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Introduccion:

Los profesionales de las Unidades de Cuidados Intensivos (UCls) presentan alta
prevalencia de estrés laboral y es frecuente el abandono de la profesion luego de unos

afios de ejercicio, lo que constituye un problema de gran entidad para la Salud Publica.

El surgimiento y desarrollo de las UCIs ha creado un nuevo escenario laboral. Las
UCIs tienen muchas particularidades que estan directamente relacionadas con la
gravedad de la enfermedad de los pacientes ingresados en ellas, que obliga a una
organizacién del trabajo muy particular e implica el contacto directo con el dolor y la
muerte. Esas caracteristicas del trabajo en las UCI, inevitables, permiten considerar que
los profesionales de las UCI tienen una gran vulnerabilidad con respecto al estrés

laboral.

El estrés moral es responsable de gran parte del estrés laboral en los profesionales
en las UCI, lo que permite inferir que el problema es principalmente ético y no se puede
solucionar sélo con estrategias técnicas. El estrés moral se ocasiona cuando los
profesionales consideran que una accién ( o un conjunto de acciones) es moralmente
apropiada ante una determinada situacién pero no pueden realizarla debido a
obstdculos institucionales.

Piers y col(1) estudiaron la prevalencia de percepcion de tratamiento inapropiado
en Europa e Israel, constatando su asociacion con el ambiente ético y con condiciones

de trabajo desfavorables.

En la presente tesis, partiendo de la dignidad humana y analizando desde esa
perspectiva el trabajo humano, la atencion médica en UCI y el estrés moral hemos
formulado la hipétesis de que el respeto de de los profesionales, que incluye
ineludiblemente el respeto por su conciencia, disminuira el estrés moral aumentando
el bienestar personal y mejorard la atencidn brindada a los pacientes y sus familias. Y
que la percepcion de tratamiento inapropiado puede ser un buen indice para monitorear

el problema y su resolucién ya que se asocia a factores que afectan negativamente la
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dignidad de los profesionales de la salud en UCI (ambiente ético y condiciones de
trabajo desfavorables).

El objetivo de la presente tesis es mostrar la prevalencia de percepcién de
tratamiento inapropiado en las UCIs de Argentina y su posible asociacion con el

ambiente éticoy el estrés laboral en las UCI.

Consideramos que mostrar el problema sera la base para dar impulso a estrategias
de cambio en las UCl y servird también para concientizar a los profesionales de las UCI
sobre la necesidad de formacién en las aéreas de comunicacion, cuidados paliativos y

Bioética.

Por lo tanto, comenzaremos analizando la dignidad humana, el trabajo humano
digno, la atencién médica digna y el estrés moral y mostraremos los resultados del

trabajo de Piers en el que nos hemos basado para la presente investigacion.



A-Dignidad humana:

“Las acciones que minan la dignidad, disminuyen el valor del ser humano
y terminan por desconocerlo, torndndose in-humanas”

Maria Luisa Pfeiffer?

“Despierta, hombre, y ten en cuenta la dignidad de tu naturaleza.
Recuerda que estds hecho a imagen y semejanza de Dios”

San Leén Magno 7,2

En este trabajo nos basaremos principalmente en el Dr. Edmund Pellegrino®,
prestigioso médico internista, por su autoridad como profesional de la Medicina y de la

Etica Médica y en el Dr. Harvey M. Chochinov®, psiquiatra, que ha trabajado la

! Parte de este texto ha sido publicado en: Juliarena, A. . (2017). Cuidar la dignidad, un desafio para
todos en las UCI. Revista argentina de terapia intensiva, 34(1), 45-52.
? Doctora en Filosofia, Universite de Paris (Sorbonne), investigadora independiente del CONICET (Consejo Nacional de

Investigaciones Cientificas y Técnicas, Argentina), Investigadora del Programa de Bioética del Hospital de Clinicas de la
Universidad de Buenos Aires (UBA), Miembro fundador de BIOSUR (Asociacién para la Bioética y los Derechos
Humanos). Docente de la Maestria en Bioética juridica, Universidad Nacional de la Plata (UNLP). Docente y
coordinadora del Curso de Postgrado: Bioética y Derechos humanos (BIOSUR, Secretaria de los Derechos Humanos de
la Nacién y Facultad de Ciencias Sociales de la UBA). Autora de numerosos libros y articulos sobre Filosofia, Etica y
Bioética.

