obtencion del ClI: Es un documento médico legal que expresa la informacién com-
pleta del procedimiento diagnostico o terapéutico a realizar, sus indicaciones, ries-
gos probables, asi como la comprensidn total del paciente, familiares o responsa-
bles legales; constituye una prueba de la comprension de la situacién por el paciente
y/o familiares, asi como la decision de elegir un mal menor para prevenir o evitar
uno mayor que puede ser el agravamiento de la salud, o incluso la muerte; no
excluye la responsabilidad personal de salud del dafio emergente de una mala
praxis. Lo esencial del proceso es dejar constancia de un acuerdo entre las partes,
a través de la informacion y del entendimiento de los actos profesionales, para la

libre aceptacion o rechazo de los mismos por el paciente y/o sus familiares.

La seccidn de porque obtener el consentimiento informado, describe que debe rea-
lizarse en torno a una conversacion clara, sencilla, oportuna, amable y verdadera
explicacion, sefiala la obligacién de hacerlo, la conveniencia de llenar un formulario
y firmarlo “para deslindar responsabilidades de sucesos previsibles, debe ser obte-
nido cualquiera sea la magnitud de la cirugia; ayuda a reducir la ansiedad del grupo
familiar por la situacion de salud existente, que puede ser agravada por la falta de
informacion y poco entendimiento del problema de salud; es el momento para que
el paciente y familiares formulen preguntas sobre la situacion y estas sean contes-

tadas por el médico, para el paciente mejora las perspectivas de mejor preparacion
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emocional y clinica y lo convierte en un colaborador del personal de salud. su omi-
sion abre la posibilidad de problemas futuros en la relacién médico / paciente. De-
jamos a continuacion inextenso la Unica referencia al ambito pediatrico en relacion
al consentimiento informado: “Tratdndose de nifios, es mas necesario el proceso de
informacion y de ambientacion al hospital, a fin de que el pequefio se sienta seguro
y confie en el médico y el personal de salud, e incluso en sus padres porque son

parte del proceso”.

La seccion IV “Algunos aspectos practicos” se refiere al formulario insuficiente o
inexistencia de un formato especifico, norma que debe registrarse en el EC todo lo
gue falte (rabricas, huellas dactilares de actores y testigos), en el caso de testigos,
en caso de gravedad amerita tenerlos, es mejor que no sean parte del personal del
establecimiento, este debe firmar el formulario o lo registrado en el EC, solo para
dar del acto, no para adoptar ni compartir decisiones sobre la aceptacion o rechazo
del procedimiento diagnostico o terapéutico. En el contexto de una urgencia “se di-
luye la obtencion del consentimiento informado” y puede no ser obtenido por tiempo
y/o ausencia de allegados, pero en cirugias programas, procedimientos médicos o
quirdrgicos que pueden ser cancelados o postergados sin que sea afectada de
forma inmediata a salud del paciente es “imprescindible”. El formato del consenti-
miento informado debe ser leido por el paciente y sus familiares, tanto la forma im-
presa como a mano, no debe tener abreviaciones, siglas y términos cientificos (ex-
cepto los muy conocidos). Para la obtencion de fotografias, filmaciones, difusiéon de
resultados en el @mbito cientifico, investigaciones clinicas con pacientes ambulato-
rios u hospitalizados, observadores presentes durante el procedimiento, se debe

consignar la autorizaciéon del paciente.

En su seccion V “El Cl en Bolivia” se describen como raices legales principales a la
Ley 3131 Del Ejercicio Profesional Médico y el Decreto Supremo 28562 que regla-
menta Ley 3131. La primera, establece que el Consentimiento Informado constituye

un documento médico oficial (cap. IV, art. 10), en tanto que la segunda, indica que
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el "consentimiento expreso, se refiere (también) a la voluntad o decision del paciente
de rechazar el tratamiento u hospitalizaciéon indicados por el médico tratante, regis-
trado en la historia clinica y debidamente respaldado por la firma del paciente o de
su familiar o responsable legal" (cap. VI, art.14). La mencionada ley, en el capitulo
V, articulo 12, inciso j., dispone que el llenado de este instrumento es responsabili-
dad del médico, cuando es él el responsable del procedimiento de diagnostico o
tratamiento. En consecuencia, su incumplimiento puede traer aparejados perjuicios
profesionales y patrimoniales en casos de litigio; sin embargo, la definiciébn que apa-
rece mas adelante, al sefialar que el consentimiento informado debe ser obtenido
por la persona que realiza el procedimiento, significa también que, odontélogos, en-
fermeras, auxiliares de enfermeria u otro personal profesional o técnico de salud,

tiene que obtenerlo cuando el caso lo requiere.

El Cl se basa en el derecho que tienen los pacientes de poder conocer todo aquello
gue deseen con el fin de tomar libremente la decisién de continuar adelante o no
con la propuesta diagnéstica o terapéutica del médico. Este derecho estd amparado
por la Ley 3131 (cap. VI, art. 13, inc. €), que ademas le confiere la facultad de “re-
clamar y denunciar si considera que sus derechos humanos han sido vulnerados
durante la atenciobn médica. (cap. VI, art. 13, inc. g). Por tanto, el Cl no es un simple
tramite expresado en un formulario, porque ademas: Es mejor partir de la suposicién
de que el paciente y/o sus familiares conocen poco de la medicina académica; de
ahi que el médico u otro personal encargado de realizar el procedimiento de diag-
néstico o de tratamiento, no debe esperar a ser interrogado, sino que la informacion

debe fluir de él; incluso cuando se trata de pacientes con parentela médica.
6.9.1. Capitulo Il Protocolo del Consentimiento Informado.

Este capitulo en su VI seccion sobre el nivel de atencion sefiala que el Consenti-
miento Informado debe ser obtenido en los tres niveles de atencion, para procedi-
mientos de diagndéstico y/o tratamiento a ser aplicados, por profesionales y técnicos

de salud que no estan mencionados en la Ley 3131 Del Ejercicio Profesional Médico
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ni en el Decreto Supremo Reglamentario 28562. La seccién VI, define el consenti-
miento informado como la potestad que tiene el/la paciente de aceptar la reali-
zacion en su propia persona, de procedimientos de diagndstico y/o tratamiento cli-
nico, de laboratorio, por imagenes, instrumental o quirdrgico, toda vez que hubiera
comprendido cabal y libremente los beneficios y eventuales perjuicios de dichos
procedimientos, a partir de informacion previa que debe brindar el respectivo perso-
nal de salud que los realizara, al propio paciente, o al familiar o tutor responsable
en casos de minoridad o incapacidad fisica, psiquica o mental, debidamente
comprobada. En la seccion VIII, caracteristicas, se describe los tres minimos requi-
sitos que debe cumplir el consentimiento informado: Voluntariedad, que se refiere
a decision libre del paciente para someterse a un tratamiento o prueba diagnostica
sin que haya persuasion, manipulacion ni coercion; el caracter voluntario no se cum-
ple cuando es obtenido por personas en posicion de autoridad, o cuando no se
ofrece al paciente un tiempo suficiente para reflexionar o consultar (excepto en si-
tuaciones de emergencia); la Ley 3131 sefiala que es deber del médico respetar la
decision del paciente de rechazar el tratamiento u hospitalizacion que se hubiere
indicado (cap. V, articulo 12, inciso d). Informacion, que es el proceso de explicacion
gue realiza el médico tratante al paciente y/o familiares, como parte de su obligacién
contemplada en la Ley 3131 (cap. V, art. 12, inc. 1); la informacion debe ser com-
prensible e incluir el objetivo del tratamiento o prueba diagndstica, su procedimiento,
los beneficios y, segun la Ley 3131 los riesgos potenciales, asi como la posibilidad
de rechazarlo en cualquier momento, antes o una vez iniciado, sin perjuicio alguno.
Comprensiodn, que es la capacidad del paciente y/o familiar de entender la infor-
macion que se le da sobre la situacion de salud en cuestion, a partir de una expli-
cacion clara y sencilla pero suficiente sobre el procedimiento; si estos requisitos son
cumplidos a cabalidad, el procedimiento de obtencién del consentimiento informado

no podré ser tachado de viciado en caso de una eventual demanda judicial, ya que
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el paciente habra conducido su decision con total y absoluta libertad. Pero es im-
portante conocer los limites del consentimiento informado normado en la seccion 1X

de este capitulo, donde se desglosa:

» El paciente tiene derecho a no ser informado, si asi lo expresa previamente (dejar

sentado esto en la historia clinica).

*En caso de riesgo para la salud publica, es admisible la ausencia del documento

para la hospitalizacién, tratamiento, cuarentena y/o estudio del paciente.

» En caso de riesgo inmediato grave para la integridad fisica o psiquica del paciente,
el consentimiento puede ser pasado por alto.

» En caso de pacientes menores de edad, incapacidad legal, fisica o mental, se

admite el consentimiento informado del representante legal.

» El consentimiento informado no excluye la responsabilidad profesional médica ni
odontoldgica por el dafio emergente demostrado de una mala praxis, ya que su
esencia es el acuerdo entre las partes, a través de la informacion y el entendimiento

de los actos profesionales, para una libre aceptacion de los mismos.

» Debido a que no existe acuerdo respecto a los limites de la informacion a propor-
cionar, el sentido comun y la inteligencia practica del médico u odontélogo produci-

ran un informe final elaborado para cada paciente en particular.
Los pasos para obtener el consentimiento informado descritos en la seccidn X son:

* Revise la situacion del paciente, su diagnostico y el o los procedimientos que se
planea realizar. Prepare y repase la informacion que proporcionara al paciente y/o
a sus familiares. Tenga en cuenta que el lenguaje debe ser apropiado para su nivel
de comprension. Es aconsejable realizar la explicacion en el idioma materno de los

interesados.
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+ Si el idioma materno del paciente y familiares no es el castellano, recurra si es
necesario a un/a traductor/a, pero converse antes con él/ella, trasmitale la informa-

cion y preguntele si no tiene dificultades para traducir apropiadamente.

» Convoque a los familiares a un lugar apropiado en el que no existan interferencias.
Es conveniente que todos estén sentados. El médico o persona encargada del pro-
cedimiento no debe permanecer parado, para no dar la impresién de que esta apu-

rado. La conversacion debe ser realizada "frente a frente", con calma y sin apuros.

Si se trata de un procedimiento electivo, es decir programado, entregue el consen-
timiento con por lo menos 24 horas de anticipacion, para que se entienda que se
trata de un acto participativo. Esto ademas permite la deliberacion previa entre pa-
ciente y familiares. La entrega anticipada del formulario no elimina la necesidad de

explicacion complementaria.

En situaciones de emergencia puede no ser factible la obtencion del consentimiento,
en especial si el tiempo dedicado a obtenerlo perjudica de forma inmediata la salud
del paciente. El grado de precision de la informacién debe estar en relacién inversa

con la urgencia.

