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2. RESUMEN

Objetivo: Analizar los conocimientos basicos en Bioética y en qué grado puede mejorarlos una
intervencion formativa en un grupo de profesionales que trabajan en diversas areas de la
Pediatria.

Material y Método: Estudio descriptivo y analitico mediante una encuesta compuesta por 23
preguntas de tipo test, con so6lo una respuesta correcta por pregunta, sobre aspectos basicos
de Bioética. Se hizo antes y después de la realizacion de un curso basico de Bioética en
Pediatria de 8 horas lectivas. La muestra analizada estaba formada por 41 de los asistentes al
curso, siendo 29 médicos (27 pediatras, 1 especialista en cuidados paliativos y 1 de medicina
preventiva), 11 diplomados en enfermeria (5 de pediatria y 6 de medicina familiar y comunitaria)
y 1 profesor de educacion secundaria.

Resultados: En la encuesta pre-curso, se obtuvieron 618 respuestas correctas sobre un total
de 943 (porcentaje de acierto de 65,53%). En la encuesta post-curso, se obtuvieron 795
respuestas correctas (porcentaje de acierto de 84,30%). El incremento de respuestas correctas
fue del 28,64%. El nimero medio de respuestas correctas por alumno en la encuesta pre-curso
fue de 15,07. El niumero medio de respuestas correctas por alumno en la encuesta post-curso
fue de 19,39. La mejora media por alumno entre la encuesta pre-curso y la encuesta post-curso
fue de 4,32 respuestas. La mejora media en el grupo de los que no habian recibido formacion
previa (4,70 respuestas) fue superior a la de los que si la habian recibido (4,19 respuestas).
Conclusiones: Las intervenciones formativas en Bioética pueden ser de utilidad tanto en el
reciclaje de las personas que han recibido formacion en el pasado, como en el aprendizaje de
las personas que nunca han recibido formacién. Debe revisarse la formacién en Bioética en los
estudios de grado y postgrado de los profesionales sanitarios. Hemos encontrado algunos
errores conceptuales, de especial gravedad, relacionados con la eutanasia y la adecuacion del

esfuerzo terapéutico.

Palabras clave: Conocimientos, Encuesta, Docencia.

Keywords: Knowledge, Questionnaire, Teaching.



3. ABSTRACT

Aim: Analyse the basic knowledge in bioethics and in which grade can a training intervention in
a group of professionals working in diverse areas of Paediatrics improve it.

Material and Methods: Descriptive and analytical study through a survey consisting of 23
multiple choice questions with only one correct answer per question, on basic aspects of
bioethics. It was made before and after the completion of a basic course in Paediatric Bioethics
of 8 teaching hours. The sample analysed consisted of 41 course participants, with 29
physicians (27 paediatricians, one specialist in palliative care and 1 preventive medicine doctor),
11 nurses (5 of paediatrics and 6 of family and community medicine) and 1 professor of
secondary education.

Results: In the pre-course survey, 618 correct answers out of a total of 943 (success rate of
65.53%) were obtained. In the post-course survey, 795 correct answers (success rate of
84.30%) were obtained. The increase in correct responses was 28.64%. The average number of
correct answers per student in pre-course survey was 15.07. The average number of correct
answers per student in post-course survey was 19.39. The average improvement per student
between the pre-course post-course survey and survey responses was 4.32. The average
improvement in the group who had not received prior training (4.70 answers) was higher than
that of those who had received (4,19 replies).

Conclusions: Bioethics formative interventions may be useful both in recycling people who
have received training in the past, and people who have never been trained to learn. Therefore,
training in bioethics for the undergraduate and graduate health professionals should be
reviewed. We found some misconceptions, particularly serious, related to euthanasia and the

adequacy of therapeutic effort.



4. ABREVIATURAS

ANECA: Agencia Nacional de Evaluacién de la Calidad y Acreditacion.
BOE: Boletin oficial del Estado.

CEA: Comité de Etica Asistencial.

CEDM: Comité de Etica y Deontologia Médica.

EICA: Comité Etico de Investigacion Clinica de Aragén.

ECTS: European Credit Transfer and Accumulation System.

EIR: Enfermero/a Interno/a Residente.

IACS: Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud.

MIR: Médico/a Interno/a Residente.

SPSS: Statistical Package for the Social Sciencies.

5. INTRODUCCION

La medicina no es una ciencia o un saber puro, es una practica social, la del cuidado de
la salud de los individuos y de los grupos sociales. El debate social sobre los valores se ha
convertido en uno de los grandes objetivos de las sociedades occidentales a partir de los afios
sesenta, y la bioética ha nacido sin duda con este fin. La bioética debe asumir su
responsabilidad de ser foro de debate y educacién en las cuestiones de valor relativas a la

gestién del cuerpo humano y de la vida.

Pocas transformaciones en la vida humana han sido tan relevantes como las causadas
por las ciencias biomédicas y la practica de la medicina. En el ultimo siglo hemos duplicado
nuestra esperanza media de vida al nacimiento, enfermedades infecciosas totalmente
erradicadas, el apabullante desarrollo de la genética, el trasplante de drganos, las nuevas
técnicas de reproduccion,... (1). Nuevos horizontes de la medicina impensables hace tan solo
unas décadas. Pero, como dice Diego Gracia “las enfermedades seguiran existiendo y la
muerte también”. Por eso la cuestion ultima no tiene que ver con los medios sino con los fines.
La cuestioén ultima no reside en cuantos medios disponemos, sino qué fines, qué objetivos nos
proponemos en la vida. Hoy el problema principal no es cuanto vamos a vivir sino como y para
qué, cuales so nuestros ideales, nuestras expectativas y nuestros valores en la vida. De ellos

dependera, finalmente el que seamos inmensamente felices o profundamente desgraciados (2).



La medicina se enfrenta actualmente contra grandes desafios que ponen en tela de

juicio los fines clasicos de la medicina. Y es que estas grandes transformaciones no han

aportado todo

lo que se esperaba de ellas. Aun persisten enfermedades croénicas,

degenerativas propias del envejecimiento, el frecuentemente imbatible cancer. A ello se le suma

el gran problema al que se enfrentan muchos paises de financiar la asistencia sanitaria, de

verse obligados a poner limites en el gasto y de convertirse en sistemas mas eficientes.

Centrandonos un poco mas en estos focos de tensidén, estos podrian resumirse en los

siguientes puntos:

El encarecimiento de la asistencia sanitaria que ha ido de la mano del desarrollo
tecnoldgico; aunque existen tecnologias pueden generar ahorro, la mayoria
suponen un incremento de los gastos.

Otra problematica actual surge del envejecimiento de la poblacién, que supone
un aumento descomunal de los costes de la asistencia sanitaria: la medicina de
agudos pasa a convertirse en una medicina de cronicos que prolonga en el
tiempo los costes de la asistencia.

También referente al problema econdémico, otros de los problemas a los que se
enfrenta la medicina actual es la supremacia que ejerce la medicina curativa
respecto a la medicina paliativa. El afan por “curar’ deja a un lado el fin de la
medicina de “cuidar’. Esta guerra contra la enfermedad, especialmente contra
enfermedades mortales como el cancer o los problemas cardiacos ha alcanzado
en muchos paises el limite de lo econdmicamente posible.

Otra problematica, esta vez de caracter social, reside en las nuevas exigencias y
demandas del mercado. Las demandas de la sociedad, la fe en la eficacia de la
medicina y el aumento de las enfermedades crénicas obliga al sector médico a
invertir cada vez mas dinero en investigacion, a innovar de manera incesante, a
promocionar enérgicamente sus productos entre los profesionales médicos y el
publico en general. Si bien es cierto que el mercado contribuye a la prosperidad
econdmica también incrementa los costes y la demanda de una asistencia por

encima de las posibilidades econémicas.



Todos estos focos de tension conducen a, de no replantearse los fines actuales de la
medicina, unas consecuencias nefastas para la medicina que hoy conocemos. Esta sera
finalmente econdmicamente insostenible, generara frustracion social al suscitar falsas
esperanzas y poco realistas de afrontar la enfermedad, y creara confusién en el terreno clinico
(sin encontrar finalmente equilibrio entre la cura y el cuidado; entre la conquista de la
enfermedad y la calidad de vida; la racionalizacién de los recursos y la distribucion equitativa de

éstos; satisfacer las exigencias de la sociedad y ejercer una medicina de calidad) (3).

En definitiva, en una medicina cada vez mas tecnificada, mas compleja, mas avanzada,
corremos el riesgo de ejercer una medicina cada vez menos humana. Se hace imperativa una
reflexion profunda acerca de la bioética. Hemos de intentar resolver todas estas cuestiones que
van mas alla del caracter puramente cientifico de la medicina sino que engloban problemas de
otra indole que sélo se pueden abordar a través de la bioética. Pero, ¢ puede todo el mundo

humanizar? ; Como se ensefia la ética, los principios morales?

En 1985, De Camp defendia que era necesaria una formacion basica en bioética en las
facultades de medicina estadounidenses. En 1999, la OMS se sumaba a esta recomendacion y
proponia que todas las universidades de medicina debian contar con una asignatura obligatoria
acerca de bioética y derechos humanos(4). En Estados Unidos, la American Board of Pediatrics
ha ido incluyendo de manera progresiva desde 1987 la Bioética dentro de la formacién en
Pediatria (1,3-5). En 1972, sélo el 4% de las universidades de EEUU ensefaban la bioética en
el marco de un programa formal, separado y bien diferenciado del resto de disciplinas. En 1989
el numero de universidades que contaban con programas de formacioén en bioética similares
ascendia tan soélo a un 34%; en el afio 2000 este porcentaje era tan solo del 78%. En Europa,
mas retrasada en esta area, no fue hasta 2007 cuando el 84% de facultades de medicina
contaban con al menos una asignatura relacionada con la ética. Actualmente, todas las
universidades meédicas integran la bioética en su programa de estudios. En Espafa, en la
ultima década, la ensefianza de la Bioética se ha incorporado a los planes de estudio de las
facultades de medicina y de otras ramas de las ciencias de la salud. También se ha incluido en
los programas de formacion en competencias comunes de los médicos y enfermeros internos
residentes (regulado por la orden SCO/3148/2006) (5) .