® Doctor en Medicina. Profesor emérito de Medicina y de Etica médica en el Instituto de Etica Kennedy (Kennedy
Institute of Ethics); fundador del Centro de Bioética Clinica ahora renombrado “Edmund D. Pellegrino Center for
Clinical Bioethics” en el Centro Médico de la Universidad de Georgetownn (Georgetown University Medical Center).
Presidente del Consejo sobre Bioética del Presidente (President’s Council on Bioethics) en Washington, DC, 2005-
2009. Editor fundador del Journal of Medicine and Philosophy. Master del Colegio Americano de Médicos (American
College of Physicians), Fellow de la Asociacion Americana para el avance de las Ciencias (American Asociation for the
Advancement of Science), miembro del Instituto de Medicina de la Academia Nacional de Ciencias (/nstitute of
Medicine of the National Academy of Sciences). Realizd numerosas investigaciones y publicaciones sobre Historia y
Filosofia de la medicina, Filosofia moral y Etica de las virtudes, Etica profesional y Relacion medico paciente. Ver mas

datos en: https://cbhd.org/content/edmund-pellegrino (pégina visitada el 3-4-2017).

* Profesor de Psiquiatria en la Universidad de Manitoba, Director de la Unidad de investigacion sobre Cuidados

Paliativos de Manitoba (Manitoba Palliative Care Research Unit, Cancer Care Manitoba), Presidente del Comité de
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dignidad del enfermo y la importancia de su cuidado, desarrollando la “Terapia de la

dignidad” en el ambito de los cuidados paliativos.

La dignidad nos pone frente al misterio del hombre. El hombre, no se deja
aprehender por la ciencia, esto vuelve a ser maximamente didfano en el momento de la
muerte. La técnica, que reduce al hombre considerando sélo sus dimensiones
bioldgicas, es util pero insuficiente:

“Through the scientific reduction of the person to a specimen composed of systems,
organs, cells, organelles, biochemical reactions, and a genome, medicine has made
remarkable discoveries that have led to countless therapeutic advances. No one disputes
that these advances have been good. But the experience of both patients and
practitioners at the dawn of the 21st century is that the reductivist, scientific model is

inadequate to the real needs of patients who are persons™ (2).

1- ¢{Qué es la dignidad?

El término latino dignitas es la traduccion de axioma, que, en griego, significa
4

“valor en si” y “por si”(3). Hace referencia a la excelencia de todo aquello que esta

dotado de una categoria superior(4).

Etica del Instituto Canadiense de Investigaciones en Salud (CIHR’s Standing Committee on Ethics) y de la tnica catedra
de la investigacion en Cuidados Paliativos en Canada; miembro del Consejo Gubernamental de los Institutos de
Investigacidn en Salud de Canada (Governing Council of the Canadian Institutes of Health Research). Sus numerosas
publicaciones sobre la dimensién psicosocial de los Cuidados Paliativos han ayudado a definir las competencias y
estdndares de los Cuidados al final de la vida. Es co-editor de Handbook of Psychiatry in Palliative Medicine, Oxford
University Press, y de Journal Palliative and Support Care, Cambridge University Press. Ver mas datos en:

http://umanitoba.ca/faculties/health_sciences/medicine/units/psychiatry/research/about harvey chochinov.html

(pagina visitada el 3-4-2017)

® Traduccion realizada por la doctoranda: “A través de la reduccion cientifica de la persona a espécimen compuesto
por sistemas, 6rganos, células, organelas, reacciones bioquimicas y un genoma, la medicina ha hecho descubrimientos
notables, que han dado lugar a innumerables avances terapéuticos. Nadie discute la bondad de esos avances. Pero la
experiencia, tanto de pacientes como de médicos, en los albores del siglo XXI es que el modelo cientifico reductivista

es inadecuado para las necesidades reales de los pacientes, que son personas”.
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La dignidad sefiala la excelencia de aquel que posee un tal grado de interioridad
que le permite manifestarse como sujeto autonomo. La primera manifestacion es la
libertad. El punto de referencia y el origen de la dignidad residen en la superioridad
en la bondad y la interioridad o profundidad de semejante realeza(4).

