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Factibilidad, eficacia y satisfaccion lograda
por la intervencion transdisciplinaria de un
comité de ética clinico-hospitalario. Un estudio
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transdisciplinary intervention of a clinical-hospital ethics
committee. A qualitative and quantitative study
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RESUMEN

Introduccion. Las funciones del Comité de
Etica Clinica (CEC) son educativas, normativas,
consultivas, mediadoras y reflexivas. Como
cualquier servicio de salud, las consultas de
casos a un CEC deben ser sujetas a revisién y
mejora de la calidad.

Los objetivos fueron evaluar la factibilidad,
la efectividad y la satisfaccién de las
recomendaciones ético-asistenciales dadas
por el CEC, y evaluar su impacto en el equipo
tratante y en la familia.

Poblacion y métodos. Estudio descriptivo,
retrospectivo, cualicuantitativo, de casos clinicos
presentados en el Comité de Etica Clinica del
hospital desde el 1 de enero de 2013 hasta el
31 de diciembre de 2017, segtin datos del libro
de actas, historias clinicas, registros dela Oficina
de Comunicacién a Distancia y entrevistas
semiestructuradas al equipo de salud.
Resultados. Se analizaron 108 casos
(106 pacientes), 73 casos con encuesta y registros,
y 35 solamente con registros. Los motivos
principales mds frecuentes de consulta fueronlos
siguientes: adecuacién del esfuerzo terapéutico
(46/42,6 %), compromiso neurolégico grave
(15/13,9 %), calidad de vida del paciente
(11/10,2%), conflictos entre el paciente, la familia
y el sistema de salud (7/6,5 %), y rechazo del
tratamiento por la familia (6/5,6 %).

Se hallaron niveles altos de satisfaccién (> 95 %)
y niveles moderados de factibilidad (> 74 %)
y efectividad (> 85 %). Solo en 50/108 casos
(46,3 %) quedo registro en la historia clinica de
la consulta al CECy el 44 % de los profesionales
opiné que la consulta tuvo un impacto positivo
en la familia y en el paciente.

Conclusiones. Los resultados contribuyeron
a descubrir oportunidades de mejora,
especialmente en la documentacién y en la
comunicacién en el proceso de consulta.
Palabras clave: comités de ética clinica, ética
clinica, consultoria ética, privacion de tratamiento,
mejoramiento de la calidad.
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INTRODUCCION

Las funciones de un Comité de
Etica Clinica (CEC) son variadas y
pueden clasificarse como educativas,
normativas, consultivas, mediadoras
y reflexivas.! Respecto de las tres
dltimas, se considera que, como
cualquier servicio de salud, las
consultas de casos individuales a un
CEC deben estar sujetas a revisién y
mejora de la calidad.*® Sin embargo,
las diferencias fundamentales con los
servicios asistenciales de clinica hacen
que la evaluacién de la excelencia y la
calidad de las consultas de ética clinica
sea problemadtica y dificil.”!! Es posible
que por este motivo la investigaciéon
de estos aspectos sea poco frecuente.

Los objetivos fueron evaluar
la factibilidad, la efectividad y la
satisfaccién de las recomendaciones
dadas por el CEC a los problemas
ético-asistenciales y, ademds, valorar
el impacto de las recomendaciones en
el equipo tratante y en la familia.
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POBLACION Y METODOS

Estudio descriptivo, retrospectivo
y cualicuantitativo, sobre los casos clinicos
presentados en el CEC del hospital desde el
1 de enero de 2013 hasta el 31 de diciembre de
2017. Se basé en datos del libro de actas, las
historias clinicas (HC), registros de la Oficina de
Comunicacién a Distancia (OCD) y entrevistas
semiestructuradas a miembros del equipo de
salud que participaron en la presentacién del
paciente. Se excluyeron los casos en los que no se
pudo obtener el documento de HC.

Los resultados de items de la HC que
presentaban una evaluacién subjetiva fueron
acordados entre los investigadores y ordenados
segun una escala de Likert en 3 categorias (En
nada, Parcialmente y Totalmente).

Una de las autoras (MDLP) realiz6 entrevistas
al equipo tratante personalmente y por via
telefénica o por correo electrénico cuando eran
pacientes consultados por otra institucién.

Los items subjetivos de la encuesta a
profesionales fueron recabados segin una escala
de Likert de 5 grados (ver Anexo electrénico:
Formulario de encuesta y operacionalizacion

FiGura 1. Flujograma de los casos del estudio

de variables). Para facilitar su reporte, estos
resultados se agruparon en tres categorias:
desfavorable y favorable, como categorias
extremas, y parcial, la central. Respecto de los
motivos de consulta, los encuestados podian
marcar, en una lista de opciones, el motivo
principal, otros motivos secundarios y finalmente,
mediante texto libre, podian agregar otros
motivos. En los casos sin encuesta disponible, se
atribuyeron los motivos principales y secundarios
segun el andlisis de los registros.