Las cirugias practicadas de urgencia incluiran informacion breve y basica, que se
brindara al enfermo, padres o familiares. Si el enfermo o familiares mas cercanos
estuvieran bajo mucha presion emocional hasta el punto que no sea facil que logren
entender la explicacién de la situacion y lo que se propone realizar, es conveniente

gue estén asistidos por otro familiar o allegado.

Si esto ultimo no es posible y de todas maneras el consentimiento es obtenido, re-
gistrar en la historia clinica las condiciones en las que el mismo fue logrado. En todo
caso, habra que mencionar también que la condicion de salud del paciente no per-
mitia esperar. Incluir como testigo a alguien del personal de salud, so6lo para dejar

sentado que el proceso de informacion fue cumplido.
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* Para llenar el formulario, use frases cortas con punto y aparte. Evite tecnicismos;
emplee palabras sencillas. La iconografia favorece la comprension (subraye, haga
dibujos.). Luego entréguelo. Si el paciente o familiares son analfabetos, lea para

ellos el contenido del formulario.

» Responda las preguntas que le formulen. Si el paciente o familiares no lo hacen

de forma espontanea, pregunteles si todo esta claro o si desean mas informacion.

Es muy importante dejar claro que el consentimiento no es lo mismo que una carta

blanca, ni tampoco la renuncia del paciente a sus derechos.

» Una vez obtenido, adjuntelo a la historia clinica. Registre en la historia clinica la
fecha y hora de la conversacion, nombre y apellido de todas las personas que estu-
vieron presentes, en la sesion y cualquier otro detalle importante que no pueda ser
escrito en el formulario. Firme el comentario de la historia clinica y el formulario de
consentimiento. Haga que los familiares firmen el formulario. Si le piden una copia,

entrégueles una fotostatica.

+ La firma de todos los actores debe ser registrada con boligrafo azul. Si el paciente
no sabe escribir, estampard su huella digital. Quien realice el procedimiento colo-
cara ademas su sello personal, que debe incluir niumero de registro, segun corres-
ponda (el del Ministerio de Salud y Deportes y el del Colegio Profesional respectivo).
Si no tuviese sello, registrara de pufio y letra, debajo de su firma, con boligrafo azul,

su nombre, apellidos y nUmeros de registro.

* Recuerde que los pacientes tienen el derecho de cambiar de opinion en cualquier
momento, antes de que se inicie el procedimiento de diagndstico o tratamiento, o
durante si es factible. Si esto ocurre, registre el hecho en la historia clinica, junto

con la fecha, hora y firmas.

» Cuando el procedimiento diagnéstico o terapéutico tiene que ser realizado en un
servicio o unidad diferente a la de pertenencia del paciente, y en especial si sera
realizado por personal que no pertenece al servicio de origen, éste debera asegurar
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gue la historia clinica y el formato de consentimiento informado estén disponibles

en el sitio donde sera realizado el procedimiento.

Y finalmente en la seccidon Xl se describe cuando debe solicitarse el Consentimiento

informado, y se norma:
« Cirugias programadas o de emergencia, médicas y odontoldgicas.

* Procedimientos diagnésticos invasivos, especialmente en los que la evidencia

cientifica prevé complicaciones.

 Tratamientos médicos o quirurgicos con efectos colaterales que afectan la calidad

de vida (cancer, derivaciones intestinales, enfermedad de Chagas, otros).
 Anticoncepcidén quirurgica voluntaria.
» Administracion de anestesia.

* Tratamientos médicos de enfermedades mas frecuentes, pero cuando el paciente

o familiares muestran dudas antes de tomar una decision.

» Tratamientos en los que se emplea medicamentos que por la evidencia cientifica
se sabe que pueden provocar efectos colaterales graves, o reacciones alérgicas,

aunque éstos sean poco frecuentes.
* Casos de violencia familiar, doméstica o sexual.
* Tratamientos odontoldgicos de riesgo. Ortodoncias.

* Investigaciones clinicas, médicas u odontolégicas, con pacientes hospitalizados

0 ambulatorios.

* Transfusién de sangre y derivados
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* Cualquiera otra situacion en las que el médico, odontdlogo, enfermera, auxiliar de

enfermeria u otro profesional o técnico de salud, considere necesario obtenerlo.
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VIl DISENO METODOLOGICO.
7.1. Tipo de Investigacion.

Agotadas las indagaciones acerca de publicaciones cientificas a nivel local (Depar-
tamento de La Paz, Bolivia), en el ambito pediéatrico, en relacion a mejora continua
de la calidad, satisfaccion del usuario (cuidador primario) y consentimiento infor-
mado, queda evidente que no existen otros estudios similares al que se llevo a cabo

en este estudio.

En su editorial Villavicencio (33) acerca de investigaciones descriptivas reflexiona
gue son el primer acercamiento serio, de la comunidad cientifica a un fenébmeno que
sucede en la naturaleza, tienen la funcion de caracterizar la frecuencia de aparicion
del mismo; remarca primero su gran utilidad para saber si este objeto de estudio es
de relevancia para la comunidad (en salud, muchas veces se plantean estudios que
el autor considera que son problemas de salud publica, sin tener gran impacto para
la planificacion de los sistemas de salud, cada cierto tiempo), cuanto para prever
intervenciones a futuro y segundo para tener informacién necesaria para otros es-
tudios como los de factores asociados a la aparicion del problema (es sabido que
para plantear estudios de caso-control o de cohortes, se requiere conocer la preva-
lencia de la enfermedad, para estimar la diferencia de prevalencias que se espera

encontrar entre ambos grupos.

En los estudios descriptivos (28), el investigador se limita a medir la presencia, ca-
racteristicas o distribucion de un fenbmeno en una poblacién en un momento de
corte en el tiempo, tal seria el caso de estudios que describen la presencia de un
determinado factor ambiental, una determinada enfermedad, mortalidad en la po-
blacion, etc., pero siempre referido a un momento concreto y sobre todo, limitAndose
a describir uno o varios fendmenos sin intencion de establecer relaciones causales
con otros factores. Por tanto, la principal caracteristica de los estudios descriptivos
es que se limitan simplemente a “dibujar” el fendmeno estudiado, sin pretender es-

tablecer ninguna relacion causal en el tiempo con ningun otro fendbmeno, para lo
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gue necesitariamos recurrir a un estudio analitico. La primera finalidad de estos es-
tudios, como bien indica su hombre, es describir la frecuencia y las caracteristicas
mas importantes de un problema de salud en una poblacion. Su segunda funcion
es proporcionar datos sobre los que basar hip6tesis razonables. De esta forma, un
estudio de tendencias de mortalidad en un periodo determinado, hemos de consi-
derarlo como un estudio descriptivo, pues aunque describa el fendmeno y su evolu-
cion dentro de un espacio temporal, el estudio se limita a la descripcién del feno-
meno dentro de unas coordenadas temporales, pero sin establecer relacion causal
con ningun factor concomitante en el tiempo. En este caso, el periodo de tiempo
mas o menos amplio en el que se encuadre el estudio, se considera como si de

corte en el tiempo se tratase.

En numerosas ocasiones (34), por ejemplo al realizar una encuesta en la que se ha
recogido gran cantidad de variables, el investigador, queda abrumado por el exceso
de informacion. Asi, en la fase de analisis a veces olvida que se trata de un “dibujo”
y comienza a interpretar las asociaciones estadisticas entre una exposicion o factor
y un estado de salud, como si de relaciones causa-efecto se tratase. En otras pala-
bras, una caracteristica que define estos estudios es la falta de secuencia temporal
entre la mediciéon de un factor de riesgo y un hipotético efecto, por tanto, es extre-
madamente complicado corroborar hipétesis causales. Esto se suele agravar dada
la facilidad con que actualmente pueden realizarse analisis estadisticos. En general,
y en los estudios descriptivos en particular, uno puede obtener cientos de asocia-
ciones “estadisticamente significativas” sin que esto, desde el punto de vista cienti-

fico, signifigue nada en absoluto.

Pero sin duda la mayor virtud de los estudios descriptivos (35) reside en su utilidad
en la planificacion y en su potencial como generadores de hipétesis (que deberan
ser corroboradas con estudios mas potentes). En resumen, siempre que pretenda-
mos estudiar una asociacion causal, tendremos que recurrir a un disefio que nos

permita relacionar la causa y el efecto en cada uno de los individuos estudiados,
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con lo que al menos, podemos tener la certeza de que la hipotética causa y el su-
puesto efecto se encuentran relacionados individualmente y se corresponden con
la misma poblacion, por lo que debemos recurrir a los estudios analiticos. Por lo
descrito el presente trabajo es una investigacion de tipo es DESCRIPTIVO porque
fue disefiado para observar el comportamiento de las variables de estudio.

Es CUANTITATIVO por involucrar variables demogréaficas sociales del paciente y
del cuidador primario; el uso de variables politobmicas ordinales como la satisfaccién
global y la satisfaccion desglosada por dimensiones, se logré cuantificar lo abstracto
hacia lo concreto, mediante el uso de metodologias como son SERVQUAL, SER-
VPERF y la ESCALA DE LIKERT.

Es TRANSVERSAL debido a que el levantamiento de la informacion se planifico

para un tiempo futuro, delimitado y por Unica vez.

En cuanto al tipo de disefio es NO ES EXPERIMENTAL porque se realiza sin ma-
nipular deliberadamente variables, se bas6 fundamentalmente en la observacién de

fendmenos tal y como se dan en su contexto natural para después analizarlos.
7.2. Area de Investigacion.

El area geogréfica donde se desarrollara el estudio es el Hospital del Nifio “Dr. Ovi-
dio Aliaga”. Este es un Hospital de Tercer Nivel de Atencién, que se halla ubicada
en la Zona de Miraflores, adyacente y parte del Complejo Miraflores, en la ciudad
de La Paz — Bolivia; es de referencia local Departamental y Nacional, que provee
servicios de atencion de urgencias las 24 horas del diay 7 dias a la semana y con-
sulta externa de lunes a viernes, de 8:00 a 14:00 horas; otorga prestacion de servi-
cios en las subespecialidades de Neonatologia, Terapia Intensiva, Emergencia, Pe-
diatria General, Cirugia General, Endocrinologia, Odontopediatria, Dermatologia,
Nefrologia, Psicologia, Cirugia Maxilofacial, Urologia, Neurocirugia, Cirugia Plas-
tica, Laboratorio, Quir6fano, Rayos X y Farmacia. En cuanto a Personal de Pedia-

tras en las diferentes subespecialidades cuenta con 112 profesionales, Licenciadas
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de Enfermeria 105, Auxiliares de Enfermeria 100, Personal Administrativo 132 y de
servicios auxiliares de 82. En la actualidad cuenta con un total de camas de 152 con
un promedio de 13 camas por unidad.