En el ano 1991, Luis Miguel Pastor Garcia ya relataba que la ensefianza de la Bioética
era una tarea muy joven en Espaia. Veintiséis afios después, continta siendo una asignatura
pendiente para muchos de los profesionales implicados en la asistencia sanitaria. Pero si nos
preguntamos ddénde reside el problema: la causa no parece ser un problema de planes de
estudio, sino la dificultad que entrafia la ensefianza de la bioética. No se trata so6lo de trasmitir
unos conocimientos sino de transmitir unas actitudes que el sanitario ha de llevar a cabo a lo
largo del resto de su carrera profesional La educacion sanitaria no puede quedar reducida a
conocimientos fisiopatolégicos sino que tiene que integrar en si misma lo técnico y lo ético.
Ademas de responder a situaciones conflictivas clinicas o éticas, el sanitario ha de ser un
excelente profesional con un gran nivel humano y ser capaz de transmitir dicha humanidad a
sus enfermos mediante el ejercicio correcto de su profesion con una perfecta compenetracién

entre aspectos cientificos y éticos.

Una Bioética encerrada soélo en la metodologia y centrada unicamente en la toma de
decisiones, puede ser deformante para los profesionales. Al médico puede privarle de la libertad
moral que conlleva la reflexion, el estudio y la peticién de consejo. El intercambio de pareceres
con otros, el propio esfuerzo apoyado en el estudio y la reflexion personal son vias necesarias
para que vayan constituyéndose en el profesional actitudes positivas que le permitan resolver
con naturalidad las dudas y perplejidades éticas a las que se enfrenta.(6) Como bien dice
Pastor, en primer lugar, es necesario el estudio y reflexion personal sobre los principios de
Bioética. Ademas de conocer los principios, debe tenerse capacidad de reflexiéon sobre ellos y

manejarlos desde su raiz.

Para incluir en la actividad de los profesionales médicos el mundo de los valores, hay
que tener en cuenta unos conocimientos, habilidades y actitudes. Por una parte, el
conocimiento de los valores; de la misma manera que se ensefian signos clinicos, diagndsticos,
tratamientos, es necesario estudiar los valores. Por otro lado, las habilidades, se trata de lo que
Gustave Glaubert denomin6é “educacién sentimental”: hablamos de la comunicacion
interhumana, del autocontrol emocional, la sintonia emocional con el paciente, capacidad de
escucha,... Y por ultimo las actitudes, este punto parece el mas complejo: ¢cuales son los
rasgos del caracter acordes a un proceso de humanizacién? ;Buena voluntad, empatia,
amabilidad? Una muy importante es la madurez psicolégica y humana, estas son las personas
que pueden verdaderamente prestar ayuda a los demas. Pero de nuevo, nos planteamos la

pregunta ¢ como se ensefna esto? (7).



Antes de los afios 70, la ensefanza en bioética se realizaba por “6smosis”, mediante el
intercambio informal de valores y practicas entre facultativos y estudiantes. En las aulas, la
bioética se ensefiaba a través de lo que se conoce como el modelo “tradicional”’. Este método
era esencialmente analitico, enfatizando en el proceso de la deliberacién moral mas que en las
conclusiones. El conocimiento se imparte a través de clases tedricas y el contenido comprende
las diferentes teorias éticas, los principios morales, los codigos deontoldgicos y diferentes
temas de la practica clinica (eutanasia, confidencialidad, ...). Para ello, se utilizan recursos

como lecturas, discusiones en pequefo grupo, filmografia,... (8).

Desde los afos setenta, los expertos en educacion médica comienzan a recomendar un
nuevo enfoque del aprendizaje, aquel basado en competencias. Se entiende por competencias
el conjunto de conocimientos (conocer y comprender), habilidades (saber cémo actuar) y
actitudes humanas para desenvolverse en situaciones que tendra que resolver en el ambito de
su profesion. Lo importante a la hora de definir una competencia es que tenga relevancia en el
entorno profesional, pueda ser transferida al estudiante y tenga la posibilidad de ser evaluada
objetivamente. Sin embargo, esto entrafa en si mismo una dificultad. Son multiples los trabajos
que han intentado medir de manera objetiva los resultados (en términos de “moralidad”) de la
ensefianza de ética en las aulas, pero estos son muy heterogéneos y dificilmente comparables.
(9—12) No es tanto evaluar un nivel de conocimientos sino ver si los alumnos han adquirido la
capacidad de tomar decisiones ante dilemas éticos, si han adquirido unas actitudes. Estas
consideraciones hacen que los resultados de la ensefanza ética sean mas dificiles de medir

tedrica y practicamente (13) .

Para la adquisicion de las competencias es imprescindible conocer un minimo de
conocimientos tedricos. Estos conocimientos no son especulacion sin relevancia practica;
constituyen el andamiaje basico que hace posible la adquisicién de habilidades. El aprendizaje
de los conocimientos requiere una serie de actividades que permitan al alumno aplicar estos
conocimientos a situaciones reales y concretas. Cabe preguntarse si la bioética puede o debe
inducir un cambio en las actitudes. A menudo se asocia la ensefianza de actitudes con
adoctrinamiento, ya que la mayoria de las actitudes fundamentales de los estudiantes ya esta
formado previo a la entrada en la universidad. La realidad es que secundaria al proceso de
aprendizaje de conocimientos y habilidades, se induce un cambio de las actitudes. El solo
hecho de identificar los conflictos y el ejercicio de intentar dar una respuesta a éstos conduce a

una sensibilizacién ante los valores implicados en el dilema ético.(3,4)



Si nos preguntamos cudles son las competencias a conseguir en esta disciplina
podemos encontrar multiples respuestas propuestas por diferentes entidades; sin embargo,
frecuentemente se establecen competencias demasiado amplias, a menudo mezcladas con
objetivos de otras disciplinas como la medicina legal. Couceiro-Vidal establece siete
competencias basicas que han de adquirirse a lo largo de la formacién bioética. Propone los
conocimientos minimos a adquirir para la consecucién de estas competencias asi como las
habilidades a desarrollar. Estas competencias serian: identificar los aspectos éticos de la
relacion clinica, realizar un proceso de consentimiento (o rechazo) valido con el paciente, saber
como proceder ante un rechazo del tratamiento, saber cdmo proceder ante un paciente
incompetente, saber utilizar racionalmente la tecnologia médica, manejar los aspectos éticos de

la enfermedad terminal y manejar de forma adecuada los datos de la historia clinica (14) .

¢ Cual es la realidad de la ensefianza de la ética en las aulas de las universidades
espafnolas? El metaanalisis realizado por Ferreira-Padilla et al sobre la ensefianza de bioética
en las facultades de medicina espafnolas revela la heterogeneidad en la que se desarrolla esta
disciplina en las aulas de las facultades. Actualmente se estipula que un minimo de 7 créditos
ECTS deberian dedicarse a la ensefianza de “valores profesionales y éticos” dentro de los
programas formativos de la carrera de medicina, sin embargo en esta amplia denominacion se
incluyen también conocimientos de medicina legal. De esta manera, el 51,8% de las horas
destinadas a la ensefianza de la ética se mezclan con contenidos de medicina legal. La media
de créditos exclusivamente dedicados a la bioética se cifra en 3.64 ECTS, lo que representa un
total del 1% de los créditos totales del grado de medicina. En lo que a las estrategias de
educacion utilizadas, existe amplia variedad entre las diferentes universidades. Son pocas las
universidades que utilizan un aprendizaje basado en la resolucién de casos clinicos y
simulacion de escenarios. Sélo un quinto de las universidades contienen evaluaciones de

aspectos practicos de la formacion ética(4) .

El comportamiento demostrado durante el periodo formativo se correlaciona con el que
se desarrollara en el futuro. Es fundamental que se adquieran habitos en la evaluacion de casos
desde el punto de vista ético y habilidades en la toma de decisiones desde el comienzo de la
actividad profesional. Pero la formacién no debe acabar ahi, este aprendizaje debe completarse
al finalizar los estudios de grado, durante el periodo de formacion especializada, y
posteriormente continuar y actualizarse a lo largo de la actividad profesional. La formacion

continua en bioética, en técnicas de comunicacion y en inteligencia emocional constituyen una

10



ayuda para mejorar la relacién medico paciente, la calidad de la asistencia y la satisfaccion de

todos los implicados. (15)

A dia de hoy, a pesar del desarrollo de la ensefianza en bioética, son varios los estudios
que han intentado definir la situacion actual de la educacion en bioética(16—18), pero todavia
son muchas las preguntas para las que todavia no se tiene una respuesta concreta y que
debemos hacernos acerca de la naturaleza, los objetivos, y los resultados de los programas
formativos en bioética. ;Cual es el objetivo de la educacién en bioética? ;Consigue esta
realmente cumplir sus objetivos?;Como se deberian evaluar los resultados de la ensefianza
reglada en las universidades? ¢Cual es el mejor método para ensefar a los estudiantes en
bioética?; Conocen los alumnos los conocimientos basicos en bioética? ;Han desarrollado a lo

largo de su formacién habilidades que les ayuden en el ejercicio de su actividad profesional?

Asi mismo, se nos plantea otra cuestién, y es que actualmente todavia son muchos los
profesionales implicados en el cuidado de pacientes que no han podido disfrutar de esta
ensefianza en su formacion pre y post-grado. Pero también son multiples las ofertas para
poder recibir por primera vez esta formacién o para reciclarse en la recibida previamente. Asi
mismo, nos preguntamos acerca de la calidad y utilidad de la ensefianza en bioética en las

aulas de las facultades espanolas.
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6. OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL.: identificar el nivel de conocimientos tedricos basicos en
Bioética de un conjunto de profesionales que atienden a pacientes pediatricos y
comprobar mediante la realizacion de una encuesta antes y después si una
intervencion formativa con clases tedéricas acerca de los principales temas en

bioética puede mejorar dichos conocimientos.

OBJETIVOS ESPECIFICOS:
= Evaluar los conocimientos con los que cuentan los residentes de
pediatria, fruto de su formacidon pregrado y compararlos con
profesionales que no han recibido esta formacion, valorando asi la
formacioén universitaria en bioética.
= Crear una cultura Bioética motivando a los participantes del curso
para que completen su formacion en reflexiéon ética sobre la

resoluciéon de conflictos éticos.

12



7. JUSTIFICACION

Como ya hemos comentado, la ética es fundamental para el ejercicio de una medicina
de calidad. Sin embargo, aun quedan muchos aspectos por revisar en referencia a esta
disciplina. El objetivo de este trabajo no es intentar responder a todas las preguntas que
venimos de plantear, se necesitan estudios mas amplios para ello. Queremos conocer el nivel
de conocimientos en ética en los profesionales de la salud y si las acciones formativas en
bioética que se realizan son efectivas para mejorar los conocimientos y habilidades en este

campo.