Para facilitar la comunicacion, las variables se
agruparon en 3 grupos: factibilidad, efectividad y
satisfacciéon (FES).

Se garantizo el anonimato de todos los casos
evaluados y de los profesionales entrevistados
mediante métodos convencionales.

El consentimiento informado fue realizado en
forma oral. Para la recoleccién y andlisis de datos,
se utilizé6 REDCap®, Excel® y métodos estadisticos
descriptivos convencionales.

El estudio fue aprobado por la Direccién de
Docencia e Investigacién del Hospital de Pediatria
S.AM.I.C. Prof. Dr. Juan P. Garrahan.
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RESULTADOS

De los 122 casos, 14 fueron excluidos por
falta de datos, solicitud aislada de autorizacién
de medicacién o consultas breves resueltas
individualmente por un miembro del CEC.

El andlisis final quedd en 108 casos
(106 pacientes), 73 casos con encuesta y registros,
y 35 solamente con registros (HC, libro de actas
y OCD) (Figura 1). La distribucién de casos
presentados por afio es regular y los datos
demograficos de los pacientes se detallan en la
Tabla 1.

Los motivos principales mds frecuentes de
consulta fueron los siguientes (n/%): adecuacién
del esfuerzo terapéutico (46/42,6 %), compromiso
neurolégico grave (15/13,9 %), calidad de vida
del paciente (11/10,2 %), conflictos surgidos
entre el paciente, la familia y el sistema de salud
(7/6,5 %), y rechazo del tratamiento por la
familia (6/5,6 %). Todos los motivos principales
de consulta se consignan en la Figura 2 y los
motivos principales y secundarios agrupados, en
la Figura 3 (en Anexo electrénico).

El niimero de reuniones por caso tuvo una
mediana de 1 (rango 1-5); 20 (19 %) fueron de
urgencia. Solo en 1 caso el CEC tuvo la iniciativa
de dar intervencién judicial y en 4 oportunidades
recomend¢ dar intervencién a organismos
protectores de los derechos de la nifiez y la
adolescencia.

FIiGuraA 2 Motivos principales de consulta

En la Tabla 2 se puede ver un listado no
exhaustivo de las especialidades que participaron
en las consultas al CEC (en Anexo electrénico).

En todos los casos se realizé un informe con
recomendaciones escritas; sin embargo, solo en
31 (28,7 %) dicho documento estaba en la HC.
A estos 31 casos se suman 19 (17,6 %) donde un
profesional de salud realiz6 una transcripciéon

TasLa 1. Consultas por afio y demografia

Afio Consultas
n (%)
2013 18 (16,7)
2014 21 (19,4)
2015 23 (21,3)
2016 24 (22,2)
2017 22 (20,4)
Demografia
Sexo
Masculino 62 (58)
Femenino 43 (41)
Intersexo 1(1)
Edad
Neonato 2(1,9)
1-24 meses 42 (38,8)
2-13 anos 47 (43,5)
13-15 afios 6 (5,6)
> 16 afios 10 (9,3)
Edad sin datos 1(0,9)
n: nimero.

Adecuacién del esfuerzo terapéutico I 42,59 7,
Compromiso neuroldgico grave |E————— . 1339 %
Calidad de vida m— 10,19 %
Conflicto paciente-familia-sistema | 6,48 %

Rechazo de tratamiento por la familia  |— 5,56 %

Permiso de uso de fdrmaco [ 3,70 %

Tratamiento excesivo solicitado por la familia [ 3,70 %
Falta de adherencia al tratamiento = 3,70 %
Incertidumbre legal I 3,70 %

Conflicto entre el médico y la familia W8 1,85 %

Rechazo de tratamiento por el paciente Bl 1,85 %
Tratamiento excesivo solicitado por los médicos M 0,93 %
Estado vegetativo permanente B 0,93 %
Terminalidad ™ 0,93 %

0% 5%

10% 15%

20% 25% 30% 35% 40% 45%
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parcial en la HC. Es decir que solo en 50 de los
108 casos (46,3 %) quedo registro en la HC de la
consulta realizada al CEC.

Perfil y opiniones de los profesionales
entrevistados

Respondieron 73 profesionales (69,4 %), 54 de
sexo femenino (73,9 %) y con una media (rango)
de edad y antigtiedad laboral de 49 (35-63) y 12
(4-40) afios respectivamente. Las especialidades,
con el drea de experiencia de algunas, se detallan
en la Tabla 3 (en Anexo electronico). Los casos
no encuestados fueron por imposibilidad de
contactar al equipo tratante (29), negativa a ser
entrevistados o no recordar el caso (6).