Su evolucién en cuanto a implementacién e importantes cambios se remontan al
gobierno de Hertzog el afio de 1948, siendo Ministro de Higiene y Salubridad, el Dr.
Juan Manuel Balcazar; Director General de Sanidad, el Dr. Néstor Salinas Aramayo;
Catedratico de Pediatria y Director de la Division de Planeamiento y Proyectos del
Servicio Corporativo Interamericano de la Salud Publica (SCISP), el Dr. Carlos Fe-
rrufino Burgoa, pediatra; se dio curso a una disposicion legal (Ley de 20 de mayo
1947) por la cual a partir de los beneficios otorgados por la Loteria Nacional y con
el asesoramiento y cooperacion del SCISP se efectien trabajos de infraestructura
sanitaria, de los cuales los mas importantes correspondian al Hospital del Nifio y al
pabellén bronco pulmonar de La Paz. Esta disposicion venia a abrir el camino de la
brillante idea de la Sociedad Boliviana de Pediatria que, fundada el 7 de abril de
1943, habia iniciado sus actividades propugnando la creacion de un Hospital del
Niflo. A cinco afos de su fundacion y bajo la iniciativa de las autoridades de salud
de la época, se aprobd la idea inicial de construir el Hospital del Nifio con el apoyo
del “Rotary Club de La Paz”. En el periodo de gobierno de Mamerto Urriolagoitia,
siendo Ministro de Salud el sefior Félix Veintemillas, se creo la junta de Directores
del Hospital del Nifio de La Paz (R.M. N° 2185 de 15 de septiembre de 1949) con la
finalidad de supervisar y ayudar a la construccién, equipamiento y funcionamiento

de este hospital.

En 1950 se constituy6 el Comité Médico Técnico del Hospital del Nifio, conformado
por el Dr. Néstor Salinas Arauco, en representacion del gobierno; el sefior Félix La-
mela, representante de organismos internacionales; y por tres pediatras: Dres. Car-
los Ferrufino, Cecilio Abela Dehesa y Luis V. Sotelo por la Sociedad de Pediatria.
Definido el Plan General Técnico y aprobado el Proyecto se inici6 la construccion
del Hospital del Nifio con fondos proporcionados por el Gobierno para la estructura

fisica, el equipamiento y provision de enseres incluyendo el sistema de calefaccion
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por parte de la UNICEF. La OPS/OMS contribuy6 con la adjudicacion de becas para
la preparacion de médicos y enfermeras, y el SCISP para la capacitacion del perso-

nal administrativo.

En el afio 1953 se habia terminado con la obra gruesa del Hospital, proyectada con
una capacidad de 212 camas, pero a consecuencia de la revolucién de 1952, las
obras quedaron paralizadas hasta el afio 1971. En los periodos sucesivos de los
Ministerios de Previsidon Social y Salud Publica de los Dres. Guillermo Aponte Burela
y Javier Torres Goitia, se iniciaron los trabajos de obra fina con los que parecia
concluir el trabajo, el que fue nuevamente interrumpido debido al golpe de estado

militar de ese afo.

Fue en el afio de 1972 que se terminé la obra durante la gestion del Dr. Carlos
Valverde Barbery en el Ministerio de Salud, abriendo sus puertas para la admisiéon
de pacientes el 10 de agosto, con una disponibilidad de 50 camas habiéndose in-
ternado durante su primer dia de trabajo, 12 pacientes. El Hospital del Nifio empezo
sus actividades con el equipamiento que fue trasladado del antiguo pabellon de Pe-
diatria del Hospital de Miraflores. Los servicios que iniciaron en aquella época segun
sus historiadores fueron: Pediatria General, Ortopedia, Traumatologia, Cirugia Ge-
neral y Quemados, estando a cargo los Drs. Eduardo Vela, Anibal Rivero Delfin,
Franz Prudencio, Victor Hugo Chavez y Armando Barrios. El primer director del Hos-

pital del Nifio fue el Dr. Alfredo Negron.

Desde su fundacion el hospital ha desarrollado una meritoria labor académica en la
ensefianza de la materia de Pediatria de pregrado, que se habia iniciado con el Dr.
Néstor Salinas Arauco en el pabellon de Pediatria del Hospital de Miraflores. Pos-
teriormente el Programa de Residencia Médica asumio grandes desafios hasta lle-
gar a consolidar el curso formal de post grado en pediatria, bajo la modalidad de
Residencia Médica; impulsada por los Dres. Anibal Rivero, Grover Leén y Eduardo

Aranda Torrelio, con la participacién de especialistas y profesores de pediatria.
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El Hospital del Nifio ha tomado el nombre del Dr. Ovidio Aliaga Uria como justo
reconocimiento al trabajo incansable y especial dedicacion de este digno represen-
tante de la pediatria boliviana, quien logro que el Hospital del Nifio bajo su direccion

sea nombrado el mejor Hospital de Bolivia en el afio 1988.
7.3. Poblacion involucrada.

Para el presente trabajo se entiende por poblaciéon involucrada y como sus sinéni-
mos poblacion o universo a aquellos cuidadores primarios de nifios y adolescentes
menores de 15 afos internados en las salas o unidades del Hospital, provenientes
de las Ciudades de La Paz y El Alto, provincias del Departamento de La Paz, Oruro,
Potosi, Pando, Beni y excepcionalmente Cochabamba. La cobertura promedio
anual esperada es de 10000 pacientes incluidas la Consulta externa, emergencias

y pacientes hospitalizados.

En este estudio se incluyen las caracteristicas sociodemogréficas de los pacientes
para el caso de realizar estudios bivariados u otros de asociacién (que quedan fuera
del contexto de estudio descriptivo actual), entre las caracteristicas de los pacientes
(sociodemograficas diagnosticos, evolucion y situacion final) y la opinién de los cui-
dadores primarios; circunstancias que puede influir en gran manera en la opinion de
la satisfaccion del consentimiento informado entregado por los proveedores de sa-
lud.

7.3.1. Muestra.

La poblacion objeto del estudio son todos los Cuidadores Primarios presentes de
pacientes internados en la tercera semana del mes de marzo del 2021, razén por la
gue no se contempla el calculo de una muestra de dicha poblacién (28). Para darle
certeza en su dimension se realizé un censo de los cuidadores primarios presentes

en el hospital en la tercera semana del mes de marzo del 2021. (Anexo 8).
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7.4. Periodo del tiempo de realizacion la investigacion.

Bajo la regencia Docente y la Tutoria del Postgrado, esta investigacion se realizé
desde el mes de febrero a junio del 2021; los antecedentes, justificacion, plantea-
miento del problema, la pregunta de investigacion, los objetivos general y especifi-
cos asi como parte del marco tedrico se llevaron a cabo durante el mes de febrero
del 2021; el complemento y ampliacion del marco teorico, el disefio metodologico,
la definicidn de los instrumentos, su validacion, aplicacion de la encuesta, tabulacion
y analisis de los resultados se llevaron a cabo durante el mes de marzo y la primera
semana de abril del 2021; finalmente, durante los meses de mayo Yy junio del 2021
se realizaron correcciones y complementaciones cruciales en los contenidos gene-
rales con énfasis en los resultados, conclusiones y recomendaciones, bajo la orien-
tacion del Tutor asignado por el Postgrado de la Facultad de Medicina. Estas accio-
nes se hallan resumidas en el Diagrama de Gantt adjunto en la seccion de anexos
(20).

7. 5. Criterios de inclusion y de exclusion.
7.5.1. De inclusion. -

— Pacientes de 1 dia a 14 afios y 11 meses de vida.
— Pacientes internados en alguna de las salas o unidades del Hospital del Nifio
“Dr. Ovidio Aliaga”.

— Pacientes cuyos cuidadores primarios acepten participar en la investigacion.
7.5.2. De exclusién. -

— Pacientes que se internaron sin la presencia de Cuidadores Primarios.

— Pacientes sin cuidadores primarios presentes durante su internacion.

— Pacientes atendidos en las Unidades de Emergencias y Consulta Externa.
— Pacientes y cuidadores primarios internados en salas de infectologia COVID.
— Pacientes cuyos cuidadores primarios no se hallen en el Hospital al momento

de la encuesta.
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7.6. Determinacién de variables.

7.6.1. Determinacion de variables para el primer objetivo especifico: Caracteristicas
sociodemograficas de los pacientes que ingresaron a las salas o unidades del Hos-

pital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga”:

e Sexo del paciente, edad del paciente (afos), escolaridad, localidad donde re-
side, unidad de salud que refiridé al paciente, diagnosticos de referencia, diag-

nosticos de ingreso en la UCIP.

7.6.2. Determinacion de variables para el segundo objetivo especifico: Las variables
para las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores primarios de los pa-
cientes que ingresaron a las salas o unidades del Hospital del Nifo “Dr. Ovidio

Aliaga” son las siguientes:

e Edad (aflos), nacionalidad (campo libre), el sexo (hombre, mujer, otro), el estado
civil (casado o en pareja, soltero/a, viudo/a, divorciado/a), el nivel de estudios
(sin estudios, graduado escolar, formacion profesional o bachillerato, formacion
universitaria), la ocupacion (estudiante, tareas del hogar, empleado, autbnomo,
desempleado, jubilado) y la valoracién subjetiva de la situacién econémica actual
(en una escala de 1 a 7, dénde 1 era la peor puntuacion posible y 7 la mejor

posible).

7.6.3. Determinacion de variables para el tercer objetivo especifico: Con base en las
metodologias SERVQUAL, SERVPERF y la ESCALA DE LIKERT, las variables
para los niveles de satisfaccion en relacion al consentimiento informado recibido de

cuidadores primarios, son los siguientes:

e Satisfaccion global (%), Satisfaccion Dimension Fiabilidad, Satisfaccion Dimen-
sion Sensibilidad, Satisfaccion Dimension Seguridad, Satisfaccion Dimension

Empatia y Satisfaccion Dimension Elementos tangibles.
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7.7. Operacionalizacion de variables.

De la misma manera, la operacionalizacion de variables de este estudio se organiza
segun el sujeto y la opinidn del cuidador primario, que se describen en los siguientes

cuadros.

TABLA N° 1 VARIABLES RELACIONADAS CON EL PRIMER OBJETIVO ES-
PECIFICO (PACIENTE)

VARIABLE DEFINICION OP. TIPO INDICADOR
Sexo Sexo fenotipico Cualitativa nomi- | Hombre, mujer,
nal, dura otro.
Edad (afios) (Fecha de regis- | Cuantitativa conti- | Numero natural en
tro) — (Fecha de | nua, dura afnos.
nacimiento)
Escolaridad Ultimo nivel gra- | Cualitativa nomi- | * Sin estudios
duado nal, dura . Nivel prima-
ro
. Nivel secun-
dario o Bachille-
rato.
Localidad donde | Referido a térmi- | Cualitativa nomi- | geograficos: De-
reside nos geograficos y | nal, dura partamento, Pro-
division politica del vincia, localidad o
Estado Plurinacio- ciudad.
nal de Bolivia.
Unidad de salud | Unidad del Hospi- | Cualitativa nomi- | Diversas unidades
que refirio al pa- | tal del Nifio o Cen- | nal, dura del Hospital del
ciente tro de Salud que Nino “Dr. Ovidio
refirio al paciente. Aliaga”.
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Centros de salud
(Estado o Pais,
Departamento,

Provincia y sec-

cion).