En las ultimas décadas se han publicado varios trabajos en revistas pediatricas y se han
llevado comunicaciones a reuniones de sociedades cientificas, relacionados con
estudios/encuestas sobre el nivel de conocimientos en Bioética.(19-21). Sin embargo, no
hemos encontrado trabajos en los que se evalue el impacto de una accién formativa en el
ambito de la Pediatria mediante encuestas que valoren los conocimientos adquiridos, como

queremos hacer en este trabajo.
Como los problemas éticos estan presentes en cualquier ambito asistencial, se decidio

llevarlo a cabo en un grupo heterogéneo de profesionales que trabajan en diversas areas de la

Pediatria.
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8. MATERIAL Y METODO

Los dias 4 y 5 de mayo de 2016 se impartié en Zaragoza el Il Curso Basico de Bioética
en Pediatria de 8 horas de duracién organizado por el Comité Etico de Investigacion Clinica de
Aragén (CEICA), el Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud (IACS) y el Comité de Etica

Asistencial del Hospital Universitario Miguel Servet.

El objetivo de este curso era difundir los grandes principios de la Bioética a los
profesionales que cuidan pacientes pediatricos. Estaba dirigido a pediatras, residentes de
Pediatria, médicos de familia y diplomados en enfermeria. La inscripcion era gratuita y tanto la
informacion del curso como dicha inscripcidon estaban disponibles en la pagina web del IACS

(22). En el Anexo 2 puede consultarse el programa completo y los profesores del curso.

Se acordo la realizacion de una encuesta sobre conocimientos basicos en Bioética que
se cumplimentaria antes y después de la realizacion del curso. Se informé a los asistentes del
objetivo de dicha encuesta y se les solicitd que la respondieran de manera andnima y sin ayuda
de otros asistentes. Se respondié a la encuesta pre-curso 15 minutos antes del inicio del curso

y a la encuesta post-curso al finalizar el mismo junto con la encuesta de satisfaccion.

La validacion de la encuesta se llevdo a cabo mediante consulta con los expertos en
Bioética asistencial de la SECIP. La mayoria de las preguntas se extrajeron de articulos,
publicados en la revista “Anales de Pediatria”, que trataban sobre la valoracion del grado de
formacion en Bioética en médicos internos residentes de Pediatria (19) y en personal que
trabajaba en unidades de cuidados intensivos pediatricos(21) Se realizé un analisis bibliografico
exhaustivo para buscar articulos relacionados con los aspectos previamente seleccionados,
analizando las bases de datos bibliograficas biomédicas PubMed, Cochranney UpToDate. (23—
25)

El cuestionario tenia una primera parte en la que se preguntaba por aspectos
profesionales y formacién previa en Bioética. Una segunda parte de 23 preguntas tipo test
(Anexo 1), con una unica respuesta correcta por pregunta, para evaluar conocimientos basicos
de Bioética. Las preguntas se pueden dividir en cuatro bloques tematicos: el bloque de comités

de ética asistencial, consentimiento informado, autonomia del paciente y relacion médico-
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paciente, adecuacion del esfuerzo terapéutico y eutanasia, y principios fundamentales de la

bioética.

Se interrogdé sobre los principios fundamentales de la Bioética, consentimiento
informado, autonomia del paciente, relacion médico-paciente, limitacion del esfuerzo

terapéutico, eutanasia y comités de ética asistencial.

Una vez finalizado el curso, con las dos encuestas (pre-curso y post-curso) de cada
alumno, se cred una base de datos, que se analizé de forma confidencial aplicando un método
de codificacion como procedimiento de disociacion de datos. Se utilizé como cédigo un nimero,
el orden de entrada del registro en la base de datos, siendo un campo autonumérico y no

duplicado.

En la estadistica descriptiva univariada, se estudiaron las variables cualitativas mediante
la distribucion de frecuencias o porcentajes de cada categoria, y para las variables cuantitativas
se emplearon indicadores de tendencia central (media o mediana) y de dispersion (desviacién
estandar o percentiles). Previamente al analisis, se comprobd la normalidad de las variables

cuantitativas mediante el test de Kolmogorov-Smirnov.

En la fase de estadistica analitica, la asociacion entre variables se investigd mediante
pruebas de contraste de hipdtesis, con comparacién de proporciones si ambas eran cualitativas
(Ji-cuadrado de Pearson, prueba exacta de Fisher); comparaciones de medias cuando una de
ellas era cuantitativa (t de Student, ANOVA, y si no seguian distribucion normal el test de la U
de Mann-Whitney o el de Kruskall-Wallis).El limite minimo de significacién aceptado en todo
célculo estadistico ha sido del 95% (p<0,05).El analisis estadistico de datos se ha realizado
mediante la herramienta informatica SPSS (Statistical Package for the Social Sciencies) para

Windows version 21.0.0.0.
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9. RESULTADOS

Cumplimentaron ambas encuestas 41 de los asistentes al curso, lo que supone un total
de 82 encuestas.

9.1. MUESTRA

Al estudiar la primera parte de las encuestas, la distribucién de los encuestados, segun
profesién fue la siguiente: ( Tabla 1). Fueron 29 médicos, de los cuales 12 eran especialistas
residentes (MIR) de Pediatria; (7 de primer afio, 3 de segundo y 2 de cuarto).Habia 11
Diplomados en Enfermeria, de los cuales sélo una persona era enfermero interno residente
(EIR). Una persona era profesor de ESO. Del total de 41 personas de todas las profesiones que
respondieron a las encuestas: 31 (75,60%) habian recibido previamente a la realizacién del
curso formacién en Bioética. Varios de ellos habian recibido mas de un tipo de formacion
(Cuatro personas 3 tipos y una persona 2 tipos). Se distribuia de la siguiente manera:
Formacién en el pregrado: 20. Formacion durante la residencia MIR o EIR: 7.0tra formacion

ética 13.

PROFESION ABSOLUTO | RELATIVO
I I il
Médicos 70,73%
Pediatras 27

Cuidados Paliativos 1

Medicina Preventiva 1

Diplomados en Enfermeria 1 26,82%
Pediatria
Medicina Familiar 6

Profesores de ESO 2,43%

Tabla 1. Asistentes al curso.
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En las encuestas se solicitd que se especificara cual era la otra formacion ética. Las
respuestas textuales fueron las siguientes: “Cursos de postgrado”, “Master en Bioética
Universitat Ramon Llull”, “Curso basico de Bioética”, “Cursos aislados en Bioética”, “Jornada en
Etica en Neonatologia’, “Curso on-line”, “Sesiones y talleres en reuniones cientificas”,
“‘Autoformacion”, “Cursos, Jornadas, Talleres, Simposios”, “Cursos, charlas”, “Cursos de

Pediatria en la adolescencia” y “Colegio de Enfermeria”.

9.2. ANALISIS RESULTADOS
El andlisis de los datos obtenidos de la segunda parte de la encuesta se compone de 23
preguntas relacionadas con los conocimientos basicos en Bioética. Son 20 preguntas, la
numero 6 es doble y la 7 es triple, por lo que suman en total 23 preguntas. Se analizan las
respuestas de la encuesta pre-curso y la evolucién de las respuestas en la encuesta post-curso.
En el siguiente grafico puede observarse el numero total de respuestas correctas para cada

pregunta de la encuesta pre-curso y el aumento de respuestas correctas en la encuesta post-

Ccurso.
Numero de respuestas correctas para cada pregunta
¥ Encuesta Pre-curso Mejora Post-curso
3 . 5 6 4
7 7 4
9 6
> 15
13 12 14
12
18 6
12
11
P1 P2 P3 P4 P5 P6AP6BP7AP7BP7C P8 P9 P10 P11 P12 P13 P14 P15 P16 P17 P18 P19 P20

Figura 1. Numero de respuestas correctas para cada pregunta. P: pregunta de la encuesta. 1-20:
numero de pregunta.
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En la encuesta pre-curso, entre los 41 participantes, se obtuvieron 618 respuestas
correctas sobre un total de 943 preguntas (41 alumnos por 23 preguntas) lo que supone un

porcentaje de acierto de 65,53%.

En la encuesta post-curso, se obtuvieron 795 respuestas correctas sobre el total de 943

preguntas, lo que supone un porcentaje de acierto de 84,30%.

Estos datos implican una mejora entre la encuesta pre-curso y la post-curso de 177
respuestas, es decir, un incremento de 28,64% sobre los aciertos de la encuesta pre-curso. La
diferencia de porcentaje de acierto entre ambas encuestas fue estadisticamente significativa

(p<0,0001 en la prueba de Ji-cuadrado de Pearson).

El numero medio de respuestas correctas por alumno en la encuesta pre-curso fue de
15,07 (SD 2,63 y limite de aciertos comprendido entre 7 y 20), siendo la mediana de 16

respuestas.
El numero medio de respuestas correctas por alumno en la encuesta post-curso fue de
19,39 (SD 2,30 y limite de aciertos comprendido entre 14 y 23), siendo la mediana de 20

respuestas.

La diferencia en la media de respuestas correctas por alumno entre ambas encuestas

fue estadisticamente significativa (p=0,002 en la prueba de t de Student para datos apareados).

La mejora media por alumno entre la encuesta pre-curso y la encuesta post-curso fue de

4,32 respuestas (SD 2,52 y limite de mejora entre 0 y 11 preguntas).
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En el siguiente diagrama de cajas pueden observarse estos resultados de manera mas

gréfica.

Aciertos
o
1
|
[

71 o

T T
Pre-curso Post-curso
Encuesta

Figura 2. Aciertos precurso y postcurso.
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En el siguiente grafico se muestra la distribucién del numero de respuestas correctas por

alumno en la encuesta pre-curso y su mejora en la encuesta post-curso.

Numero de respuestas correctas de cada alumno

H Encuesta Pre-curso ™ Mejora Post-curso

R R R REPERPEPREPRERENNMNNMNMNMNNMNNDNNODDNDWWWWWWWWWWwH D
P NWARUITAAIDOORLRNWHAUIDONNDOORLRNWRUITOAI®OOR

U=y
R NWS IO 00O

L —————

Figura 3. Numero de respuestas correctas de cada alumno. 1-41: numero de alumno.
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Al valorar la formacién recibida en Bioética previamente a la realizacion del curso,
observamos como:

- Los alumnos que habian recibido algun tipo de formacion tenian similares
resultados en la encuesta pre-curso que los que no la habian recibido, con
una media de respuestas correctas por alumno de 15,42 (SD 2,15 y limite de
aciertos comprendido entre 11 y 20), siendo la mediana de 16.

- En los alumnos que no habian recibido formacion alguna, la media fue de 14
respuestas correctas (SD 3,68 y limite de aciertos comprendido entre 7 y 20),

siendo la mediana de 15.