En 46 casos (64 %), los profesionales no
modificaron sus opiniones iniciales, en 16
(22 %), 1o hicieron parcialmente y, en 10 (14 %),
modificaron su opinién. Asimismo, 58 (80 %)
afirmaron que la consulta al CEC aument6 sus
competencias para abordar casos dificiles, 10
(14 %) lo consideraron de manera parcial y 5 (6 %)
que no la aumentaron.

Respecto de si la consulta contribuyé a
aclarar las dudas legales, 38 profesionales (52 %)
opinaron que contribuyd, 15 (21 %) dijeron que
la contribucién fue parcial, en tanto que 20 (27 %)
consideraron que no contribuy®.

Los resultados clasificados como de
factibilidad, efectividad y satisfaccién se resumen
a continuacion. Se detallan en forma completa en
la Tabla 4.

Factibilidad

De los encuestados, 63 (86 %) consideraron
que las sugerencias del CEC llegaron dentro de un
plazo oportuno para la toma de decisiones con el
paciente, 60 (82 %) consideraron que la consulta
al CEC facilité la adecuada toma de decisiones
del equipo de salud y, respecto a la puesta en
préctica de las decisiones, 54 (74 %) las sintieron
facilitadas.

Se pudo evaluar coherencia entre la conducta
y la recomendacién en 59 casos (54,6 %). La
recomendacion se siguié totalmente en 50 (85 %).

Efectividad

En cuanto a si la recomendacién del CEC
impact6 positivamente en la familia o en el propio
paciente, 31 profesionales (44 %) consideraron que
si. La consulta al CEC no empeoro la situacion
para 68 encuestados (93 %).

De los 108 casos registrados, se pudo evaluar
coherencia en la evolucién real y en la esperada

en 55 (50,9 %), que coincidié en 47 (91 %) de los
casos de manera total o parcial.

Satisfaccion

Hubo acuerdo con la recomendacién brindada
por el CEC en 69 (95 %) profesionales. Acerca
de la inversién de tiempo en la preparacién y
ejecucion de la consulta, estuvo justificada por el
resultado para 71 encuestados (97 %); la consulta
al CEC fue una experiencia globalmente positiva
para 70 encuestados (96 %).

Los comentarios que hubo en 38/73 encuestas
(52 %) se reportan agrupados por temas en la
Tabla 5 (en Anexo electrénico).

DISCUSION

Se han encontrado pocos estudios, en adultos
o pedidtricos, con los cuales contrastar los
resultados aqui presentados. En la Tabla 6 se
expone una sintesis de los resultados de este
trabajo comparados con la literatura hallada.'>*

Los indicadores de calidad habitualmente
se clasifican como de estructura, proceso y
resultado.?® En esa légica, los hallazgos
clasificados como FES (factibilidad, efectividad y
satisfaccion) son de resultados de la consulta ética.
Cuantificar los resultados de la consulta ética es
dificultoso. Tanto es asi, que sigue en discusién
si son resultados lo que hay que evaluar o si la
actividad consultiva ética se debe evaluar solo en
las estructuras y procesos.>**?” Por eso se puede
considerar incorrecto evaluar a un CEC sobre
la base de criterios de factibilidad, efectividad y
satisfaccion. Se puede decir que las mencionadas
caracterfsticas no son objetivos del CEC, sino que
el objetivo es dar recomendaciones correctas o
buenas, fundamentadas en razonamientos éticos
solidos y justos.?

Si una recomendacién es la mds correcta,
podria importar poco la factibilidad, la
satisfaccién, etc. Sin embargo, es facil imaginar
escenarios donde el CEC puede hacer
recomendaciones correctas desde el punto de
vista ético, pero que el equipo tratante no logra
llevar a cabo, no por falencia de la recomendacion,
sino por fallas del equipo. También podria
suceder que recomendaciones éticamente
perfectas no sean satisfactorias para el equipo
tratante. Por otro lado, un CEC puede hacer
razonamientos éticamente correctos, pero llegar
a recomendaciones equivocadas si el equipo
tratante no ha hecho una evaluacién técnico-
médica acertada de los diagnésticos, alternativas
terapéuticas y probabilidades prondsticas.
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Por eso, no alcanza con hacer recomendaciones
correctas, ya que un objetivo principal del CEC es
que lo correcto ocurra en el paciente. Si esto no
pasa, igualmente se puede atribuir falla al CEC
en objetivos centrales de su funcionamiento, como
son crear consenso, mediar, manejar conocimiento
y actitud inquisidora frente a las posibilidades
clinicas.