TABLA N° 2 VARIABLES RELACIONADAS CON EL SEGUNDO OBJETIVO

ESPECIFICO (CUIDADORES PRIMARIOS)

VARIABLE DEFINICION OP. | TIPO INDICADOR
Edad del Cuida- | Edad referida por | Cuantitativa conti- | Aios en numero
dor Primario el encuestado nua, dura naturales.
(anos).
Nacionalidad Estado, Nacion o | Cualitativa nomi- | Pais de origen.
(campo libre), equivalente refe- | nal, dura
rido como lugar de
nacimiento.
Sexo (hombre, | Sexo, es la condi- | Cualitativa nomi- | Hombre
mujer, otro) cion organica que | nal, dura. Mujer
distingue al hom-
bre de la mujer y
puede ser feme-
nino o masculino
Estado civil. Situaciéon civil se- | Cualitativa nomi- | Casad@
Aalada por el en- | nal, dura En pareja
cuestado. Solter@
Viud@
Divorciad@
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Nivel de estudios.

Ultimo nivel apro-
bado referido por

el encuestado.

Cualitativa nomi-

nal, dura.

e Sin estudios

e Nivel primario

e Nivel secunda-
rio o Bachille-
rato.

e Técnico medio.

e Teécnico supe-
rior.

e Licenciatura

e Postgrado

Ocupacion

Principal actividad
referida por el en-

cuestado

Cualitativa nomi-

nal, dura.

e Estudiante

e Tareas Del Ho-
gar

e Empleado

e Auténomo

e Desempleado

e Jubilado
e Otro (Campo
Libre).

Valoracion subje-
tiva de la situaciéon

econdmica actual

El encuestado rea-
liza una valoracién
subjetiva de su si-
tuacion econo-
mica, donde O es
la peor y 10 la me-

jor situacion.

Cualitativa nomi-

nal, blanda.

(en una escala de
0 a 10 donde O es
la peor situacion

econdmica).

60



TABLA N° 3 VARIABLES RELACIONADAS CON LA SATISFACCION DEL
CUIDADOR PRIMARIO

VARIABLE DEFINICION OP. | TIPO INDICADOR

Satisfacciéon glo- | Calculo global de | Cualitativa polité- | Valor de frecuen-

bal la opinion de los | mica ordinal cia relativa del 1 al
encuestados so- 100%. Donde
bre el consenti- cuanto mayor es el
miento informado valor mayor es la
recibido en una satisfaccion del
escala de Likert de cuidador primario.
lal7.

Satisfaccion  di- | Calculo parcial de | Cualitativa polité- | Valor de frecuen-

mension fiabilidad

la dimension fiabi-
lidad de la opinién
de los encuesta-
dos sobre el con-
sentimiento infor-
mado recibido en
una escala de Li-

kertde 1 al 7.

mica ordinal

cia relativa del 1 al
100%.

cuanto mayor es el

Donde

valor mayor es la
del

cuidador primario.

satisfaccion

di-
mensién sensibili-
dad

Satisfaccion

Célculo parcial de
la dimension sen-
sibilidad de la opi-
nion de los en-
cuestados sobre el
consentimiento in-
formado recibido
en una escala de

Likertde 1 al 7.

Cualitativa polit6-

mica ordinal

Valor de frecuen-
cia relativa del 1 al
100%. Donde
cuanto mayor es el
valor mayor es la
del

cuidador primario.

satisfaccion
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Célculo parcial de
la dimension segu-
ridad de la opinidn
de

dos sobre el con-

los encuesta-
sentimiento infor-
mado recibido en
una escala de Li-
kertde 1 al 7.

Cualitativa polito-

mica ordinal

Valor de frecuen-
cia relativa del 1 al
100%. Donde
cuanto mayor es el
valor mayor es la
del

cuidador primario.

satisfaccion

Satisfaccion di-
mensién  seguri-
dad

Satisfaccion di-

mensién empatia

Célculo parcial de
la dimensién em-
patia de la opinion
de

dos sobre el con-

los encuesta-
sentimiento infor-
mado recibido en
una escala de Li-
kertde 1 al 7.

Cualitativa polito-

mica ordinal

Valor de frecuen-
cia relativa del 1 al
100%. Donde
cuanto mayor es el
valor mayor es la
del

cuidador primario.

satisfaccion

Satisfaccion ele-

mentos tangibles

Célculo parcial de
la dimension ele-
mentos tangibles
de la opinién de
los encuestados
sobre el consenti-
miento informado
recibido en wuna
escala de Likert de

lal7.

Cualitativa polito-

mica ordinal

Valor de frecuen-
cia relativa del 1 al
100%.

cuanto mayor es el

Donde

valor mayor es la
del

cuidador primario.

satisfaccion
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7.8. Métodos, técnicas e instrumentos de investigacion.

La recoleccién de la informacion se realizé en formularios cuyos contenidos se des-
glosan en los anexos al final del documento, los mismos se aplicaron en forma de
encuesta a los cuidadores primarios de pacientes internados en las salas del Hos-
pital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga”. Este formulario en sus dos primeros anexos le-
vanta la informacion demogréfica, social y administrativa de los pacientes y los cui-
dadores primarias, en el anexo 7 se indaga la opinion de los cuidadores primarios
en relacion a la satisfaccion por el consentimiento informado, mediante la encuesta
adaptada SERVPERF.

7.9. Validacion.

Segun normativa de la Unidad de Postgrado, la encuesta en borrador fue entregada
en forma preliminar, valorada, concordada mejorada y finalmente aprobada me-
diante un documento final que se constituyd en la encuesta definitiva a ser aplicada.
La validacion estuvo a cargo de dos profesionales, por una parte la Dra. Patricia
Philco Lima, con una vasta experiencia en Docencia e Investigacion del Posgrado y
por la otra con la Dra. Daysi Bocangel Jerez, que tiene gran experiencia en la Ges-
tion de calidad y la Auditoria Medica, a quienes manifiesto mi profundo agradeci-

miento por su apoyo.

Codificacion.

Las encuestas fueron llenadas progresivamente y paralelamente vaciadas en una
base de datos realizada en una hoja Excel.

7.10. Consideraciones éticas.

El consentimiento informado tiene dos actores principales, por un lado el paciente y
por otro el médico, lamentablemente este binomio y su relacion inicié bajo un enfo-
gue paternalista, después de muchos afios evoluciono y en la actualidad se valora

como una relacion de pares con la finalidad de buscar el beneficio del paciente; por
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tal motivo tiene una muy estrecha relacion con la bioética y fue la razén por la que

se realizé una revision bibliogréafica de sus principios.

En dicha revision, se hallo la descripcion clasica de la bioética como el estudio sis-
tematico de la conducta humana en los campos de las ciencias biologicas y de la
atencién de la salud, en la medida en que esta conducta se analiza a la luz de los
principios y valores morales (29), segun el Programa Regional de Bioética de la
OMS que trabaja en bioética, la describe como la disciplina que estudia los proble-
mas éticos que surgen en relacion a la salud, por ejemplo, investigacion con seres

humanos, disefio de una politica de salud o la oferta de atencion de salud.

La bioética es la rama de la ética dedicada a promover los principios para la con-
ducta mas apropiada del ser humano con respecto a la vida, tanto de la vida hu-
mana, del resto de seres vivos, asi como al ambiente en el que pueden darse con-
diciones aceptables para la misma. En un sentido mas especifico, la bioética estudia
los problemas morales que surgen directa o indirectamente de la relacién profesio-
nal entre trabajadores de la salud y pacientes, (por ejemplo, entre médico y pa-
ciente). Como pilares fundamentales para su juicio y revision se tienen los principios
de autonomia, de no maleficencia, de beneficencia y de justicia. De toda la revision
bibliogréafica actualizada desarrollada en el marco teérico, como una evolucion digna
de ser destacada es aquella de Estévez (32), que describe la interaccion de comu-
nicacion entre paciente y médico, con un sentido critico transversal de justicia, que
garantiza el respeto de los derechos y beneficios del paciente y en igual equidad,
los derechos del médico a ejercer su profesion libre de presiones judiciales, que
generalmente son de conminatoria, castigo o penalizaciones econémicas, que en la
mayoria de los casos son secundarias a una inequidad entre la cantidad de médicos

existentes para un siempre mayor numero de pacientes.

En relacidén a los aspectos éticos en cuanto a la aplicacion de la encuesta en la

institucion involucrada y los cuidadores primarios, antes de la aplicacién de la en-
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cuesta, se explicé la finalidad, alcances y beneficios al Jefe de Ensefianza del Hos-
pital y Jefes de Unidad del HN logrando la autorizacidén para el levantamiento de

datos en las salas del Hospital (Anexo 1).

Asimismo, antes de la aplicacion de la encuesta, se realizé una entrevista con el (Ia)
cuidador(a) primario(a) explicando la finalidad, alcances y beneficios de la encuesta,
se presento el formulario de Consentimiento Informado adjuntado en la seccién de
anexos (Anexo 2) para la participacion voluntaria en la encuesta, en caso de re-

chazo de su participacion no se prosiguio con la encuesta.
7.11. Anédlisis cuantitativo de datos.
7.11.1. Seleccidn del software apropiado.

En el presente trabajo, se usé el Software de Microsoft Excel, para un andlisis des-
criptivo de las encuestas, su organizacion y desagregacion segun los objetivos es-
pecificos descritos. Mediante el alfa de Cronbach mostré un valor de 0.94, que in-

dica que la encuesta es un instrumento muy confiable y de muy alta consistencia.
7.11.2. Evaluacion de la confiabilidad y validez de los datos.

Segun normativa del Postgrado de la Facultad de Medicina de la UMSA, como forma
de evaluacion de la confiabilidad y validez de los datos, en el presente trabajo de
investigacion se aplicaron medidas de coherencia y consistencia interna, mediante
la entrega de la encuesta a dos profesionales con formacion y experiencia en inves-

tigacion y gestion de la calidad y auditoria médica.

Los anexos adjuntados al final de este documento, relacionados con la confiabilidad
y validez de los datos son: Autorizacion institucional de levantamiento de datos en
el HN, validacion del instrumento de vaciamiento de datos de la Dra. Philco, y la
validacién del instrumento de vaciamiento de datos de la Dra. Bocangel . Ambas
evaluaciones se adjuntan adelante, con importantes aportaciones antes de su vali-

dacion final.
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VIII RESULTADOS.

La indagacion de resultados tuvo como transversal principal el caracter univariado
porque este trabajo de grado es eminentemente descriptivo, no involucrod variables

dependiente, independiente ni hipétesis.
8.1. Resultados hallados en relacién al primer objetivo especifico. -

— Para la descripcion de las caracteristicas sociodemogréficas de los pacientes
que ingresaron a las Salas o Unidades del Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga”.
durante la tercera semana del mes de marzo del 2021, los resultados hallados

fueron los siguientes:

GRAFICO N° 1. FRECUENCIA RELATIVA DE PACIENTES INTERNADOS
EN EL HOSPITAL DEL NINO "DR. OVIDIO ALIAGA" DESGLOSADOS
POR SEXO.