Por lo que no hay diferencias estadisticamente significativas entre la media de

respuestas correctas entre ambos grupos (p=0,202 en la prueba de U de Mann-Whitney).

Al analizar el resultado de la encuesta post-curso, vemos como la similitud previa de
conocimientos se mantiene. En este caso la media de los que tenian conocimientos previos fue
de 19,61 con una mediana de 20, mientras que en los que no tenian conocimientos previos la

media fue de 19,50 con una mediana de 19,50.

La mejora media en el grupo de los que no habian recibido formacion previa (4,70

respuestas) fue similar a la de los que si la habian recibido (4,19 respuestas).

En el siguiente diagrama de cajas pueden observarse estos resultados de manera mas

20+
19+
18-
174
154 (o]
14+
134
124
11+
T

T
Pre-curso Post-curso

gréfica.

Formacién

EiNo
Msi

Aciertos
=
o
1

Encuesta
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A continuacidon se detalla el numero total de respuestas correctas y el porcentaje de
acierto obtenidos en cada una de las preguntas en la encuesta pre-curso y en la post-curso.
Estan agrupadas en bloques segun los aspectos generales de la Bioética. En negrita aparecen
resefiadas las respuestas correctas. Igualmente, aparece un asterisco (*) junto al resultado de
la Ji-cuadrado de Pearson cuando la diferencia de respuestas correctas entre ambas encuestas

es estadisticamente significativa (p<0,01).
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9.3. ANALISIS BLOQUES TEMATICOS

9.3.1. Bloque Comités de Etica Asistencial

1. ¢ Dispone tu hospital de referencia de un Comité de Etica Asistencial?
oSi oNo

Pre-curso Post-curso
n % n %
Acierto RIS 87,80% 39 95,10%

Ji-cuadrado de Pearson: p=0,2358

2. Las decisiones de un Comité de Etica Asistencial son...

oOrientativas oVinculantes

Pre-curso Post-curso

n % n %

Acierto B[S 87,80% 37 90,20%

Ji-cuadrado de Pearson: p=0,7239

9.3.2. Bloque Consentimiento informado, Autonomia del paciente y

Relacion médico-paciente.

3. ¢ Deben participar los padres de los pacientes en las decisiones ante un problema?
oSi oNo

Pre-curso Post-curso

n % n %

Acierto g 97,60% 41 100%

Ji-cuadrado de Pearson: p=0,3143
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4. Consideras el Consentimiento Informado escrito general:
oUn instrumento para incrementar la confianza de la familia

oUna defensa legal

Pre-curso Post-curso
n % n %
Acierto BNl 26,80% 29 70,70%

Ji-cuadrado de Pearson: p=0,0001 (*)

10. En la relacion profesional-paciente ¢ cual de los siguientes aspectos no te parece esencial?
a. Veracidad.
b. Confianza mutua.
c. Contrato segun objetivos.
d

. Respeto de la autonomia.

Pre-curso Post-curso
n % n %

Acierto B[S 87,80% 41 100%

Ji-cuadrado de Pearson: p=0,0210

11. ¢ Qué define mejor el consentimiento informado?
a. El proceso continuado de interaccion entre el profesional y el paciente para la
mejor toma de decisiones.
b. La firma de un formulario que incluya todas las posibles complicaciones del
procedimiento.
La necesidad legal de llevarlo a cabo.

d. La proteccion del sanitario ante posibles reclamaciones.



Pre-curso Post-curso
n % n %

Acierto ez 82,90% 38 92,70%

Ji-cuadrado de Pearson: p=0,1770

12. 4 Cuando no es necesario obtener un consentimiento informado?
a. Siel paciente es menor de edad.
b. En pacientes incapacitados.
c. En situacion de urgencia.
d

. Cuando el paciente es derivado de un médico a otro.

Pre-curso Post-curso
n % n %
Acierto Bl 92,70% 39 95,10%

Ji-cuadrado de Pearson: p=0,6444

14. ¢ Puede un paciente escoger una alternativa terapéutica diferente de la que el médico cree
que es la mejor?
a. Si, si dicha opcion tiene base cientifica y ética.
b. Si, siempre debe prevalecer la autonomia del paciente.
c. No, es el médico quien tiene la responsabilidad legal y los conocimientos técnicos por lo
que ha de poder elegir el tratamiento que considere mejor para el paciente.

d. No, no puede realizarse “medicina a la carta”.

Pre-curso Post-curso

n % n %

Acierto [k 43,90% 24 58,50%

Ji-cuadrado de Pearson: p=0,1850
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15. ¢ En relacién con los menores de edad, segun la Ley basica reguladora de la autonomia del

paciente, ;cuando no cabe consentimiento por representacion?

a.

b
c.
d

En mayores de 12 afios.
En mayores de 16 afios.

En personas emancipadas.

. Son correctas by c.

Pre-curso Post-curso

n % n %

Acierto ¥ 53,70% 37 90,20%

Ji-cuadrado de Pearson: p=0,0002 (*)

16. ¢, Qué informacion minima debe incluir un formulario de consentimiento informado?

2 o T

Las consecuencias seguras de la intervencion.
Los riesgos muy frecuentes aunque sean de poca importancia.
Los riesgos personalizados.

Todos los anteriores.

Pre-curso Post-curso

n % n %

Acierto X 75,60% 37 90,20%

Ji-cuadrado de Pearson: p=0,0783

17. ¢ Cuadl de las siguientes actitudes es mas correcta y puede ser mas util para evitar riesgos

de responsabilidad civil?

a.

b
c.
d

Suscribir un seguro.

. Cubrir de forma adecuada los comentarios en las hojas de historia clinica.

Escribir lo menos posible en la historia clinica.

. Asegurarse de que haya una hoja de consentimiento informado firmada para cada

procedimiento.



Pre-curso Post-curso
n % n %

Acierto [k 43,90% 30 73,20%

Ji-cuadrado de Pearson: p=0,0071 (*)

9.3.3. Bloque Adecuacion del esfuerzo terapéutico, Eutanasia

5. ¢ Consideras igual la adecuacion del esfuerzo terapéutico en caso de no instauracion de un
determinado tratamiento que en su retirada?
oSi oNo

Encaso negativo, ¢ por qué?

Pre-curso Post-curso

n % n %

Acierto &Y 78,00% 39 95,10%

Ji-cuadrado de Pearson: p=0,0233

6. La eutanasia para ti:

6.A. Equivale siempre a un asesinato oSi oNo

Pre-curso Post-curso

n % n %

Acierto W4 490% 13 31,70%

Ji-cuadrado de Pearson: p=0,0017 (*)

28



6.B. Activa y pasiva son diferentes oSi oNo

Pre-curso Post-curso
n % n %
Acierto N3 14,60% 18 43,90%

Ji-cuadrado de Pearson: p=0,0036 (*)

7. Consideras la adecuacion del esfuerzo terapéutico

7.A. lgual a eutanasia activa oSi oNo
Pre-curso Post-curso
n % n %
Acierto L 82,90% 39 95,10%

Ji-cuadrado de Pearson: p=0,0773

7.B. lgual a eutanasia pasiva oSi oNo

Pre-curso Post-curso

n % n %

Acierto i 51,20% 34 82,90%

Ji-cuadrado de Pearson: p=0,0023 (*)

7.C. La no instauracion es pasiva, la retirada activa oSi oNo
Pre-curso Post-curso
n % n %
Acierto ¥ 53,70% 34 82,90%

Ji-cuadrado de Pearson: p=0,0044 (*)
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18. ¢ Como puede definirse la adecuacion del esfuerzo terapéutico?.
a. Noinicio o retirada de determinadas medidas terapéuticas
Retirada de tratamientos por decisién médica.

Limitacién del tratamiento por racionalizacion de gasto.

o o o

Retirada del tratamiento en pacientes cronicos.

Pre-curso Post-curso

n % n %

Acierto RIS 85,40% 41 100%

Ji-cuadrado de Pearson: p=0,0109

19. ¢ Cuando puede estar indicada una “orden de no reanimacion”?
a. En caso de enfermedad irreversible y terminal.
b. Cuando la calidad de vida futura previsible es muy mala.
c. Si el pronéstico neurolégico es muy malo, sin posibilidades de relacion con el medio.
d

. En todas las anteriores.

Pre-curso Post-curso

n % n %

Acierto Y4 90,20% 41 100%

Ji-cuadrado de Pearson: p=0,0403 (*)



9.3.4. Bloque Principios fundamentales de la Bioética

8. En tu opinion, ¢cual de los siguientes puntos define mejor la ética asistencial en el momento
actual?

a. La enfermedad como eje de la asistencia sanitaria.

b. El papel primordial del equipo asistencial en las decisiones terapéuticas.

c. Elreconocimiento de la autonomia del paciente.

d. La aplicacion de protocolos de actuacion.

Pre-curso Post-curso

n % n %

Acierto it 70,70% 38 92,70%

Ji-cuadrado de Pearson: p=0,0101

9. ¢ Cual de los siguientes no es un principio de Bioética?
a. Justicia distributiva
b. No maleficencia
c. Autonomia
d. Veracidad

Pre-curso Post-curso

n % n %

Acierto Bk 75,60% 38 92,70%
Ji-cuadrado de Pearson: p=0,0343

13. ¢ Qué principio de la Bioética no tiene que ver con la calidad de vida?
a. No-maleficencia.
b. Justicia distributiva.
c. Beneficencia.
d

. Autonomia.



Pre-curso Post-curso

n % n %

Acierto it 70,70% 34 82,90%

Ji-cuadrado de Pearson: p=0,1906

20. ¢La distribucién adecuada de los recursos sanitarios te parece que tiene alguna relacién
con la ética asistencial?

a. No, porque es un tema de politica sanitaria ajeno a la ética asistencial.

b. Si, porque una mala distribucién de recursos impide la buena practica clinica.

c. Si, porque la justicia distributiva es uno de los principios de la Bioética.

d. No, porque los recursos siempre son limitados y no todos los ciudadanos contribuimos

de la misma manera.

Pre-curso Post-curso

n % n %

Acierto iy 48,80% 34 82,90%

Ji-cuadrado de Pearson: p=0,0011 (*)



10.DISCUSION

A pesar de la inclusion de la formacién en Bioética del personal sanitario en la formacion
pre-grado y post-grado, todavia son muchas las personas que no han recibido formacion

especifica en esta area.