En la diada CEC-equipo tratante, cuyo
propésito es consensuar aquella decisién que
mejor respete los valores del paciente y su
familia, poco importa en la practica qué grupo “se
equivoca” mds. Lo realmente importante es que

TasLA 4. Factibilidad, efectividad y satisfaccion

ambas partes no pierdan el objetivo que los retine
y que siempre se busque la mejora continua.
Desde otra perspectiva, Mercurio® aborda
el problema de cuantificar el desempefio de
un CEC igualdndolo a “satisfaccién del grupo
tratante y /o la familia”,'® argumento también
defendido por Delany y Hall.® Ya se analizaron
algunas debilidades de homologar satisfaccion
con desempefio, que se suman a las expuestas
por otros autores.® Otro riesgo de buscar la
satisfaccion del grupo tratante es el de convertir
al CEC en solo un brazo mds de la institucién, que
ejerza poder de persuasién sobre el paciente y su

Factibilidad

Fuente Variable En nada Casi Parcialmente Casi Totalmente
nada totalmente
Encuesta  ;En cudnto la consulta al CEC facilit6 la 2 0 1 25 35
adecuada toma de decisiones B %) 0 %) (15 %) (34 %) (48 %)
del equipo de salud?
Encuesta  ;En cudnto la consulta al CEC facilité 1 2 16 24 30
la puesta en practica de las decisiones? (1 %) (3 %) (22 %) (33 %) (41 %)
Encuesta  ;En cudnto las recomendaciones del CEC, 3 0 7 14 49
ya sean verbales o escritas, le llegaron a tiempo (4 %) 0 %) (7 %) (14 %) (67 %)
para la toma de decisiones con el paciente?
HC Coherencia conductas/recomendacién 1 8 50
(2 %) (13 %) (85 %)
Efectividad
Fuente Variable En Casi Parcialmente Casi Totalmente N
nada nada totalmente
Encuesta  ;En cudnto la recomendacién del CEC impactd 9 7 23 14 17 70
positivamente en la familia o (13 %) (10 %) (33 %) (20 %) (24 %)
en el propio paciente?
Encuesta  La consulta al CEC empeord la situacién 66 2 3 0 2 73
(90 %) (3 %) (4 %) (0 %) (3 %)
HC Coherencia evolucién real / esperada 5 3 47 75
9,0 %) (5,5 %) (85,5 %)
Satisfaccion
Fuente Variable En Casi Parcialmente Casi Totalmente N
nada nada totalmente
Encuesta  ;En cudnto acordé con la recomendacién? 0 0 4 10 59 73
0%)  (0%) (5 %) (14 %) (81 %)
Encuesta La inversién de tiempo en la preparacién y 0 1 1 1 60 73
ejecucion de la consulta al CEC estuvo 0%) (1,4%) (1,4 %) 15 %) (82,2 %)
justificada por el resultado
Factibilidad
Fuente Variable En Casi Parcialmente Casi Totalmente N
nada nada totalmente
Encuesta La consulta al CEC fue una experiencia 0 2 1 8 62 73
globalmente positiva 0 %) 3B %) 1 %) (11 %) (85 %)

HC: historia clinica; CEC: comité de ética clinica.
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TaBLA 6. Comparacion de resultados con otros estudios
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TaBLa 6. (Continuacién)
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familia, conformando algo similar al imperialismo
cultural descripto por DeMichelis.”

Otras medidas de efectividad de los CEC
propuestas son la disminucién de dias de
internacién en unidades de cuidados intensivos
(UCI) y el uso de tratamientos de soporte vital
en pacientes que no sobreviven, abordada
por Schneiderman y cols., en dos estudios.’**
Esta segunda medida de resultado conlleva la
sospecha del sesgo referido a veces como el de la
“profecia autocumplida”. Es l6gico pensar que, si
se disminuye el soporte vital, consecuentemente
disminuird la supervivencia en UCI. Por lo tanto,
no se puede concluir solamente con esos datos
que esa disminucién haya sido correcta, excesiva
o insuficiente.

Ejemplos de posibles profecias autocumplidas
dan fundamento a esta objecién e incluyen casos
individuales y conductas sistemadticas. Austin
y cols. describen una paciente con prondstico
estimado como ominoso, donde el equipo de
salud y la familia acordaron la interrupcién
del soporte vital, solo demorada unos dias
para permitir que lleguen familiares alejados
geograficamente. Esta demora permiti6 la
recuperacién completa de la paciente y demostrar
que el pronéstico no era acertado.* Green y cols.,
describen la decisién sistemdtica del retiro de la
oxigenacién por membrana extracorpdrea por
futilidad pulmonar a los 5 a 14 dfas de asistencia
en pacientes con caracteristicas clinicas similares
que posteriormente se comprobé que podian
sobrevivir si se mantenia el soporte durante un
tiempo mads prolongado.” Becker y cols., en su
estudio del modelo pronéstico de hemorragia
intracraneana, describen cémo la decisién de
retiro de soporte vital y el pesimismo influyen
en la toma de decisiones mds que otros factores
objetivos, tales como tamario de la hemorragia
o la escala de Glasgow.* Ferrand y Racine, en
un trabajo reciente, analizan las dificultades
que enfrenta el equipo de salud para la toma
de decisiones basada en el prondstico, lo que
refuerza la necesidad de mantenerse humilde y
con mente abierta en las discusiones basadas en
estimaciones prondsticas.*