80
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40 32
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0

Femenino Masculino
Elaboracién propia Marzo 2021. N=50

INTERPRETACION: En EL Gréafico N° 1 se ha disgregado la cantidad de pacientes,
donde N=50, se puede evidenciar que existe un mayor nimero de pacientes mas-

culinos, con un 68% (34) en relacion a los pacientes femeninos con un 32%.
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TABLA N° 4 MEDIDAS DE TENDENCIA CENTRAL DE EDAD DE LOS PACIENTES INTERNA-
DOS EN EL HN
Moda
Mediana
Media
Desvio Estandar
FUENTE: ELABORACION EN BASE A ENCUESTA PROPIA, MARZO 2021.N=50.
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GRAFICO N°2. FRECUENCIA RELATIVA DE LA EDAD DE PACIENTES
NTERNADOS EN EL HN ESTRATIFICADOS POR QUINQUENIOS
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Elaboracién propia Marzo 2021.

INTERPRETACION: Como se observa en la tabla No. 4, en relacion a la edad de
los nifios y adolescentes internados en el Hospital, entre las medidas de tendencia
central, la edad que mas se repite fue el ler. Ailo de vida, el valor que divide a la
distribucion por la mitad fue el 5to afio de vida, el promedio aritmético de la distribu-
cion fue de 6 afios y la desviacion estandar fue de 5. En el grafico N°2 observamos
gue el grupo de nifios correspondiente al quinquenio de neonatos a pre-escolares

es el que predomina con un 50%.
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GRAFICO N° 3. FRECUENCIA RELATIVA DE PACIENTES INTERNADOS
EN EL HOSPITAL DEL NINO DISTRIBUIDOS POR SU NIVEL DE
EDUCACION.
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Elaboracion propia Marzo 2021. N=50

INTERPRETACION: En el grafico N°3, se observa que los pacientes en un 58% se
encuentran sin educacion que correlaciona con su minoria y grupo de edad, como
el criterio para clasificarlo fue el de haberse graduado en el nivel previo al momento
de la encuesta, es comprensible que solo el 42% cuente con el nivel primario apro-
bado.

GRAFICO N° 4 FRECUENCIA RELATIVA DE PACIENTES INTERNADOS
EN EL HN DISTRIBUIDOS POR PROCEDENCIA DEPARTAMENTAL

100 A
50
0
La Paz Oruro Beni Potosi

Elaboracion propia Marzo 2021. N=50
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INTERPRETACION: En el grafico N°4 se observa que los pacientes internados en
el HN proceden en un 84% del Departamento de La Paz y de Oruro con un 6%, que

se constituyen en mayoria en su caracter de usuarios de los servicios del HN.

GRAFICO N°5 FRECUENCIA RELATIVA DE PACIENTES INTERNADOS
EN EL HN DISTRIBUIDOS POR SALA DE INTERNACION.
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Elaboracion propia Marzo 2021. N=50

INTERPRETACION: En relacion a su distribucion segun internacion en las salas del
Hospital, en el grafico N°5, se observa que las salas con mayor nimero de pacientes
fueron en orden decreciente Cirugia Infantil, Quemados y la UCIP, la sala de Infec-
tologia es la que se encontré con el menor nimero de pacientes, esto porque existe
una cantidad de 6 pacientes que se hallan aislados por padecer infeccién por CO-
VID-19 y esta circunstancia los ha excluido del presente estudio. Generalmente la
cantidad de pacientes en época de no pandemia, suele ser de aproximadamente
100 pacientes en todo el Hospital, lastimosamente por la epidemia, para fines del
estudio, la cantidad de pacientes disminuyo por la postergacion y limitacion de ciru-
gias y otros padecimientos crénicos hasta que esta contingencia viral disminuya
ostensiblemente.
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8.2. Resultados hallados en relacién al segundo objetivo especifico.

Para la descripcion de las caracteristicas sociodemogréficas de los Cuidadores Pri-
marios de pacientes que ingresaron a las Salas o Unidades del Hospital del Nifio

“Dr. Ovidio Aliaga”. Los resultados hallados fueron los siguientes:

GRAFICO N° 6. FRECUENCIA RELATIVA DE CUIDADORES PRIMARIOS
DISTRIBUIDOS POR SEXO

100

50

Femenino Masculino

82

FUENTE: ELABORACION EN BASE A ENCUESTA PROPIA, MARZO 2021.

INTERPRETACION. En el gréafico N° 6 se observa que los cuidadores primarios

tienen en forma opuesta a su grupo dependiente infantil un importante predominio
femenino del 82%.

Tabla N° 5. Medidas de tendencia central de edad de los Cuidadores Primarios.

Moda 42
Mediana 32
Media 33
Desvio Estandar 7

FUENTE: ELABORACION EN BASE A ENCUESTA PROPIA, MARZO 2021
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INTERPRETACION: Como se observa en la tabla N°5, en relacion a los padres,
madres, otros familiares y tutores Legales, denominados como Cuidadores Prima-
rios, la edad que mas se repite fue la de 42 afios de vida, el valor que divide a la
distribucién por la mitad fueron los 32 afios, el promedio aritmético de la distribucion

fue de 32 afos y la desviacion estandar 7.

GRAFICO N°7. FRECUENCIA RELATIVA DE EDADES DE CUIDADORES
PRIMARIOS EN EL HN DISTRIBUIDOS POR QUINQUENIOS
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FUENTE: ELABORACION EN BASE A ENCUESTA PROPIA, MARZO 2021.

INTERPRETACION: Como se observa en el grafico N° 7, en relacion a los Cuida-
dores Primarios, el quinquenio predominante es el de 25 a 29 afios con un 26% que

corresponde a la edad adulta joven.

GRAFICO N°8. FRECUENCIA RELATIVA DE CUIDADORES PRIMARIOS
DISTRIBUIDOS POR ULTIMO NIVEL ACADEMICO
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FUENTE: ELABORACION EN BASE A ENCUESTA PROPIA, MARZO 2021.
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INTERPRETACION: En el grafico N° 8 se observa que el 46% de los cuidadores

primarios tiene como ultimo nivel académico el de Bachiller en Humanidades.

INTERPRETACION: En el grafico N° 9 se observa que el 52% de los cuidadores
primarios en su mayoria (52%) estan casados, 32% en pareja y 14 % como sol-

tero(a)s.
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INTERPRETACION: Otra caracteristica de los Cuidadores Primarios es su distribu-
cion segun su ocupacion descritas en el grafico N° 10, donde la ocupacion mas
frecuente son las tareas del hogar con un 56%, en segundo lugar el de economia

auténoma con un 30% Yy en tercer lugar con un 12% la ocupacion de empleado.
8.3. Resultados hallados en relacion al tercer objetivo especifico.

Para la descripcién de los niveles de satisfaccion global y multidimensional de los
cuidadores primarios en relacion al consentimiento informado recibido, dado que la
metodologia SERVPERF es una conjuncion varias preguntas estructuradas segun
la escala de Likert, mediante el programa EXCEL 2019 se analizaron las 22 pregun-
tas relacionadas con las percepciones de los cuidadores primarios que se hallaban
presentes con sus hijos internados en las diferentes salas del Hospital del Nifio; los

resultados hallados fueron los siguientes:

GRAFICO N° 11 FRECUENCIA RELATIVA DE LA SATISFACCION
GLOBAL DE LOS CUIDADORES PRIMARIOS.
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Moderadamente insatisfecho
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Muy satisfecho _E
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Fuente: Elaboracion propia. Marzo 2021

INTERPRETACION: En el grafico No.11 se observa que la calificacion mas fre-
cuente de los cuidadores primarios, en relacion al consentimiento informado reci-
bido por la unidad remitente, es de indiferencia con un 27% de entre todas las cali-
ficaciones a favor o en contra de la satisfaccion. Para el andlisis de la SATISFAC-
CION GLOBAL, se dividié el 50% del valor del nivel de indiferencia, que se suma a

los valores de la frecuencia relativa de los conjuntos de satisfaccion versus los de
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insatisfaccion, evidenciado que 55-56 % manifestaron su insatisfaccion por el Con-
sentimiento Informado recibido.

GRAFICO N° 12 FRECUENCIA RELATIVA DE LA SATISFACCION DEL
CUIDADOR PRIMARIO EN SU DIMENSION DE FIABILIDAD.

Extremadamente insatisfecho S 4
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Moderadamente satisfecho TN 13
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Fuente: Elaboracion propia. Marzo 2021

INTERPRETACION: En el grafico N° 12 se observa que la calificacion mas fre-
cuente de los cuidadores primarios para la dimensiéon FIABILIDAD fue el de mode-
radamente insatisfecho (32%). Este valor refleja que el conjunto de los cuidadores
primarios encuestados, tiene la percepcién sobre la informacion recibida bajo la
forma de consentimiento informado no cumple lo prometido, no sintieron sincero el
interés medico por resolver los problemas de sus hijos, el tiempo otorgado para la

informacion no se cumple y se cometen errores en la comunicacion.
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INTERPRETACION: En el gréafico se observa que la calificaciéon mas frecuente de
los cuidadores primarios para la dimension SENSIBILIDAD fue el de indiferente
(30%). Este valor refleja que el conjunto de los cuidadores primarios encuestados
tiene la percepcion, de que la informacion recibida bajo la forma de consentimiento
informado no es continua, tarda, no ven en el personal médico disposicion a la

ayuda y los ven tan ocupados como para darles informacion adecuada.
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INTERPRETACION: En el gréafico se observa que la calificacién mas frecuente de
los cuidadores primarios para la dimensiéon SEGURIDAD fue el de indiferente (29%).
Este valor refleja que el conjunto de los cuidadores primarios encuestados tiene la
percepcion indiferente ante la confianza, cortesia, medios de informacién del perso-

nal médico y la institucién.

GRAFICO N° 15. FRECUENCIA RELATIVA DE LA SATISFAC(}IC’)N DEL
CUIDADOR PRIMARIO EN SU DIMENSION DE EMPATIA.
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Fuente: Elaboracién propia. Marzo 2021

INTERPRETACION: En el gréafico se observa que la calificacién mas frecuente de
los cuidadores primarios para la dimension EMPATIA fue el de moderadamente in-
satisfecho (26%). Este valor refleja que el conjunto de los cuidadores primarios en-
cuestados tiene la percepcion de moderada insatisfaccién por la falta de atencién
individualizada, interés por los pacientes y el cuidador primario, insuficientes medios
de informacién con horarios convenientes, para dar a conocer lo que es el consen-

timiento informado y otorgarlo en las mejores condiciones posibles.
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GRAFICO N° 16. FRECUENCIA RELATIVADE LA SATISFACCION DEL
CUIDADOR PRIMARIO EN SU DIMENSION DE ELEMENTOS TANGIBLES.
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INTERPRETACION: En el gréafico se observa que la calificacion méas frecuente de
los cuidadores primarios para la dimension ELEMENTOS TANGIBLES fue el de in-
diferencia (28%). Este valor refleja que el conjunto de los cuidadores primarios en-
cuestados percibe como indiferente que el Hospital tenga equipos modernos, insta-
laciones fisicas atractivas, empleados pulcros e informacion visualmente atractiva
para dar a conocer lo que es el consentimiento informado y otorgarlo en las mejores

condiciones posibles.