En cuanto a la formacion pregrado, la inclusion de la bioética en los programas
formativas es un hecho relativamente reciente, lo que explica que aun existen muchos
profesionales que no han recibido esta formacion durante su formacién universitaria. Respecto
a la formacién postgrado, en Espafa, so6lo desde 2006 se incluye la formacién en ética dentro
de los contenidos del programa docente para médicos residentes de la especialidad de
Pediatria y sus Areas Especificas, regulado por la orden SCO/3148/2006 (26). De ahi se deriva
que las personas que hicieron su periodo formativo antes de 2006, no tenian obligacion de
recibir esta formacién. Incluso en Estados Unidos, pais adelantado en esta area, la inclusion de
la formacién ética en los programas de residentes de Pediatria era casi inexistente antes de la
década de los noventa, aunque en 1987 se habia incluido ya la “toma de decisiones éticas”
como parte del programa de estudio para el examen de obtencion del titulo de especialista en

pediatria en este pais (27).

En nuestro trabajo, 31 personas (75,60%) habian recibido previamente a la realizacion
del curso algun tipo de formacién. Se distribuia entre pregrado (20), residencia MIR o EIR (7) y

otra (13) que era heterogénea y de calidad desconocida.

Solo la mitad de los encuestados (53,56%) habian recibido una ensefianza reglada y
obligatoria durante su formacién médica o de enfermeria (fundamentalmente pregrado, y en
menor grado durante el periodo de residencia). Este dato pone de manifiesto cémo todavia
existen profesionales sanitarios que no tienen formacién bioética reglada, debido a que
realizaron sus estudios en los afnos previos a la instauracion de este tipo de formacién. Cabe
destacar que sélo una persona se habia interesado de tal modo en la Bioética como para

realizar un Master.
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Los alumnos que si han recibido formacion, no estan satisfechos con esta. Algunos

estudios han constatado una pobre valoracién sobre la docencia en ética recibida por los

médicos en formacién durante su periodo de residencia (28,29).

Esta situacion podria deberse a:

La priorizacidén en ensefiar competencias en aspectos clinicos.

Las caracteristicas de la disciplina que requieren un método de aprendizaje

distinto y adaptado.

Pautas poco especificas en cuanto a la formacion en bioética por parte del
Ministerio de Sanidad, que solo establece “el necesario cumplimiento de los
principios de la ética pediatrica en todas sus actuaciones, actuando como
defensor del nifio (individualmente y como colectivo profesional) para lo que
debe adquirir un conocimiento profundo de lo que es la infancia y la

adolescencia, hablando por aquellos que no pueden expresarse por si mismos
(26).

La escasez de miembros de la plantilla con formacién en Bioética.

La escasez de tiempo y las dificultades para organizar una programacion del

temario que mantenga la continuidad (20) .

En referencia a las caracteristicas de esta formacién, esta es muy heterogénea. Hasta

hace unos afos, antes de afianzarse la formacion en ética médica tal y como hoy la

conocemos, la mayoria de las veces el aprendizaje de la Bioética se hacia porque los meédicos

mas experimentados transmitian una serie de comportamientos individuales a los mas jévenes

pero sin una base organizada, lo que conlleva un mayor riesgo de transferir conductas erréneas

y de generar inseguridad y estrés adicional en el personal sanitario (30-32). A dia de hoy,

todavia no existe una ensefianza en bioética reglada y unificada (4). Desde luego no parece

deberse a un desinterés de los estudiantes en medicina, son numerosas las encuestas y

trabajos que demuestran que la mayoria de los estudiantes creen que la practica ética es critica

en el ejercicio de una medicina de calidad (33). Si bien la bioética es una de las areas tematicas

de menor interés para los MIR cuando se incorporan al hospital (34).
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No se encontraron diferencias estadisticamente significativas en el numero de
respuestas correctas en la encuesta pre-curso entre el grupo de personas con formacion y los

gue no la tenian. Estas diferencias son menores al comparar la encuesta post-curso.

La incapacidad para discriminar diferencias en el nivel de conocimientos entre ambos
grupos revelaria un déficit en la formacion en ética asistencial en el pregrado que podria

explicarse por:

Falta de concrecion por parte de las organizaciones oficiales reguladoras de la
ensefianza, como es el caso de la Agencia Nacional de Evaluacion de la Calidad
y Acreditacion (ANECA) para establecer la proporcion exacta de créditos

dedicados exclusivamente a la pediatria (4).

- La adquisicion de conocimientos tedricos basicos de Bioética durante el

pregrado que se modifican poco en fases posteriores.
- Lafalta de evidencia acerca del mejor método de aprendizaje utilizado.

- La formacion recibida se centraria Unicamente en la asimilacion de conceptos
tedricos, que facilmente quedarian olvidados al no fomentar la capacidad
deliberativa ni la reflexion al respecto de estos, sin inducir por tanto cambios en

la actitud y habilidades de los estudiantes de medicina.

- Oftro aspecto a tener en cuenta y que podria ser responsable de la ausencia de
diferencias entre ambos grupos seria el tiempo que transcurre entre el estudio
tedrico y la practica profesional, que determinaria el olvido de los conceptos

previamente afianzados.

Si bien no hay un método de aprendizaje mas eficaz establecido; se ha visto que
aquellos modelos que integran la participacién activa, la deliberacion alrededor de casos
clinicos y aquellas que combinan el enfoque grupal pero también individual son las mas
efectivas a la hora de transmitir conocimientos y habilidades en bioética (35). Por otro lado, la
ensefianza pasiva y el abordaje exclusivamente grupal se han demostrado poco efectivos (35).
Asi mismo, es el método de aprendizaje mejor valorado por los estudiantes. En el estudio
realizado por Levinson et al, al comparar dos grupos aleatorizados de formacién continuada

meédica, se observé como; en el grupo de larga duracion, que se diferenciaba del denominado

35



“corto” porque se trabajaba en pequefos grupos, la duracion del mismo era mas extensa vy el
enfoque del aprendizaje era fundamentalmente practico; el grupo que mejor puntuacion obtuvo
tanto por sus resultados en la relacién médico-paciente como por la satisfacciéon de los médicos
participantes fue el que basaba su método de aprendizaje en aspectos practicos. Del mismo
modo, Davis también evidencia como una formacién practica e interactiva (conferencias,
workshops, discusiones grupales), tiene un mayor impacto en la modificacién de conducta del
profesional y en los resultados de la atencién sanitaria (36,37). Son pocas las facultades que
centran su ensefianza en modelos que incluyan estrategias practicas de aprendizaje. Deberia
plantearse un cambio en la manera de ensefiar bioética, utilizarse otras herramientas distintas a
los métodos tradicionales, lejos de la leccién magistral (tan instaurada en las aulas espafiolas)

qgue fomentaran una participacion activa y deliberativa.

La ensefanza de la ética médica en la facultad no debe ser algo etéreo o abstracto,
refiriéndose exclusivamente al ambito de la filosofia. Debe ser una ética aplicada a una realidad
concreta (la actividad clinica). Como se desarrolla en el trabajo de Couceiro-Vidal, defendemos
que un metodo de aprendizaje a través de unas competencias bien establecidas, que asiente
unos conocimientos basicos que permita ulteriormente desarrollar habilidades que a su vez
modificaran las actitudes parece la manera mas adecuada y efectiva de ensefar en bioética
(14). Creemos que deberian establecerse criterios unificados para disminuir la variabilidad de

los planes de formacién de esta disciplina entre las universidades espafolas (4).

En lo que a la formacion postgrado se refiere ésta se concentra generalmente durante el
periodo de formacion especializada médica, que varia de 4 a 5 afios segun la rama escogida.
En el caso de pediatria, esta formacion se limita a 4 afios. Se imparten cursos teéricos sobre
Bioética al formar parte de los contenidos de los programas de formacién en competencias
comunes (5) y formar parte de los objetivos docentes de la especialidad de pediatria segun
establece el BOE num. 246 (26). El problema reside, de nuevo, en la carencia de una formacién
practica en ética clinica basada en unos objetivos y metodologia bien establecidos. Como
comenta A. Hernandez Gonzalez en su articulo Conocimientos sobre ética asistencial de los
residentes de pediatria, la discusion de problemas éticos en la practica clinica no se ensefia
habitualmente en los programas de formacion de residentes. Es por ello que la incorporacion de
conocimientos basados en la experiencia que proporciona el analisis sistematico de casos

reales o de situaciones paradigmaticas no se realiza de una manera estructurada. El
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aprendizaje se realiza, en muchas ocasiones, por una transmision de comportamientos
individuales sin una base organizada, con un mayor riesgo de transferir conductas erréneas y

de generar inseguridad y un estrés adicional en los residentes (19).

Una posible solucién al problema de la formacion durante el periodo de residencia seria
estructurar la formacion programando un numero de sesiones anuales en las que se aborden, a
partir de casos clinicos concretos, los problemas éticos mas frecuentes en la clinica pediatrica
incidiendo sobre sus aspectos practicos y fomentando la deliberacion y participacion de los
residentes. Evidentemente, como defiende Pastor, debe estimularse la capacidad de reflexionar
sobre los problemas éticos y manejarlos desde su raiz, so pena de caer en un principialismo

simplén (38). Esto ya se lleva a la practica en algunos servicios (20,39).

La formacion en bioética deberia ser continua a lo largo de la vida profesional. No
podemos limitarla al periodo de pregrado o de formacion de especialistas. No sélo porque
cuatro afios parece un periodo demasiado breve de tiempo como para abarcar todos los temas
que pueden tratarse en un programa docente de ética clinica; sino porque el avance tecnologico
de la medicina, los cambios culturales y politicos llevan consigo el planteamiento de nuevos
dilemas que antes no habian aparecido y a los que habra que dar cabida en programas futuros
de formacion e intentar dar respuesta. Por tanto, se hace necesario que una vez finalizado el
periodo formativo, deberian ofertarse, cursos de formacion continuada en Bioética para todos

los profesionales sanitarios implicados en el cuidado directo de pacientes.