En relaciéon con la taxonomia (factibilidad,
efectividad y satisfaccién), no se pretende que sea
universalmente aceptada, ya que su utilizacién
es claramente discutible. Por ejemplo, los items
de factibilidad pueden ser interpretados como
de satisfaccion (“las recomendaciones llegaron
a tiempo”) o efectividad (“facilité la puesta
en préctica”, “coherencia entre conductas y
recomendacién”). Como muchas taxonomias, esta
es tan solo un intento de hacer mds comprensible
el andlisis de temas complejos de bordes difusos.

Otras limitaciones de este trabajo surgen
de la metodologia aplicada. Gran parte de la

informacion obtenida proviene de las respuestas
del personal de salud encuestado, las cuales estan
sujetas a riesgos de sesgos. Individualmente, los
entrevistados pueden inclinar sus respuestas
hacia la cortesia debido a deseos, conscientes o no,
de agradar o por respeto a la institucién. En forma
opuesta, pueden ocurrir sesgos negativos en las
mismas respuestas. No existe manera de descartar
o dimensionar hacia qué lado ocurrieron estos y
otros sesgos del método de encuestas.

A diferencia de otras investigaciones,'5*3¢
este estudio abordé la experiencia de los
pacientes y sus familias a través de la opinion del
equipo tratante. En ningtin momento se intent6
abordarlas directamente. Aunque siempre se
explicita, en las recomendaciones por escrito y
en la reunién con el equipo tratante, que el CEC
estd disponible para cualquier necesidad que
pueda manifestar la familia, es muy raro que esta
solicitud ocurra. Posiblemente, esto se deba a que,
desde sus origenes, el CEC del Hospital Garrahan
se formé como un érgano consultivo del equipo
tratante y es a él adonde se dirigen los esfuerzos.
En la mayoria de los casos, el equipo tratante tiene
un fuerte vinculo con el paciente y su familia,
por lo que la intromisiéon del CEC en esa relacién
médico-paciente puede ser vista como una
desventaja que puede generar efectos adversos
o insatisfacciéon.”” Cuando el equipo tratante
pide la colaboraciéon del CEC para realizar la
devolucién de los resultados de la reunién a la
familia, esta se canaliza mediante la participacién
de entre 1y 3 miembros del CEC.

Estdn descriptas otras metodologias para
evaluar el desempefio de los consultores
individuales, pequefios grupos o comités para
las consultas éticas, que no han sido abordadas
en esta investigacion, como el andlisis de la
estructura del CEC o el proceso de realizaciéon
de la consulta.”®. Las evaluaciones de estructura
se enfocan en los componentes, certificaciones y
competencias de los miembros del CEC. Otros
andlisis de procesos son, por ejemplo, el andlisis
del informe escrito producido en la consulta ética
mediante una herramienta holistica desarrollado
por Pearlman y cols.,’” o mediante listas de
verificacién por Flicker y cols.*

Teniendo en cuenta las limitaciones y
problemas mencionados en este estudio y por
otros autores,*'"'? consideramos que los resultados
de este trabajo son relevantes. Son el paso inicial en
nuestro hospital en la aplicacién de herramientas
de mejora continua para el fortalecimiento de los
procesos utilizados por el CEC.

CONCLUSIONES

Este trabajo revel6 altos niveles de satisfaccién
(> 95 %) y moderados de factibilidad (> 74 %) y
efectividad (> 85 %). E1 80 % de los profesionales
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afirm6 que la consulta al CEC aumenté sus
competencias para abordar casos dificiles y el
51 %, que contribuy¢ a aclarar dudas legales.
Sin embargo, solo el 44 % opiné que la consulta
tuvo un impacto positivo en la familia y el
paciente. Los hallazgos del estudio impulsaron
mejoras en el desarrollo de las consultas al
CEC, especialmente en la documentacidn, la
comunicacién en el proceso de consulta y en la
reevaluacién del contacto directo de los padres y
pacientes con el CEC. B
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ANEXO