Si todos los niveles de satisfaccion los organizamos en tres estratos, veremos que
en todas las dimensiones del mayor al menor predomina la insatisfaccion en primer
lugar, la indiferencia en segundo y la satisfaccion en el tercer lugar y menor propor-

cion.
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8.4. Discusion.

Para una adecuada discusién de los resultados hallados en el presente trabajo se
realizé una nueva busqueda de estudios publicados, hallando los descritos en el
Anexo N°11, de entre varios, fueron seleccionados los que se caracterizaron por ser
de publicacién reciente, descriptivos, transversales, que aborden la satisfaccion del
usuario externo, el uso de la metodologia SERVPERF, el desarrollo en el &mbito
pediatrico y consentimiento informado. Sensiblemente, de ese conjunto de estudios,
solo dos se llevaron a cabo en el ambito pediatrico (Pacori (2019) (25) y Rios (2018)

(26) pero ninguno abordo el consentimiento informado.

Tomando en cuenta lo descrito, se comparo los resultados obtenidos del presente
trabajo, con los hallazgos descritos en los dos estudios realizados en el ambito pe-
diatrico.

En relacion al primer objetivo especifico del trabajo de investigacién de Quispe HM
(2021), se hall6 que la poblacion total de encuestados fue de 50 cuidadores prima-
rios en su caracter de usuarios externos, los pacientes a quienes representaban
obtuvieron los siguientes resultados en correspondencia a sus caracteristicas socio-
demogréficas: En cuanto a la variable sexo 68% fueron masculinos; dentro de la
variable edad, la moda mas frecuente fue la de 1 afio de vida, la mediana los 5 afios,
la media los 6 afios de vida; en el nivel de educacion destac6 que el 58% se halla
sin educacion y la unidad donde se internaron mas pacientes fue la de Cirugia In-
fantil con un 24%. Tanto Pacori (1) como Rios (2) no contemplaron como necesario
levantar la informacion de los pacientes a los representaban sus cuidadores prima-

rios encuestados.

En relacion al segundo objetivo especifico del trabajo de investigaciéon de Quispe
HM (2021), se hallé que las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores
primarios se definieron por los siguientes resultados hallados: 82% fueron de sexo
femenino; en relacion a la edad, la moda fue de 42 afios, la mediana de 32 afios y

el promedio de 33 afios; el estado civil mas frecuente fue el de casados con un 52%;
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en cuanto a la variable de formacién académica la mas frecuente fue el del nivel
secundario con 42% y la ocupacion mas frecuente fue la de tareas del hogar con un
56%. En la comparativa con estudios en el contexto pediatrico, en cuanto a las ca-
racteristicas sociodemograficas de los cuidadores primarios, se realizaron compa-
raciones con la investigacién de Pacori, puesto que Rios enfocé su levantamiento
de informacion desde el punto de vista de “familia”; la variable del sexo, Pacori no
contempld levantar este dato; en cuanto a la variable edad en el presente trabajo
las medidas de tendencia central mostraron un mayor inclinacién hacia el grupo de
adultos, resultado que Pacori reporta como indiferente; en relacion a la variable de
estado civil, Pacori no lo reporta; en relacion a la variable de formacién académica
Pacori coincide con un 65% de encuestados con instruccion en el nivel Secundario

y finalmente no describe la variable ocupacion y por tanto no es comparable.

En relacion al tercer objetivo especifico del trabajo de investigacion de Quispe HM
(2021), mediante la metodologia SERVPERF vy la escala de LIKERT, se registro la
opinién de los cuidadores primarios en relacion a su satisfaccion sobre el consenti-
miento informado recibido por la unidad o centro de salud remitente, la tabulacion
se realizé con el programa de Microsoft Excel 2019 y los resultados hallados fueron

los siguientes:

La satisfaccion GLOBAL fue caracterizada de insatisfaccion con un 56%, en el des-
glose de la satisfaccion por las diferentes dimensiones del modelo SERVPERF, se
hall6 que en la dimensién FIALIBILIDAD la calificaron como moderadamente insa-
tisfechos con un 32%; en la dimension de SENSIBILIDAD el porcentaje predomi-
nante del 30% de indiferente; la dimension SEGURIDAD la calificaron con un 29%
de indiferente; la dimension de EMPATIA fue determinada como moderadamente
insatisfechos con un 26% y finalmente en la dimension de ELEMENTOS TANGI-
BLES predomino el nivel de indiferencia con un 28%. En la comparacién con autores
seleccionados, se observé que Pacori (25) hallé un 31% de insatisfaccion global y

Rios (26) no lo describe, pero se infiere del total de su valoracién por dimensiones
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que un 64% de sus familias encuestadas calificaron como eficiente e inferimos sa-

tisfactorio el desempefio de su servicio de salud.

En cuanto a la satisfaccion por dimensiones del SERVPERF, Pacori reporta la sa-
tisfaccion mediante un analisis bivariado comparando la FIABILIDAD con variables
como son: Edad, Instruccion, Procedencia, Seguro, Tipo de usuario, Niumero de hi-
jos y Nivel socioeconémico, para hacerlo comparable con la tabulacién descriptiva
del presente trabajo (Anexo 9), en relacién a la cinco dimensiones se aplicé la me-
dida de tendencia central de promedio, hallando los siguientes resultados: En la
dimension FIABILIDAD se hallé un valor de satisfaccion el 66%, Rios en este as-
pecto hallé un valor de satisfaccion del 73%; en cuanto a la dimensién de FIABILI-
DAD O CAPACIDAD DE RESPUESTA Pacori mostrd satisfaccion del 66% y Rios
del 68%; la dimensién de SEGURIDAD en la investigacion de Pacori fue calificada
como satisfactoria con el 71%, en el caso de la investigacion de Rios también satis-
faccion del 67%; dentro de la dimension EMPATIA Pacori report6 una satisfaccion
del 78% y Rios del 76%; finalmente, en la dimension de los ASPECTOS TANGI-

BLES Pacori hallé un 55% de satisfaccién y Rios un 70%.

Por lo descrito, todos los estudios de similares caracteristicas en su disefio, difieren
del actual por el objeto de estudio, si bien toda la bibliografia explorada comparte
en su disefio la mayoria de sus caracteristicas, todas buscan evaluar el desempefio
de sus unidades de salud y el presente trabajo, describe la satisfaccién del usuario

en relacién al consentimiento informado recibido.

De por si, el consentimiento informado es un tema escabroso, rehuido y talvez por
tales razones poco estudiado, sin embargo no deja de ser un pilar de la relacién
médico paciente y los resultados hallados seran solo comparables para la metodo-
logia usada pero no para el tema principal. Por tal razon se aspira a que este trabajo
de investigacion sirva de base para nuevos estudios similares y otros de asociacion
para contribuir a la mejora continua del ejercicio de los derechos de pacientes y del

personal de salud.
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IX. CONCLUSIONES

Para fines de comparacion se realizo la busqueda de bibliografia actual a niveles
local e internacional, lamentablemente no existen publicaciones en relacion a estu-
dios e investigaciones relacionadas con las caracteristicas del presente trabajo,
salvo por estudios de satisfaccion de usuario relacionados con la gerencia de uni-
dades de salud y satisfaccion del cliente en relacion a espera prolongada en el pri-
mer nivel de atencion; es por esta razén que este estudio se plantea como unico por
el momento, por indagar la satisfaccién del cuidador primario, ambito pediatrico y

acerca del consentimiento informado recibido.

Las conclusiones emitidas en el presente trabajo de grado, se enmarcan dentro de
los limites del disefio metodoldgico, de cuyo conjunto, se remarca, destacan las

caracteristicas descriptivo y transversal y objetivos general y especificos definidos.

En relacion al Objetivo General, Mediante la aplicacion de la encuesta SERVPEF y
la escala LIKERT, se concluye un 55 a 56% de insatisfaccion global del consenti-
miento informado recibido por los cuidadores primarios de pacientes internados en

las unidades del Hospital del Nifo “Dr. Ovidio Aliaga” durante el mes de marzo 2021.

En relacion al primer objetivo especifico: Se concluye que las caracteristicas socio-
demograficas de los pacientes que ingresaron a las Salas o Unidades del Hospital
del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga” mostraron que el 68% fueron de sexo masculino; en
cuanto la edad, la moda fue el primer afio, la mediana los 5 y la media los 6 afios
de vida; en el grado de escolaridad, la falta de escolaridad constituyo el 58% y que
las unidades o servicios del Hospital con mayor ocupacion en orden decreciente
fueron, la de Cirugia Infantil con una 24%, la de quemados con un 18% Yy compar-

tiendo el tercer lugar las unidades de gastroenterologia y la UCIP con un 12%.
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En relacion al segundo objetivo especifico: Se concluye que las caracteristicas so-
ciodemograficas de los cuidadores primarios que acompafiaron a sus hijos en las
Salas o Unidades del Hospital del Nifio “Dr. Ovidio Aliaga”, durante la tercera se-
mana de marzo del 2021, mostr6é que el 82% fueron de sexo femenino; en cuanto
la edad, la moda fueron los 42, la mediana los 32 y la media los 33 afios de vida;
en cuanto al estado civil 52% estaban casadas y 32% en pareja; la formacion aca-
démica se caracteriz0 por 46% de nivel secundario y 38% de nivel primario y en
cuanto a la distribucién por la ocupacion esta se caracterizé por un 56% de tareas
en el Hogar.

En relacién al tercer objetivo especifico: Mediante la aplicacion de la encuesta SER-
VPEF y La escala de LIKERT, para la dimension de FIABILIDAD predomino la mo-
derada insatisfaccion (32%); para la dimensién de SENSIBILIDAD predomino la in-
diferencia (30%), para la dimension de SEGURIDAD también predominio la indife-
rencia (30%); para la dimension de EMPATIA predomino la insatisfaccion moderada
(26%) y finalmente para la dimension de ELEMENTOS TANGIBLES nuevamente

predominio de la indiferencia con un 28%.
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X. RECOMENDACIONES.

- A la Unidad de Gestion de Calidad y Auditoria Médica del Hospital del Nifio “Dr.
Ovidio Aliaga”, respetuosamente se sugiere implementar un programa de fortaleci-
miento del Consentimiento Informado que tenga como transversal en todos sus
componentes primero el beneficio de los pacientes y segundo del proveedor de sa-
lud.

- A las autoridades del Hospital “Dr. Ovidio Aliaga” replicar y hacer estudios ciclicos
para busqueda de variables de asociacion de causalidad, para la adecuada mejora

continua de la calidad del ejercicio del consentimiento informado segin normativa.