Nuestro curso es una pequefia muestra de como se puede ayudar a actualizar
conocimientos o adquirirlos si no se tenian previamente, pues ha tenido un impacto positivo en
la formacion de los asistentes al detectar diferencias estadisticamente significativas en el
incremento del porcentaje de aciertos entre la encuesta pre-curso y la post-curso y el numero
medio de respuestas correctas por alumno entre la encuesta pre-curso y la encuesta post-

curso. Ambos incrementos deben ser atribuidos a la accién formativa desarrollada.
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El analisis pormenorizado de cada una de las preguntas recogidas en la encuesta revelo:

a) Falta de conocimiento sobre el consentimiento informado

Aunque la mayoria de los encuestados definen bien el consentimiento informado como
“el proceso continuado de interaccion entre el profesional y el paciente para la mejor toma de
decisiones (40,41) (Pregunta 11) y saben como debe de ser un formulario de consentimiento
informado escrito(42) (Pregunta 16), sélo menos de la mitad de los encuestados consideraron
mas correcto para evitar riesgos de responsabilidad civil, utilizar las anotaciones en la historia
clinica independientemente de las circunstancias y de los procedimientos que se lleven a cabo,
que un formulario escrito de consentimiento informado (43) (Pregunta 17). La mayoria de los
asistentes, con una cuarta parte de aciertos, pensaban en el consentimiento informado como un
instrumento de defensa legal mas que una herramienta para mejorar la interaccién entre el
médico y el paciente y la toma de decisiones clinicas (pregunta 4), lo que implica un
desconocimiento del proceso de consentimiento informado y de las situaciones en las que se
exige que se manifieste por escrito. En el articulo 8 de la Ley 41/2002 basica reguladora de la
autonomia el paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion
clinica (44) (explicado durante el curso), se deja claro que a pesar de que el consentimiento
informado sera verbal por norma general, se prestara por escrito en caos determinados como:
intervencion quirurgica, procedimientos diagnosticos y terapéuticas invasores y, en general,
aplicacion de procedimientos que suponen riesgos o inconvenientes de notoria y previsible

repercusion negativa sobre la salud del paciente.

La utilizacion del formulario de consentimiento informado escrito como un elemento
defensivo puede conducir a un uso inadecuado y abusivo, sobre la base de una dudosa
sensacion de seguridad y en detrimento del verdadero sentido del consentimiento informado
como un proceso de informacion, dialogo y toma conjunta de decisiones (6). Afortunadamente,
tras el curso, este concepto quedd aclarado , suponiendo un total de aciertos de las dos

terceras partes de los encuestados .
En las preguntas de este bloque se produce un incremento considerable de respuestas

correctas en la encuesta post-curso, dando idea del aprovechamiento por parte de los alumnos

de las clases dedicadas a estas cuestiones.
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b) Sobre el adolescente
Respecto al consentimiento por representacion (Pregunta 15) también hubo un bajo nivel
de acierto en la encuesta pre-curso, con tan sélo la mitad de aciertos. Creemos que esto se
debe a la reciente modificacion sobre la ley del menor (45-47) en la que se establece una
nueva mayoria de edad médica (16 afos) y en la que consta que no cabe el consentimiento por
representacion en los pacientes que hayan cumplido la mayoria de edad médica y en aquellos

menores emancipados. Tras el curso, se evidencio una franca mejoria en el nivel de aciertos.

Llama la atencién la falta de conocimiento del tema previo al curso, ya que a menudo
este es un tema de conflicto ético en la practica diaria de la pediatria. El elevado nimero de
aciertos se deba posiblemente al caracter meramente juridico de la pregunta que se presta a
una respuesta clara si se han adquirido los conceptos clave impartidos durante el curso. Habria
que explorar con mas profundidad las situaciones en las que la autonomia del menor puede
suponer un dilema ético para los profesionales, especialmente aquellas situaciones en las que

entra en conflicto el principio de autonomia y el de beneficencia.

c) Autonomia del paciente
Los conceptos sobre alternativas terapéuticas diferentes a las recomendadas por el
médico (48,49) (Pregunta (14)) suponen un conflicto para muchos de los alumnos del curso (la
mitad de los alumnos acertaron en la encuesta pre-curso), que apenas se ven modificados en la

encuesta post-curso.

Sin embargo, si que consideran importante que los padres se vean implicados en la

toma de decisiones (pregunta 3).

También reconocen el respeto a la autonomia del paciente como lo que mejor define la
ética asistencial en el momento actual (pregunta 8), aunque también existen diferencias
significativas antes y después del curso. Es cierto que en la pregunta existen dos respuestas
que pueden generar confusion “la enfermedad como eje de la asistencia sanitaria” y “la
aplicacion de protocolos de actuacion”. No es raro que se hayan dado estas respuestas como
validas, entendemos porque muchos alumnos se encuentran sensibilizados con el momento
actual que vive la medicina en la que a menudo se ve presionada por las demandas sociales en

este contexto de “medicalizacién de la vida” y de altas expectativas (3) respecto a las
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capacidades de la medicina, que llevaria al mal uso del consentimiento informado y de
protocolos como herramientas legales que hacen muchos profesionales para defenderse de la

amenaza que supone una sociedad cada vez mas exigente y demandante.

La escasa diferencia en el nimero de aciertos en la pregunta 14 puede verse explicada
porque, efectivamente, el principio de la autonomia supone a dia de hoy, en el contexto
sociocultural en el que vivimos, en numerosas ocasiones un dilema ético. A menudo en la
practica cotidiana de la medicina, el principio de autonomia del paciente se encuentra con
frecuencia enfrentado al principio de beneficencia. EI médico, por sus conocimientos vy
experiencia, evalua lo mas racionalmente y objetivamente posible la situacion meédica de su
paciente y juzga la mejor respuesta médica a dar con el fin de mejorar el bienestar de su
paciente. Sin embargo, el paciente, aun sin conocimiento médico, puede juzgar los impactos de

la decision medicas sobre su modo de vida, sus valores, su historia personal... (43).

En toda esta voragine contemporanea de exaltacion de la autonomia, se insiste
constantemente en que nuestra vida esta a nuestra disposicion. Somos nuestros propios amos,
duefios de nuestro destino, que no tiene por qué verse sometido a imposiciones arbitrarias.
Esta afirmacion de la autonomia es una obviedad. Pero deberiamos plantearnos la cuestion de
si, en caso del enfermo, no esta en su mano seguir su voluntad sin mas consideraciones. Por la
enfermedad, su vida se convierte en algo no auténomo sino dependiente, en su caso de
quienes le ayudan y cuidan. Los enfermos deberian entenderse con sus cuidadores, cuestion
mucho mas humana que “esta en mi mano hacer lo que me dé la gana”. Vivimos inmersos en la
cultura heredera de la filosofia ilustrada, que ha hecho un extraordinario hincapié en dos
cuestiones decisivas: la interpretacion cientifica del mundo material y la necesidad de organizar
la vida politica alrededor del respeto a las libertades o derechos de los individuos. Estas
visiones se quedan en sus aspectos mas superficiales y periféricos. Dejan de lado penetrar en
lo inteligible de la realidad para alcanzar su esencia. El resultado, en bioética, es el comprender
la autonomia del paciente como mera libertad eterna de coaccidon. Parece que no se ven los
aspectos inteligibles, universales, de las acciones humanas. ;Qué es o inteligible que no se
llega a ver? Un principio muy antiguo, que se encuentra por encima de toda autonomia y de

toda libertad politica “hay que obrar el bien y evitar el mal” (49).
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d) En el bloque de preguntas relacionadas con los comités de ética asistencial
La mayoria de alumnos conocen que su hospital dispone de uno (Pregunta 1) y tienen
claro el concepto de que las resoluciones de los comités no son vinculantes y que son sélo

orientativas (14) (Pregunta 2).

Es interesante que quede claro este concepto ya que nos encontramos actualmente
ante un cambio en la situacién de los Comités de Etica Asistenciales. A menudo se pretende,
por parte de los profesionales clinicos, utilizar estos comités como “peritos” de casos que estan
bajo estudio juridico o bien se utilizan para validar consentimientos informados, entre otros. Con
frecuencia se confunden con los comités Deontoldgicos, cuya mision es bien distinta de la de un
comité de Etica Asistencial. No debemos olvidar que la funcién de los CEA reside en ayudar a
los profesionales en la toma de decisiones clinicas (50,51), quedando muy lejos de estas

demandas anteriormente descritas.

No obstante, el reducido numero de preguntas en la encuesta acerca de este tema no
nos permite concluir si entre los asistentes al curso estan claras sus competencias y sus

limitaciones.

e) Principio de justicia distributiva
Destaca que solo la mitad de los encuestados reconoce la implicacion ética del principio
de justicia distributiva (52) (Pregunta 20), aunque tras el curso, mas de tres cuartas partes de

los alumnos lo identifican correctamente.

Solo dos terceras partes entienden que el principio de justicia distributiva no se relaciona

directamente con la calidad de vida, modificandose poco en la encuesta post-curso.

Entendemos la calidad de vida como la percepcién que tiene un individuo de vivir en
condiciones dignas, siendo por tanto un concepto subjetivo que depende de los valores
personales y de lo que cada uno pretenda alcanzar en la vida, por lo que sélo es definible por el
propio sujeto. Bajo el concepto de calidad de vida subyace el convencimiento de que la vida

humana es algo mas que vida biolégica (53).
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Si bien, comprendemos que la pregunta podria resultar ambigua, desde el planteamiento
de que una inadecuada distribucion de los recursos podria modificar indirectamente la calidad
de vida del paciente al no poder disfrutar de terapias, recursos sanitarios,... Por poner un
ejemplo, el polémico y reciente caso del tratamiento con Gilead® para los enfermos de la
hepatitis C (54), o el caso de los medicamentos llamados “huérfanos” para los pacientes de
“‘enfermedades raras” (55) son claros ejemplos de como la distribucién de recursos se puede
relacionar con la calidad de vida de los pacientes; el hecho de que los pacientes afectos puedan
disponer de estos farmacos supone una mejoria en su calidad de vida; y del mismo modo,
como un arma de doble filo, ello puede ir en detrimento de la calidad de vida del resto de
usuarios del sistema de salud, que verian sus recursos limitados por la privacion econdémica
que supone el destinar los fondos comunes a estas novedosas y escandalosamente caras

terapias.