FiGura 3. Motivos principales y secundarios agrupados

Adecuacién del esfuerzo terapéutico I 27,4 7
Compromiso neuroldgico grave E——————— 17,8 7,
Calidad de vida EE— 14,3 %
Incertidumbre legal IE— 8 ¢ 1 Y%
Tratamiento excesivo solicitado por la familia |- 6,1 %
Falta de adherencia al tratamiento [ 4,8 %
Conflicto del paciente y la familia con el sistema |— 43 9
Conflicto entre el médico y la familia -l 39 %
Conflicto entre médicos 3,9 %
Rechazo de tratamiento por la familia e 3,5 %
Tratamiento excesivo solicitado por médicos mmm 2,2 %
Estado vegetativo permanente 2,2 %
Terminalidad mm 2,2 %

Rechazo de tratamiento por el paciente M 1,3 %

0% 5% 10% 15% 20% 25%  30%

Uno o mds motivos por caso. Total = 230 motivos en 108 casos.

TaBLA 2 Especialidades participantes en las consultas

Especialidad n % Especialidad n %
1. Salud mental 34 11,4 19. Ortopedia y traumatologia 5 1,7
2. Cuidados paliativos 32 10,7 20. Neonatologfa 5 1,7
3. Neurologia 32 10,7 21. Bioética 5 1,7
4. Servicio social 20 6,7 22. Cirugfa cardiovascular 3 1
5. Cardiologia 16 54 23. Cirugia pldstica y quemados 3 1
6. Hematooncologia 16 54 24. Dermatologia 3 1
7. Neurocirugfa 15 5 25. Errores congénitos del metabolismo 3 1
8. Nefrologia 13 43 26. Patologia espinal 3 1
9. Genética 12 4 27. Terapia intensiva 3 1
10. Gastroenterologia 8 2,7 28. Trasplante de médula ésea 3 1
11. Neumonologia 8 2,7 29. Radiologfa e intervencionismo 3 1
12. Pediatria 8 2,7 30. Clinicas interdisciplinarias 2 0,7
13. Cirugfa general 7 2,3 31. Endoscopia respiratoria 2 0,7
14. Hepatologia 6 2 32. Hemoterapia 2 0,7
15. Crecimiento y desarrollo 5 1,7 33. Infectologia 2 0,7
16. Endocrinologia 5 1,7 34. Adolescencia 2 0,7
17. Nutricién 5 1,7 35. Urologia 1 0,3
18. Oftalmologia 5 17 36. Diagnéstico por imdgenes 1 0,3
Total 298 100

n: nimero.
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TaBLA 3. Especialidad profesional y drea de experiencia* de los entrevistados

Especialidad y area de experiencia n % Especialidad y area de experiencia n %
Clinica pediatrica 22 30,14 Cuidados paliativos 3 411
Clinica general 13 17,81 Neurologia 3 4,11
Internaciéon 6 8,22 Enfermedad neuromuscular 2 2,74
Emergencia 2 2,74 Epilepsia 1 1,37
Condiciones crénicas complejas 1 1,37 Crecimiento y desarrollo 2 2,74
Terapia intensiva 13 17,81 Trasplante hepatico 2 2,74
Terapia intensiva general 12 16,44 Oftalmologia 2 2,74
Inmunocomprometidos 1 1,37 Errores congénitos del metabolismo 2 2,74
Nefrologia 7 9,59 Servicio social 1 1,37
Nefrologia 4 5,48 Quemados 1 1,37
Trasplante renal 3 4,11 Neonatologia 1 1,37
Hematooncologia 7 9,59 Radiologia 1 1,37
Hematologia no maligna 1 1,37 Radiologfa intervencionista 1 1,37
Oncologia 6 8,22 Kinesiologia 1 1,37
Salud mental 5 6,85 Kinesiologia pediatrica 1 1,37
Psicologia 2 2,74
Psiquiatria 2 2,74
Oncologfa 1 1,37
Total general 73 100
n: nimero
*Area de experiencia segin lo manifestado por el encuestado.
TaBLA 5. Comentarios agrupados por temdticas
Temas n %o
Valora positivamente la actividad 10 13,7
Mayor visibilidad de las recomendaciones en la historia clinica 7 9,6
Recomendaciones solo verbales; las escritas llegaron tarde o no llegaron 3 4,1
Insatisfaccion con el CEC 3 41
Deseo de seguimiento del caso 2 2,7
Recomendaciones mds expeditivas 2 2,7
Proponen al CEC como actividad educativa para médicos jovenes y residentes 2 2,7
Desconfianza de imparcialidad 1 1,4
Queja porque se dedica a responder cémo y no qué 1 1,4
Mas objetividad. “Al poner imdgenes durante la presentacién, se vuelve menos objetivo el caso. 1 14
Genera mayor impacto para quienes no vienen viendo al paciente asiduamente,
y hay mucha diferencia entre quienes lo conocen y quienes no”.
Mis subjetividad. “Yo sugerirfa que se viera al paciente previo a la toma de decisiones para evitar 1 1,4
la despersonalizacion del paciente. Deberia el CEC conocerlos, conocer al paciente y al equipo tratante”.
Mayor participaciéon del CEC en la comunicacién de las decisiones 1 1,4
Se sinti6é subestimado por un miembro del CEC 1 1,4