- A las autoridades departamentales y nacionales, implementar ambientes, perso-
nal, equipamiento e insumos para unidades de informacion de modo que se consti-
tuyan en pilares de la mejora continua de la calidad, tomando como eje la participa-
cion, informacion, toma conjunta de decisiones y responsabilidad compartida con el

paciente o su cuidador primario.

- A las entidades cientificas medicas en general y a los profesionales de la salud de
gestion de la calidad y auditoria médica en particular, generar sociedades cientificas
especificas, para la emisién de normativas, que limiten la dispersion de los estudios

de investigacion y logren mejores resultados a la hora de realizar comparaciones.
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ANEXO 1

La Paz, 8 de marzo del 2021

Sefior

Dr. Héctor Mejia

JEFE DE ENSENANZA E INVESTIGACION
HOSPITAL DEL NINO "DR. OVIDIO ALIAGA"

Presente. -
Referencia: Solicita autorizacion para la toma de datos en Salas del Hospital.

Estimado Doctor, mediante el presente le hago llegar un cordial saludo deseando
éxitos en |las labores que desempena en nuestra prestigiosa Institucion.

Mi persona estéa realizando un Curso de Actualizacion para la Especialidad de
Gestion de Calidad y Auditoria Medica, dependiente del Posgrado de la Facultad
de Medicina de la Universidad Mayor de San Andrés, que tiene como modalidad
de egreso la realizacién de un Trabajo de Grado denominado: “EVALUACION
DE LA SATISFACCION DE LOS CUIDADORES PRIMARIOS DE PACIENTES
INTERNADOS EN LAS UNIDADES DEL HOSPITAL DEL NINO “DR. OVIDIO
ALIAGA” EN RELACION AL CONSENTIMIENTO INFORMADO RECIBIDO".

Este requiere de la toma de datos en las salas del Hospital mediante la aplicacion
de una encuesta a los Cuidadores Primarios y consulta de los expedientes
clinicos, a llevarse a cabo en la segunda y tercera de marzo del 2021, por lo que
solicito muy respetuosamente a su persona, el permiso para esta etapa de
obtencion de informacion.

Sin otro particular le saluda atentamente.

Dr. Miguel kﬁﬁ Huanca

Cl 2140248LP
Tel. Cel. 76502120
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ANEXO 2

CONSENTIMIENTO INFORMADO
Sefor(a)
Padre, Madre o Tutor del Paciente

El Postgrado de la Facultad de Medicina de la Universidad Mayor de San Andrés y
La Unidad de Terapia Intensiva Neonatal y Pediatrica del Hospital del Nifio, le invitan
a participar en esta encuesta, que indagara su opinidn y circunstancias sobre la
informacion que recibid en la Sala o Unidad del Hospital, con la finalidad de mejorar

el mismo.

Le pedimos que en uno los siguientes casilleros marque con una cruz su decision

sobre la participacion en esta encuesta:

ACEPTO participar en la encuesta: RECHAZOQO participar en la encuesta:

Indistintamente su respuesta, le agradecemos por el tiempo dispensado
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ANEXO 3

VALIDACION DE INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS

La Paz, 10 de marzo del 2021

Yo Patricia Philco Lima portadora del C.I. N° 4911052 L.P., por medio de la
presente, hago constar que he leido y evaluado el instrumento de recoleccion
de datos correspondiente al trabajo de Investigacion: “EVALUACION DE LA
SATISFACCION DE LOS CUIDADORES PRIMARIOS DE PACIENTES
INTERNADOS EN LAS UNIDADES DEL HOSPITAL DEL NINO “DR. OVIDIO
ALIAGA” EN RELACION AL CONSENTIMIENTO INFORMADO RECIBIDO”,
presentado por el Dr. Miguel Arcangel Quispe Huanca, con C.l. de 2140248
LP., para optar al grado de Especialista en Gestion de Calidad y Auditoria
Medica, el cual apruebo en calidad de validador.

P |
FIRMA: -1 {Coo—
ARNETDE
BTt 4811052 1P,

FECHA: 10/03/2021
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ANEXO 4

VALIDACION DE INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS

La Paz, 15 de marzo del 2021

Yo, Dra. Deisy Bocangel Jerez, portadora del C.I. N° 2200264 LP, por medio de
la presente, dejo constancia que he leido y evaluado el instrumento de
recoleccién de datos correspondiente al trabajo de Investigacion: * EVALUACION
DE LA SATISFACCION DE LOS CUIDADORES PRIMARIOS DE PACIENTES
INTERNADOS EN LAS UNIDADES DEL HOSPITAL DEL NINO “DR. OVIDIO
ALIAGA” EN RELACION AL CONSENTIMIENTO INFORMADO RECIBIDO",
presentado por el Dr. Miguel Arcangel Quispe Huanca, con C.1. de 2140248 LP.,
para optar al grado de Especialista en Gestion de Calidad y Auditoria Medica, el
cual apruebo en calidad de validador.

s

===

FIRMA— >3

Dra. Deisy Bocangel J.
COORDINADORA RESPONSABLE
Unidad de Calidad y Auditoria Medica

HOSPITAL DEL NINO

CARNET DE 44 - :
ol A C) ). &) £ 9
IDENTIDAD: 22003¢ 4.LP

FECHA: /5.1031.2021..
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ANEXO 5
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ANEXO 6

INSTRUMENTO DE RECOLECCION DE DATOS

N°de Formulario: |

N° DE Expediente Clinico: |

DATOS DEL(DE LA) PACIENTE

Sexo:

Fecha de registro:

Fecha de nacimiento:

Edad del(la) paciente en afios cumplidos:

Escolaridad (Ultimo nivel aprobado):

Localidad donde reside:

Sala o0 Unidad donde se encuentra internado:

Masculino:

Femenino:

Otro o Indeterminado:

[ .. 1 |
[ .. ] |
[ ]

Sin estudios:

_ Nivel Primario:
Nivel Secundario:

Nacionalidad:

Departamento:

Provincia:

Localidad o Ciudad:

Problema o enfermedad informada:

Diagnostico de ingreso en el Expediente Clinico:
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DATOS DEL(LA) CUIDADOR(A) PRIMARIO(A)

1cp Sexo:

2cp Edad del Cuidador Primario en ainos cumplidos:

3cp Ultimo aio cursado:

4cp Localidad donde reside:

5¢cp Estado Civil:

6¢cp Ocupacion:

7P valoracién subjetiva de su situacion economica
(Donde 1 es la peor y 7 la mejor situacion).

Hombre:

Muijer:

[ ]

Sin estudios:

Nivel Primario:

Nivel Secundario:

Técnico Medio:

Técnico Superior:

Licenciatura:

Postgrado:

Nacionalidad:

Departamento:

Provincia:

Localidad o Ciudad:

Casado(a):

En pareja:

Divorciado(a):

Viudo(a):

Soltero(a):

Estudiante

Tareas del hogar:

Empleado:

Autdnomo:

Desempleado:

Jubilado:

Otro:

Situacién econdmica

Peor Mejor

1 2 3 4 5 6 7
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ANEXO 7

UNIVERSIDAD MAYOR DE SAN ANDRES

FACULTAD DE MEDICINA, ENFERMERIA, NUTRICION Y

TECNOLOGIA MEDICA
UNIDAD DE POSTGRADO

ENCUESTA SERVPERF ADAPTADA

TEMA:
“EVALUACION DE LA SATISFACCION DE LOS CUIDADORES PRIMARIOS DE PACIEN-
TES INTERNADOS EN LAS UNIDADES DEL HOSPITAL DEL NINO “DR. OVIDIO ALIAGA”

EN RELACION AL CONSENTIMIENTO INFORMADO RECIBIDO’.

CUESTIONARIO 2: Percepciones

INSTRUCCIONES: Estimado(a) encuestado(a), su opinion es muy importante para
nosotros, las preguntas se refieren a lo que usted cree haber recibido o experimen-
tado en relacién a la Informacién verbal o escrita, que le dio su Médico en la Sala o
Unidad sobre la enfermedad de su hijo(a). Previa lectura de la pregunta, por favor,
encierre en un circulo su respuesta acomodando la misma en una escala de 1 al 7,
considerando 1 como la peor calificacion o fuertemente en desacuerdo y 7 como la
mejor calificacion o fuertemente satisfecho.

PERCEPCIONES

Totalmente

NO

PREGUNTAS

en desacuerdo de acuerdo

¢ El personal Médico le informé, orientd y explicé de
manera clara y adecuada sobre el Consentimiento In-
formado y/o Informacién Rapida?

3 4 5 6 7

Los Médicos que le dieron el Consentimiento Infor-
mado, en forma amable se dieron cuenta que usted no
comprendio. ¢ ofrecieron y repitieron la informacién
dada?

¢, Los Médicos a cargo que atendieron a su hijo(a), bus-
caron el primer momento oportuno para informarle qué
es el Consentimiento Informado y la Informacién Ra-
pida?

¢La Sala o Unidad tenia mecanismos para atender sus
guejas o reclamos, en caso de no haberle dado el Con-
sentimiento Informado acerca de la enfermedad de su
hijo(a)?

¢ La Sala o Unidad contaba con un Formulario de Con-
sentimiento Informado y Rechazo de tratamiento o in-
tervencion?

¢ Los Médicos a cargo le mantuvieron informado en
forma permanente con respecto a la evolucion de su
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hijo(a), examenes, procedimientos y tratamientos que
fueron realizados?

¢ El Consentimiento informado o Informacion Rapida le
fue dado en forma agil?

¢, Los Médicos estuvieron dispuestos a darle informa-
cion sobre la enfermedad de su hijo(a)?

¢, Los Médicos del Hospital a pesar de estar ocupados,
estuvieron pendientes para darle el Consentimiento In-
formado acerca de la enfermedad de su hijo(a)?

10

¢, Los médicos que le dieron el Consentimiento Infor-
mado y/o Informacion Rapida le inspiraron confianza?

11

¢ El Consentimiento Informado o Informacion Réapida
que recibié acerca de la enfermedad de su hijo(a), le
hizo sentir seguro?

12

¢, Los médicos que atendieron a su hijo(a) fueron ama-
bles con ély con usted?

13

¢ Los médicos del Hospital tuvieron el conocimiento ne-
cesario para responder a todas sus preguntas?

14

¢ El Hospital le dio el Consentimiento Informado o Infor-
macion Réapida acerca de la enfermedad de su hijo(a)
en forma individualizada?

15

¢ El Hospital contd con personal médico que le dieron
el Consentimiento Informado en relacién a la enferme-
dad de mi hijo (a) en forma personal?

16

¢ El personal médico se preocupé de informarle me-
diante el Consentimiento Informado o la Informacion
Ré&pida de las mejores opciones para el tratamiento
para su hijo(a)?

17

¢, Los médicos entendieron su necesidad de informa-
cion sobre la enfermedad de su hijo(a) y coordinaron
con usted las mejores opciones de tratamiento?

18

¢ El Hospital tenia horarios especificos para otorgar el
Consentimiento Informado o Informacién Rapida a to-
dos los pacientes?