La justicia, como virtud, tiene que ver con el trato justo e igualitario a los pacientes, la
tolerancia frente a las diferencias religiosas, raciales o culturales, la defensa de nifios y
adolescentes frente a inequidades, manipulaciones de los adultos o cualquiera acciéon que
suponga un perjuicio. En Bioética, el principio de justicia se entiende como equidad y obliga al
reparto equitativo de beneficios y cargas, y a la distribucion y acceso justo a los limitados
recursos sanitarios (52,54). Es un error pensar que este principio depende exclusivamente de
las instituciones, todos somos microgestores de los recursos publicos. En el momento actual en
el que nos encontramos, con el desarrollo de nuevas y caras tecnologias diagndsticas, la
aparicion de novedosos tratamientos de elevados costes y efectividad limitada (3,56), el médico
se ve obligado a trabajar siempre en una economia de escasez. Nunca tendra suficiente dinero
para ejecutar todo lo que técnicamente seria factible. En este sentido, cabe también apelar a la
prudencia del profesional médico a la hora de promocionar un nuevo tratamiento ante los
medios, que pudiera llevar a un aumento de la demanda social de tecnologia punta. Ha de ser
prudente para no crear expectativas que quizas no se puedan satisfacer (56). En este contexto
el principio de justicia cobra mas importancia que nunca y es necesario tenerlo presente a la

hora de tomar decisiones en nuestra practica clinica.
Por los resultados obtenidos en el curso y por la situacién actual que vive la medicina,

creemos que es necesario profundizar mas en los posibles dilemas éticos que puedan surgir en

la practica clinica diaria de los profesionales derivados del principio de justicia distributiva.
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f) Respecto a los principios basicos de la Bioética
Sélo tres cuartas partes sabian con exactitud cuales son los principios basicos de
Bioética (pregunta 9), ya que es un tema muy tratado en la formacién pregrado y en general en
todos los cursos de ética. Probablemente, esto se debe a los participantes que no habian
recibido formacion en bioética previa (una cuarta parte). Afortunadamente, la mayoria de los

encuestados acertaron la pregunta al finalizar el curso.

g) Las preguntas del bloque de conflictos relacionados con el final de la vida

Constituyen un gran problema para los alumnos del curso. Por una parte son dilemas
éticos y morales importantes, donde caben diferentes opiniones personales y hay una gran
confusion de términos (12,26,27). Estos errores de concepto son responsables de que en
algunas encuestas se respondan auténticas barbaridades. Un claro ejemplo es el caso de una
encuesta publicada en Anales de Pediatria por Hernandez Gonzalez et al (21) donde las tres
cuartas partes de los encuestados reconocian haber practicado eutanasia pasiva. Peor aun,
una cuarta parte reconocia haber practicado eutanasia activa. ;Qué opinarian estas personas
si conocieran el verdadero concepto de eutanasia? ;Qué opinaran cuando sepan que la
eutanasia no es aceptable ni legal ni éticamente? (43). Es posible que el problema sea

terminoldgico, al igual que en nuestro trabajo.

Como concepto, la eutanasia es toda conducta llevada a cabo por un agente de salud
para causar la muerte de un paciente que la ha solicitado de manera expresa y reiterada, por
padecer una enfermedad incurable en estado terminal o un proceso grave e irreversible que
aunque no conlleve una muerte inminente, ocasiona una existencia dramatica que el sujeto vive
como inaceptable e indigna, a menudo acompafiada de graves padecimientos fisicos, psiquicos

y espirituales (53).

Por otro lado, se entiende como la limitacién de todas o alguna de las intervenciones
medicas o procedimientos aplicables a wun paciente, por considerarlos inutiles o
desproporcionados para los resultados previsibles, en conformidad con los deseos expresados
libre e inequivocamente por el paciente. En caso de pacientes con autonomia limitada, como el
paciente pediatrico, el criterio para la limitacién terapéutica debe basarse en el mejor interés del
nifo, segun estimacién compartida por los padres y los profesionales responsables. Las

actuaciones comprenden tanto la retirada como no iniciar medidas terapéuticas, teniendo

43



ambos supuestos tienen la misma consideracion ética y legal. Cualquier medida terapéutica
tendente a prolongar la vida del paciente tiene la consideracién de soporte vital, incluidas la

nutricién e hidratacion (53).

El vigente Cédigo Etico de Deontologia Médica (CEDM) dice en su articulo 28.1 que el
meédico nunca provocara intencionadamente la muerte de un paciente ni por propia decision, ni
cuando el enfermo o sus allegados los soliciten, ni por ninguna otra exigencia. La eutanasia u
‘homicidio por compasién” es contraria a la ética médica(58) El CEDM no hace referencia a las
llamadas forma activa y pasiva de eutanasia, pues atiende simplemente al concepto de
provocar (por accién u omision) la muerte a un paciente. A menudo se entiende que eutanasia
pasiva es no instaurar o suspender tratamientos inutiles (53,59). Pero esto no es ningun
homicidio deliberado, sino un acto ético, por cuanto constituye una practica médica correcta,
repleta de ciencia y prudencia. Llamar eutanasia pasiva a lo que es una correcta abstencion de
lo inutil es un error de conceptos, y puede llevar a pensar que en algunas situaciones, la

eutanasia puede ser aceptable éticamente.

Los resultados obtenidos del analisis de nuestra encuesta no difieren mucho de la
problematica anteriormente expuesta. Resulta inquietante como las preguntas mas falladas en
la encuesta pre-curso son las relacionadas con la eutanasia. Ademas, se produce muy poca
mejoria en la encuesta post-curso como se puede observar a continuacién ya que:

- Unicamente el 4,9% reconocen la eutanasia como un asesinato (Pregunta 6.A).
Después del curso, solo el una tercera parte la consideran un asesinato.

- Solo el 14,6% identifican correctamente que eutanasia pasiva y activa son lo
mismo (Pregunta 6.B). Tras el curso, casi la mitad sabe reconocer que son lo
mismo.

- La mitad de los alumnos, erréneamente, creen que adecuacion del esfuerzo
terapéutico es lo mismo que eutanasia pasiva (Pregunta 7.B).

- La mitad creen que la retirada de tratamientos es igual a eutanasia activa y la no
instauracion es igual a eutanasia pasiva (Pregunta 7.C). Afortunadamente,
parece que estos conceptos quedaron aclarados tras el curso y en la encuesta
post-curso saben identificar bien los conceptos mas de las tres cuartas partes de

los alumnos.
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Nos planteamos la posibilidad de que estos resultados podrian ser mas un problema de

opinion personal que de concepto.

Ni los médicos ni el resto de profesionales sanitarios estan familiarizados con conceptos
de ética y juridicos relacionados con la muerte. Hay evidencia de que la formacién de los
médicos en bioética es insuficiente (21,30,60). Los residentes de pediatria refieren no sentirse
preparados para las situaciones mas exigentes emocionalmente que se pueden dar en una
unidad de cuidados intensivos (31,61). A pesar de la existencia de guias de consenso y
recomendaciones sobre ética de los cuidados criticos, existe una amplia variacion en la forma
en que los clinicos se enfrentan a las decisiones sobre tratamientos de soporte vital (30,62). Si
bien cada caso es individual, tener por lo menos claro qué medidas terapéuticas se pueden ir
chequeando peridodicamente y valorar su utilidad contextualizadas en la situacion clinica del
momento, seria util. (63) Esta falta de familiarizacion con el término no es sélo un problema de
concepto, sino que tiene consecuencias directas en la practica clinica, en comparacion con
paises como Canada (en el que el 60% de las muertes se producen por retirada de soporte
vital), en Espafia la limitacién del esfuerzo terapéutico se realiza en el 20-30% de los nifios que

fallecen en las unidades de cuidados intensivos pediatricas. (63)

Creemos que es indispensable, en primer lugar, conocer bien la terminologia de los
diferentes aspectos para no caer en un error de concepto. Posteriormente es necesaria la
deliberacion alrededor de casos clinicos para poder asegurar la correcta comprension de estos
conceptos. Hay que cerciorarse de que las decisiones que se lleven a cabo acerca de este
tema tan delicado se hagan desde el perfecto conocimiento del marco ético y legal que las

envuelve.
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11.CONCLUSIONES

Los profesionales que atienden a pacientes pediatricos deberian mejorar y profundizar
en su formacién en ética. En nuestro estudio hemos detectado en las respuestas errores de
concepto relacionados con la eutanasia y la adecuacién del esfuerzo terapéutico que son
especialmente graves y frecuentes. El principio de autonomia y de justicia plantean dilemas a

los alumnos que participaron en el curso.

Las intervenciones formativas en Bioética pueden ser de utilidad tanto en el reciclaje de
las personas que han recibido formacion en el pasado, como en el aprendizaje de las personas

qgue nunca han recibido formacion.

Debe revisarse la formacién en Bioética en los estudios de grado y postgrado de los
profesionales sanitarios. Se requiere una formacién alejada del modelo tedrico y que fomente la

participacién de los alumnos.

Creemos que un curso formativo como el desarrollado puede fomentar el interés por la
disciplina al exponer casos que en ocasiones se asemejan a los vividos en la practica clinica
diaria de la actividad de los profesionales que atendieron el curso, asentando las bases de la

deliberacion ética.

La formacion en ética no debe limitarse al periodo de pregrado. Proponemos una
ensefianza reglada en pediatria en la formacién postgrado, en la que se establezcan una serie
de sesiones periédicas basadas en casos clinicos que fomenten la deliberacion y reflexion
personal. En futuros programas formativos deberia tenerse en cuenta revisar los conceptos de

medidas del final de la vida, asi como el principio de autonomia y justicia.
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12.LIMITACIONES

Como limitaciones del estudio, cabe destacar que este trabajo hace relevancia a los
aspectos mas teoricos de la Bioética. Como venimos defendiendo a lo largo del trabajo, la
enseflanza bioética debe ser mas practica, haciendo que el alumno se esfuerce por resolver

dilemas éticos desde el debate y la meditacion de las diferentes posibilidades.

Una vez recibidos conocimientos tedricos, este grupo de personas interesadas en la
Bioética asistencial pediatrica puede y debe recibir la necesaria formacion practica en otras

ediciones del curso mediante formatos diferentes a las meras nociones teodricas.

Evidentemente, las cuestiones planteadas en la encuesta no son suficientes para
explorar de forma detallada los conocimientos practicos, habilidades y capacidad resolutiva de
los problemas éticos. Mediante nuestra encuesta solo podemos evaluar los conocimientos
tedricos adquiridos en bioética a lo largo de la formaciéon de los encuestados e intuir su
capacidad deliberativa en torno a éstos. Reconocemos que la diferente interpretacion de las
preguntas planteadas por algunas de las preguntas de la encuesta pudo dar lugar a resultados
falseados que no reflejan realmente el conocimiento de los participantes acerca de los temas

preguntados.