CEC: comité de ética clinica; n: niimero.
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Especialidad principal:

Sexo: Edad: Antigliedad profesional:

Area de experiencia:

Marque el o los motivos de consulta al Comité de Etica Clinica (CEC)

(Puede marcar varios y cologue un “1* en el principal)

[0 Adecuacidn esfuerzo terapéutico
[ Incertidumbre legal (deber de denunciar,
riesgo de cometer mala praxis, etc.)
[ Falta de adherencia al tratamiento
LI Calidad de vida
| Terminalidad (expectativa de vida < & meses)
| Compromiso neuroldgico grave
| Estado vegetativo permanente

[ 1 I oy

=1

Tratamiento excesivo solicitado por médicos
Tratamiento excesivo solicitado por familia
Rechazo de tratamiento por la familia

Rechazo de tratamiento por paciente
Conflicto entre médicos del equipo

Conflicto entre equipo médico y familia
Conflicto entre paciente-familia y sistema de
salud (hospital, obra social, prepaga, etc.)

O Dtrofs {andtelo/s en el reverso)

Margque con una X la puntuacién que considere mas acorde en su opinidn

1. En nada, 2. Casi nada, 3. Parcialmente, 4. Casi totalmente, 5. Totalmente

2

ZEn cudnto acordd con la recomendacién?

ZEn cuanto la consulta CEC facilito la adecuada toma de
decisiones del equipo de salud?

£En cudnto la consulta al CEC facilitd la puesta en prictica de
las decisiones?

4En cuanto las recomendaciones del CEC, ya sean verbales o

escritas, le llegaron a tiempo para la toma de decisiones con
el paciente?

Z¢En qué medida la consulta al CEC modificé sus opiniones
respecto del caso?

{En cudnto la recomendacion del CEC impactd en las familias
o en el propio paciente en forma positiva?

1. Nada de acuerdo, 2. Poco de acuerdo, 3. Ni acuerdo ni desacuerdo, 4.
Muy de acuerdo, 5. Totalmente de acuerdo

La inversion de tiempo en la preparacion y ejecucién de la
consulta al CEC estuvo justificada por el resultado

La consulta al CEC empeord la situacion

La consulta al CEC fue una experiencia globalmente positiva

La consulta al CEC contribuyd a aclarar dudas legales

La consulta al CEC aumentd en algo sus competencias para
abordar casos dificiles

Comentarios en el reverso
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Observaciones:
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Operacionalizacion de las variables recabadas desde el libro de actas

Variable

Tipo

Definicién operacional

Fecha inicial de presentacién
Motivo de presentaciéon
Categorfa diagndstica

Otras especialidades relevantes

Categorizacién del origen del problema
ético o en la toma de decisiones

Ntmero de reuniones del CEC

¢;Caso de resolucién urgente?

¢Intervencién judicial?

¢(Intervencién de otra entidad externa
de proteccién de los derechos de

Cuantitativa discreta
Categodrica nominal
Categérica nominal
Categdrica nominal

Categdrica nominal

Cuantitativa discreta

Categodrica nominal
dicotémica

Categdrica nominal
dicotémica

Categdérica nominal
dicotémica

la nifiez y la adolescencia?

Fecha en libro de actas

Explicito/implicito

Especialidad que tuvo la iniciativa en la consulta
Presentes en la atencién del caso

Lista de opciones mds texto libre

Recuento en libro de actas

Aquel en el que se solicita/debe tener una decisién
dentro de un plazo perentorio, en menos de 7 dias:
Si/no

Entre las medidas sugeridas en el informe,

;se sugiere intervencién judicial?:

Si/no

Entre las medidas sugeridas en el informe, ;se sugiere
intervencién de otra entidad externa de proteccién de
los derechos de la nifiez y la adolescencia?:

Si/no

Operacionalizacion de las variables recabadas desde la historia clinica

Variable

Tipo

Definicién operacional

(Existe el documento de recomendacién?

Si no estd el documento de recomendacion,
(existe transcripcion en la evolucién?

