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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.



II / Arch Argent Pediatr 2022;120(1):30-38 / Articulo original

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.