Del mismo modo, la encuesta realizada se centra so6lo en algunos de los aspectos que
engloba la bioética, pero no abarca muchos de los problemas y dilemas éticos ante los que se
encuentran los profesionales sanitarios en su actividad diaria. Quedaria pues pendiente evaluar
la capacidad deliberativa y resolutiva de los participantes ante otros temas que con tanta
frecuencia se presentan en la actividad clinica pediatrica como son los dilemas relacionados
con la informacion al paciente (nifios con trastornos mentales, la renuncia a la informacion, la
cualidad de la informacion que se da al nifio y sus responsables, al veracidad de la informacion
médica, ...), la falta de formacién en comunicacion y psicologia infantiles, la exigencia por parte
de los padres, la medicina paliativa (ademas del ya tratado tema de limitar los cuidados,
también faltaria profundizar sobre la analgesia en los nifios con enfermedades terminales), los
programas de deteccion de enfermedades genéticas y el dilema ético que muchas veces estos
suponen, la investigacion en pediatria, la privatizacion de los tratamientos, la rigidez de la
aplicacion de protocolos de minimos y el principio de justicia, los dilemas relacionados con la

cirugia, la donacion de organos de padre a hijo, dilemas relacionados con la endocrinologia
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pediatrica (estados intersexuales, trastornos del crecimiento, obesidad,....), separacion de los
progenitores,... Son multiples los temas que aun quedarian por abordar y que no han sido
abordados en este curso y que ademas, no han formado parte de los programas formativos de

pregrado ni en el de formaciones comunes al ser especificos de la especialidad de pediatria.
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14. ANEXOS

14.1. ENCUESTA
ENCUESTA CONOCIMIENTOS ETICA

Ultimos dos niimeros del DN y la letra:

HEEN

Profesion:

Especialidad:

Afio de residencia (si eres residente):

¢Has recibido formacion ética en el pregrado? aSi oNo

éHas recibido formacidn ética en la residencia? aSi oNo

éHas recibido otra formacidn ética? aSi oNo

En caso afirmativo, especifica cudl:

1. ¢Dispone tu hospital de referencia de un Comité de Etica Asistencial?
oSi oNo
2. Las decisiones de un Comité de Etica Asistencial son...
OOrientativas oVinculantes
3. ¢Deben participar los padres de los pacientes en las decisiones ante un problema?
oSi oNo
4. Consideras el Consentimiento Informado escrito general:
oUn instrumento para incrementar la confianza de la familia.
oUna defensa legal.
5. éConsideras igual la adecuacion del esfuerzo terapéutico en caso de no instauraciéon de un
determinado tratamiento que en su retirada?
oSi oNo
Encaso negativo, épor qué?

6. La eutanasia para ti: Si No
Equivale siempre a un asesinato O O
Activa y pasiva son diferentes O O
La activa me parece aceptable en algunos casos O O
La pasiva me parece aceptable en algunos casos O O
Me parecen ambas aceptables y a veces indicadas O O
Mis ideas no son claras a a

7. Consideras la adecuacién del esfuerzo terapéutico

Si No

Igual a eutanasia activa O O
Igual a eutanasia pasiva O O
La no instauracion es pasiva, la retirada activa O O

8. En tu opinidn, écudl de los siguientes puntos define mejor la ética asistencial en el momento
actual?

a. Laenfermedad como eje de la asistencia sanitaria.

b. El papel primordial del equipo asistencial en las decisiones terapéuticas.

c. Elreconocimiento de la autonomia del paciente.

d. La aplicacién de protocolos de actuacion.



9. éCudl de los siguientes no es un principio de bioética?

a.
b.
C.
d.

Justicia distributiva
No maleficencia
Autonomia
Veracidad

10. En la relacidn profesional-paciente ¢cual de los siguientes aspectos no te parece esencial?

a.
b.
C.
d.

Veracidad.

Confianza mutua.
Contrato segln objetivos.
Respeto de la autonomia.

11. ¢Qué define mejor el consentimiento informado?

a.

b.
C.
d.

El proceso continuado de interaccién entre el profesional y el paciente para la mejor toma de
decisiones.

La firma de un formulario que incluya todas las posibles complicaciones del procedimiento.
La necesidad legal de llevarlo a cabo.

La proteccién del sanitario ante posibles reclamaciones.

12. éCuando no es necesario obtener un consentimiento informado?

oo o

Si el paciente es menor de edad.
En pacientes incapacitados.
En situacién de urgencia.

Cuando el paciente es derivado de un médico a otro.

13. ¢Qué principio de la bioética no tiene que ver con la calidad de vida?

a
b.
c

d.

No-maleficiencia.
Justicia distributiva.
Beneficiencia.
Autonomia.

14. iPuede un paciente escoger una alternativa terapéutica diferente de la que el médico cree que es

la mejor?

a.
b.

C.

d.

Si, si dicha opcidn tiene base cientifica y ética.

Si, siempre debe prevalecer la autonomia del paciente.

No, es el médico quien tiene la responsabilidad legal y los conocimientos técnicos por lo que
ha de poder elegir el tratamiento que considere mejor para el paciente.

No, no puede realizarse “medicina a la carta”.

15. éEn relacidon con los menores de edad, segun la Ley basica reguladora de la autonomia del pciante,

écuando no cabe consentimiento por representacion?

a.

oo o

En mayores de 12 afios.
En mayores de 16 afos.
En personas emancipadas.
Son correctas b y c.

16. éQué informacidon minima debe incluir un formulario de consentimiento informado?

o 0o T o

Las consecuencias seguras de la intervencién.

Los riesgos muy frecuentes aunque sean de poca importancia.
Los riesgos personalizados.

Todos los anteriores.



17. éCual de las siguientes actitudes es mads correcta y puede ser mas util para evitar riesgos de
responsabilidad civil?
a. Suscribir un seguro.
b. Cubrir de forma adecuada los comentarios en las hojas de historia clinica.
c. Escribir lo menos posible en la historia clinica.
d. Asegurarse de que haya una hoja de consentimiento informado firmada para cada
procedimiento.
18. i Como puede definirse la limitacion del esfuerzo terapéutico?.
a. Noinicio o retirada de determinadas medidas terapéuticas
b. Retirada de tratamientos por decisién médica.
c. Limitaciéon del tratamiento por racionalizacién de gasto.
d. Retirada del tratamiento en pacientes crénicos.
19. {Cuando puede estar indicada una “orden de no reanimacion”?
a. Encaso de enfermedad irreversible y terminal.
b. Cuando la calidad de vida futura previsible es muy mala.
c. Siel prondstico neuroldgico es muy malo, sin posibilidades de relacion con el medio.
d. Entodas las anteriores.
20. ¢La distribucién adecuada de los recursos sanitarios te parece que tiene alguna relacion con al
ética asistencial?
No, porque es un tema de politica sanitaria ajeno a la ética asistencial.
Si, porque una mala distribucién de recursos impide la buena practica clinica.
Si, porque la justicia distributiva es uno de los principios de la bioética.

o 0 T o

No, porque los recursos siempre son limitados y no todos los ciudadanos contribuimos de la
misma manera.



14.2. PROGRAMA FORMATIVO

Ceicf]

Il CURSO BASICO DE BIOETICA EN PEDIATRIA (8 horas)

4y 5 de Mayo de 2016

Centro de Investigacion Biomédica de Aragon (CIBA)

Objetivo
Difundir los grandes principios de la Bioética a los profesionales que cuidan pacientes pediatricos.
Dirigido a

Pediatras, MIR de Pediatria, Enfermeria de Pediatria del Servicio Aragonés de Salud.

Inscripcion: Gratuita (Inscripcion previa antes del 30 de Abril en www.iacs.aragon.es hasta completar
aforo, 90 asistentes)

Horario: Tardes de 16h a 20h

Organizado por

Comité Etico de Investigacién Clinica de Aragén (CEICA), Instituto Aragonés de Ciencias de la Salud (IACS),
Comité de Etica Asistencial del Hospital Universitario Miguel Servet.

CGIC a Co.mlte (.1e Etica Instituto Aragonés de
Asistencial HUMS g Ciencias de la Salud
Colabora

Comité de Bioética de Aragdn, Sociedad de Pediatria de Aragdn, La Rioja y Soria y Asociacion Aragonesa de
Pediatria de Atencidn Primaria.

Comité de Bioética
de Aragon

ARAGON - LA RIOJA - SORIA
Apartado Correos, 173
50080 ZARAGOZA

Actividad acreditada por la Comisién de Formacién Continuada
ﬁ.m.a de las Profesiones Sanitarias de Aragén con 1,3 créditos

Expediente: 02-0007-05/1086-A

Comisién de Formacién Continuada
de las Profesiones Sanitarias de Aragon 1

ﬁ976 713534 www.iacs.aragon.es .



PROGRAMA .
Ceick

Il CURSO BASICO DE BIOETICA EN PEDIATRIA

Centro de Investigacion Biomédica de Aragon (CIBA)

Miércoles 4 de mayo

15:45h — 16h Recepcion

16h - 16:15h Presentacion del curso

16:15h = 17h Fundamentacion basica. Grandes Principios de la Bioética, Fines de la Medicina
con respecto a Pediatria.

Rogelio Altisent. Profesor de Bioética. Presidente del Comité de Bioética de Aragon.

17h - 18h Deliberacion. De la teoria a la practica a través de casos clinicos.

Carmen Martinez. Pediatra de AP. Coordinadora del Comité de Bioética de la AEP. Profesora
asociada de Pediatria en la UCM. Madrid.

18h-18:15h Descanso

18:15h — 19h Recursos de Bioética en nuestra Comunidad: Comités de Etica, normativas
autonomicas.

César Loris. Comité Etico de Investigacion Clinica de Aragon.

1Sh — 20h Informacion y Consentimiento Informado en Pediatria. Menor maduro.

Teresa Arana. Pediatra CS Sagasta. CEA Sector 2. Zaragoza

C('il‘ : Comité de Etica (& Instituto Aragonés de
\sistencial HUMS e Clencias de la Salud

WWH.IECS . aragones




PROGRAMA .
Ceicf]

Il CURSO BASICO DE BIOETICA EN PEDIATRIA

Centro de Investigacion Biomédica de Aragén (CIBA)

Jueves 5 de mayo

16h —17h .- La profesionalidad y los valores. Cuestiones prdcticas en el dia a dia.

Nieves Martin. Pediatra CS Actur Sur. Presidenta CEA Sector 2. Zaragoza.

17h — 18h- Informacion al final de la vida

Ascension Muiioz. FEA de la Unidad de Oncohematologia Pediatrica. Hospital Universitario
Miguel Servet. Zaragoza.

18h - 18:15h Descanso

18:15h - 19:15h Adecuacion del esfuerzo terapéutico/diagndstico. Aspectos en el RN y en
edades posteriores.

Purificacion Ventura. Jefe de Seccion de Pediatria/Neonatologia. Hospital Clinico Universitario
Lozano Blesa. Profesor Asociado de Pediatria. Zaragoza.

Juan Pablo Garcia. Adjunto de Unidad de Cuidados Intensivos Pediatricos. Hospital
Universitario Miguel Servet. Zaragoza.

19:15h — 20h Etica en la investigacién con menores.

César Loris. Comité Etico de Investigacion Clinica de Aragén

H Comité de Etica - 5 2
[B(e] Instituto Aragonés de
CEIC Asistencial HUMS e Ciencias de IagSaIud

- p f D A@Q
Comité de Bioética oATAPAP Q&
de Aragon < » :

o :
B 976 71 35 34 www.iacs.aragon.es