Transcripcién

Evolucién

Fecha de consulta al CEC

Fecha del dltimo registro en la historia clinica
Tiempo de seguimiento

Fecha de ¢bito

Tiempo de supervivencia

Coherencia conductas/recomendacién

Coherencia evolucién real / esperada

Categorica nominal
dicotémica
Categodrica nominal
dicotémica
Categorica nominal
dicotémica
Categodrica nominal
Cuantitativa discreta
Cuantitativa discreta
Cuantitativa continua
Cuantitativa discreta
Cuantitativa continua

Categorica ordinal

Categorica ordinal

Si/no
Si/no
Total/ parcial

Vivo/muerto/ desconocido

Fecha segtn historia clinica

Fecha de tltima evolucién en la historia clinica
Fecha dltima registro — fecha consulta

Fecha segtn historia clinica

Fecha 6bito y fecha consulta

En las conductas registradas en la historia clinica,
la recomendacién se siguié
Escala de Likert*

La evolucién del paciente concuerda con la
presumida por el documento de recomendacién
Escala de Likert*

*Descriptores de 1 a 3: En nada, parcialmente, totalmente.
(Cudl fue o fueron los motivos principales de consulta al CEC? (Puede aplicar mds de una categoria por caso).

El entrevistado tendrd a la vista las mismas opciones ejemplificadas en “Categorizacion del origen del problema ético o en la
toma de decisiones” mds un campo libre para especificar y describir otras no previstas en los ejemplos.

Las siguientes variables serdn calificadas subjetivamente por el entrevistado en respuesta al planteo “En su opinién...” mediante
una escala de Likert de 5 grados con los siguientes descriptores segtin corresponda:

1) Nada de acuerdo, 2) poco de acuerdo, 3) ni acuerdo ni desacuerdo, 4) muy de acuerdo, 5) totalmente de acuerdo.
1) En nada, 2) casi nada, 3) parcialmente, 4) casi totalmente, 5) totalmente.
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Operacionalizacién de las variables recabadas en las entrevistas

Variable Tipo Definicién operacional
Sexo Categérica nominal dicotémica ~ Masculino/femenino
Edad Cuantitativa discreta Afos

Antigiiedad profesional Cuantitativa discreta Afos

Especialidad principal
Area de experiencia

Motivos principales de consulta

Inversién de tiempo

Plazo oportuno

Acuerdo con la recomendacion

Facilit6 la adecuada toma de decisiones

Facilit6 la adecuada ejecucién de
las decisiones

Modificé sus opiniones

Empeor¢ la situacion

Experiencia positiva

Dudas legales

Competencias

Categdrica nominal
Categdrica nominal

Categodrica nominal

Categorica ordinal

Categorica ordinal

Categorica ordinal

Categorica ordinal

Categorica ordinal

Categorica ordinal

Categorica ordinal

Categorica ordinal

Categdrica ordinal

Categorica ordinal

Pediatrfa o subespecialidad
Dentro de pediatria o subespecialidad

Seleccién multiple de 1 0 méds opciones,

sefialando el principal + texto libre opcional

“La inversién de tiempo en la preparacién y ejecucién de la
de la consulta al CEC estuvo justificada por el resultado”.
Escala de Likert*

“El dictamen/sugerencias del CEC, ya sea verbal o por
escrito, le llegé dentro en un plazo oportuno para la
toma de decisiones con el paciente”.

Escala de Likert#

“Acuerdo con la recomendacion”.
Escala de Likert#

“La consulta al CEC facilité la adecuada toma de
decisiones del equipo de salud”.
Escala de Likert#

“La consulta al CEC facilit6 la adecuada ejecucién de
las decisiones del equipo de salud (ya sean decisiones
previas a la consulta al CEC o decisiones concordantes o
diferentes a las sugeridas por el CEC)”.

Escala de Likert*

“Medida en que la consulta al CEC modificé sus
opiniones respecto del caso”.
Escala de Likert*

“La consulta al CEC empeoro la situacién”.
Escala de Likert*

“La consulta al CEC fue una experiencia
globalmente positiva”.
Escala de Likert#

“La consulta al CEC contribuy6 a aclarar sus dudas legales”.
Escala de Likert®

“La consulta al CEC aument6 en algo sus competencias
en abordar casos dificiles”.

Escala de Likert*

CEC: comité de ética clinica.

#Descriptores de 1 a 5: 1) Nada de acuerdo, 2) poco de acuerdo, 3) ni acuerdo ni desacuerdo, 4) muy de acuerdo, 5) totalmente

de acuerdo

*Descriptores de 1 a 5: 1) En nada, 2) casi nada, 3) parcialmente, 4) casi totalmente, 5) totalmente
Alos efectos del andlisis, se categorizaron las respuestas en las escalas Likert como positivas y negativas las 2 categorias de cada
extremo, y parcial la respuesta o categorfa central.