19

¢ El Hospital contaba con equipos audiovisuales mo-
dernos para dar a conocer qué es el Consentimiento
Informado y la Informacién Rapida?

20

¢ El Hospital contaba con instalaciones fisicas limpias,
comodas y practicas para dar el Consentimiento Infor-
mado?

21

¢ El personal de médicos y enfermeras que le informa-
ron y atendieron la enfermedad de su hijo(a) se mos-
traron minuciosamente limpios?

22

¢ En el Hospital, la informacion visual acerca del Con-
sentimiento Informado o Informacién Répida fue llama-
tiva y atractiva?
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ANEXO 8

Table del Censo de Cuidadores primarios presentes en la 3ra semana del mes de marzo del 2021 en salas del Hospital del Nifio " Dr. Ovidio Aliaga"

Numero de .
Numero Qe Expediente Fecha de sala Sexo | Edad Lugar donde reside Observaciones
Formulario - registro - - — -
Clinico Nacionalidad | Departamento Provincia Localidad
1 277791 19/3/21 Oncologia cpf | 36 Boliviano Potosi Tacobamba Tacobamba Acepto
2 275902 19/3/21 Oncologia cpf | 36 Boliviano La Paz Murillo La Paz Acepto
3 275539 18/3/21 Oncologia cpf | 48 Boliviano La Paz Murillo El Alto Acepto
4 273760 19/3/21 Oncologia cpf | 42 Boliviano La Paz Murillo La Paz Acepto
5 275417 19/3/21 Oncologia cpf | 28 Boliviano La Paz Murillo La Paz Acepto
6 138121 19/3/21 Neurologia | cpm | 40 Boliviano La Paz Murillo El Alto Acepto
7 277784 19/3/21 Traumatologia| cpm | 35 Boliviano La Paz Murillo El Alto Acepto
8 277745 19/3/21 Cirugia cpf | 29 Boliviano La Paz Murillo La Paz Acepto
9 277731 19/3/21 Cirugia cpf | 39 Boliviano La Paz Murillo La Paz Acepto
10 277326 18/3/21 Traumatologia| cpom | 33 Boliviano La Paz Abel lturralde Ixiamas Acepto
11 270082 18/3/21 Cirugia cpm | 19 Boliviano La Paz Murillo El Alto Acepto
12 276631 18/2/21 astroenterologil cpf [ 26 Boliviano La Paz Murillo El Alto Acepto
13 277697 18/3/21 astroenterologil cpf [ 26 Boliviano La Paz Sud Yungas Palos Blancos Acepto
14 202888 18/3/21 Cirugia cpf | 24 Boliviano La Paz Murillo El Alto Acepto
15 271896 17/3/21 Quemados cpf | 32 Boliviano La Paz Murillo La Paz Acepto
16 273182 18/3/21 Quemados cpf | 30 Boliviano La Paz Murillo La Paz Acepto
17 240210 18/3/21 Neurologia cpf | 43 Boliviano La Paz Murillo El Alto Acepto
18 277522 18/3/21 Cirugia cpf | 40 Boliviano Beni Nicolas Suarez Cobija Acepto
19 277645 18/3/21 Cirugia cpm [ 38 Boliviano La Paz Murillo El Alto Acepto
20 277740 18/3/21 Cirugia cpf | 42 Boliviano La Paz Murillo La Paz Acepto
21 277366 18/3/21 Quemados cpf | 36 Boliviano La Paz Murillo La Paz Acepto
22 277046 18/3/21 astroenterologil cpf | 28 Boliviano La Paz Franz Tamayo Apolo Acepto
23 276030 18/3/21 astroenterologil cpf [ 17 Boliviano La Paz Mufiecas Chuma Acepto
24 277661 17/3/21 Traumatologia| cpf | 45 Boliviano La Paz Caranavi Caranavi Acepto
25 277764 18/3/21 Cirugia cpf | 33 Boliviano La Paz Murillo El Alto Acepto
26 274050 18/3/21 astroenterologil cpf [ 29 Boliviano La Paz Murillo El Alto Acepto
27 276419 18/3/21 astroenterologil cpf [ 32 Boliviano La Paz Caranavi Alto Beni Acepto
28 246542 18/3/21 Neurologia cpf | 24 Boliviano La Paz Murillo La Paz Acepto
29 277717 18/3/21 Neurologia cpf | 27 Boliviano Beni Vaca Diez Acepto
30 277115 18/3/21 Quemados | cpm | 27 Boliviano La Paz Murillo La Paz Acepto
31 277656 18/3/21 Quemados cpf | 28 Boliviano La Paz Murillo La Paz Acepto
32 274610 18/3/21 Quemados cpf | 21 Boliviano La Paz Murillo El Alto Acepto
33 276654 18/3/21 Neurocirugia | cpf | 41 Boliviano La Paz Murillo El Alto Acepto
34 277779 17/3/21 Infectologia [ cpf | 39 Boliviano La Paz Caranavi Alto Beni Acepto
35 277412 17/3/21 Quemados cpf [ 30 Boliviano La Paz Nor Yungas Acepto
36 277333 18/3/21 Quemados cpf | 26 Boliviano La Paz Murillo La Paz Acepto
37 213600 18/3/21 Cirugia cim | 37 Boliviano La Paz Murillo El Alto Acepto
38 271761 18/3/21 Traumatologia| cpf | 33 Boliviano La Paz Murillo La Paz Acepto
39 216391 18/3/21 Cirugia cpf | 31 Boliviano La Paz Murillo El Alto Acepto
40 271115 18/3/21 Cirugia cpf | 28 Boliviano La Paz Murillo El Alto Acepto
41 202044 18/3/21 Cirugia cpf | 30 Boliviano Oruro Cercado Oruro Acepto
42 169528 18/3/21 Neurocirugia | cpf | 39 Boliviano La Paz Murillo El Alto Acepto
43 246890 18/3/21 Neurocirugia | cpf | 42 Boliviano La Paz Larecaja Mapiri Acepto
44 277750 18/3/21 Quemados cpf | 34 Boliviano Potosi Tomas Frias Potosi Acepto
45 277785 19/3/21 UCIP cpf 39 Boliviano La Paz Murillo El Alto Acepto
46 277623 20/3/21 UCIP cpm [ 22 Boliviano Oruro Cercado Oruro Acepto
47 277130 20/3/21 UCIP cpf | 42 Boliviano La Paz Murillo La Paz Acepto
48 277735 20/3/21 UCIP cpm | 30 Boliviano La Paz Murillo El Alto Acepto
49 274827 20/3/21 UCIP cpf | 29 Boliviano La Paz Murillo La Paz Acepto
50 277466 20/3/21 UCIP cpf | 29 Boliviano Oruro Cerado Oruro Acepto
51 277231 19/3/21 Oncologia f 34 Boliviano La Paz Loayza Hornoni Acepto
52 267279 17/3/21 Traumatologial m 53 Rechazo
53 277782 18/3/21 Neurocirugia f 31 Rechazo
54 277725 18/3/21 Quemados m Boliviano La Paz Murillo La Paz Rechazo
55 277434 19/3/21 Oncologia m 44 Boliviano La Paz Murillo La Paz Rechazo
56 277614 22/3/21 UCIP m 29 Boliviano La Paz Murillo El Alto Ausente
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ANEXO 9

CUADRO DE CALCULO DE LA SATISFACCION POR DIMENSIONES DE LA INVESTIGACION DE PA-

CORI (25
Insatisfecho | Total Insa- | Satisfe- | Total Sa- F-li—;)kt)ﬁ:- % de Insa- | % Satisfe-
(fa) tisfecho cho (fa) | tisfecho dad tisfechos chos
Fiabilidad
Edad 18-
(afios) 30 23 47 47 93 140 34 66
>30 24 46
Capacidad de respuesta
Edad 18-
(afios) 30 26 48 44 92 140 34 66
>30 22 48
Seguridad
Edad 18-
(afios) 30 20 40 50 100 140 29 71
>30 20 50
Empatia
Edad 18-
(afios) 30 19 31 51 109 140 22 78
>30 12 58
Aspectos tangibles
Edad 18-
(afios) 30 29 60 41 72 132 45 55
>30 31 31

Fuente: Elaboracion propia, junio 2021 (fa= frecuencia absoluta)

CUADRO DE QALCULO DE LA
SATISFACCION POR DIMEN-
SIONES DE LA INVESTIGA-

CION DE RIOS (26)
% Defi- | % Efi-
ciente ciente
Fiabilidad
| 27| 73
Capacidad de respuesta
| 32 68
Seguridad
| 33] 67
Empatia
| 24| 76
Aspectos tangibles
| 30 | 70

Fuente: Elaboracion propia, junio

2021
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ANEXO 10. DIAGRAMA DE GANTT DEL TRABAJO DE INVESTIGACION DE QUISPE HM.

ANO 2021
Meses FEBRERO MARZO ABRIL MAYO JUNIO
ACTIVIDADES Semanas 1| 2| 3| 4 5/ 6] 7/ 8 10111[12|13/14|15|16(17]18[19|20
[Clases magisrales e mieraccion

docente virtual

Revision bibliografica

1° listado de contenidos

Grupos de discusion

Elaboracion 17 Elaboracion y entrega
del Informe Preliminar

Entrega 1° Informe

Clases magistrales e interaccion
docente virtual

Revision bibliografica

2° listado de contenidos

Grupos de discusion

Definicién de variables

Elaboracion 2° Elaboracion y entrega
del Informe Preliminar

Elaboracion de la encuesta

Prueba piloto

Validacion

Encuesta definitiva y guién entregado

Adiest. Encuestadores

Realizacion de encuestas

Analisis de Encuestas

Confeccién plan informético

Introduccién de datos

Explotacién plan informatico

Andlisis datos cuantitativos y
cualitativos

Informe avance de resultados

Elaboracion 3° Elaboracién y entrega
del Informe Preliminar

Entrega 2° Informe.

Interaccion Tutorial virtual

Revision bibliografica

3° y 4| listado de adecuacion y
complemento de contenidos

Elaboracion y entrega de productos
intermedios

Elaboracion y entrega del Informe final
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ANEXO N° 11 CUADRO COMPARATIVO DE ESTUDIOS PUBLICADOS POR
COINCIDENCIA DE CARACTERISTICAS CON EL ESTUDIO REALIZADO

Caracteristicas

Satisfac-

Autor y Afio | Ambito Método cion del Consenti- Descrip- | Cali-
L SER- : miento infor- )
pediétrico usuario ex- tivo dad
VPERF mado
terno
Quispe HM
2021) v v v v v v
Pacori LS (2019) v v v X X 4
Rios MA (2018) v X v X v v
Martinez EA
(2021) X v 4 X X v
Pardave PS
(2020) X 4 v X v v
Gomez DC
(2020) X v v X X v
Aguilar GC
(2019) X v v X v v
Cumpa IP (2019) X v v X v v
Leon ZR (2018) X X v X X v
Canzio MC X v v X v v

(2019)

Fuente: Elaboracion propia, 2021.
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