En sentido absoluto, la dignidad es una cualidad que sélo puede adscribirse a los
seres humanos. Se habla de dignidad en sentido relativo haciendo referencia a la
dignidad ética (en este sentido, los hombres pueden ser mas o menos dignos;
“comportamiento digno”) o haciendo referencia a algo adecuado a una determinada
situacion (“vestido digno”, “evento digno”). Nos podemos preguntar: ¢Es la dignidad
un atributo del ser humano? (ées el ser humano valioso en si mismo?) o éese valor
depende del reconocimiento del otro?

Es una pregunta crucial, especialisimamente para quienes se ocupan del
hombre enfermo, cuando es maximamente vulnerable o puede haber perdido buena
parte de sus capacidades.

La dignidad del hombre no depende del reconocimiento del otro, es anterior a
ese reconocimiento. Justamente, re-conocer significa conocer algo que ya conozco o
esta previamente. El reconocimiento de su dignidad es lo justo en relacién con el
hombre.

Hoy, por amplio consenso, se considera al hombre como un ser auténomo, que
debe tratarse como un fin en si mismo, nunca como un medio®(5) y, en congruencia
con esto, tanto la manipulacion como la instrumentalizacion del hombre son
percibidas como acciones indignas y reprobables por la inmensa mayoria de los
hombres.

Las diferencias aparecen a la hora de la fundamentacién de la dignidad
humana(6). La fundamentacién de la dignidad humana se puede hacer desde dos

niveles (no excluyentes)’(7):

6 . . )
“Obra de tal modo que uses a la humanidad, tanto en tu persona como en la persona de cualquier otro, siempre al
mismo tiempo como fin y nunca simplemente como medio.” (AA IV: 429).
7 . . . . . . . . s
Segun Andorno, entre las diversas explicaciones de la dignidad humana tenemos siguiendo un orden histoérico: 1- la

idea del alma espiritual e inmortal (griegos); 2-la vision judeocristiana del hombre como Unico ser que tiene una
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a. Desde el ser humano: Se puede considerar que el hombre es digno en
virtud de sus caracteristicas (8)®:

1. El hombre es digno, porque es libre y la libertad remite a una
interioridad, a una intimidad que se erige como principio fontal
autéonomo personal(4).

2. El hombre es digno, porque es racional y la racionalidad remite a la
espiritualidad que implica conciencia de trascendencia: conciencia
de que la vida tiene un sentido y un valor trascendente (2), e impide
su relativizacion radical o instrumentalizacion.

3. El cuerpo del hombre es digno, porque es un cuerpo personal. El
hombre, por su espiritualidad, se encuentra inmune o desligado
(absuelto) de las condiciones empobrecedoras de la materia. La
corporeidad del sujeto humano es recogida y elevada al rango de lo
personal; el cuerpo es personal; por lo tanto, merece respeto,
veneracioén y reverencia (6).

b. Desde Dios: Para la cosmovision judeocristiana, el ser humano es valioso,
porque es creado a imagen y semejanza de Dios o 10, y esta llamado a
establecer una relacion personal intima con Dios para siempre. Para los
cristianos, por el don de la fe, todo hombre es Hijo de Dios en Cristo(9).

Dios es el origen y el garante de la dignidad del hombre.

relacion inmediata con su Creador; 3-la eminencia y creatividad del hombre-microcosmos sobre el resto de la
naturaleza (Renacimiento) 4- la capacidad del ser humano de formular la ley moral (Kant).

® Hay quienes conciben la dignidad y los derechos humanos como una concesién que los hombres (ciudadanos) se
hacen entre si, en virtud de un pacto social. Otros conciben la dignidad como un atributo especial de algunos seres
humanos en virtud de alguna caracteristica determinada. Esas tesis son compatibles con la consideracion de que hay
seres humanos que no son personas y, por lo tanto, no tienen derechos humanos. Légicamente esta fundamentacion
es muy débil y podemos objetar que no se puede hablar de dignidad como fundante de los derechos humanos (ni de
derechos humanos) si el legislador es el que decide qué conceder y a quién.

° Génesis 1, 27: “Y creo Dios al hombre a su imagen, a imagen de Dios lo cred, varén y mujer los cred”

1% 5almo 8: “Cuando contemplo el cielo, obra de tus dedos, la luna y las estrellas que has creado, ¢Qué es el hombre
para que te acuerdes de él, el ser humano para mirar por él? Lo hiciste poco inferior a los angeles, lo coronaste de

gloria y dignidad; le diste el mando sobre las obras de tus manos. Todo lo sometiste bajo sus pies”
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La dignidad personal (dignidad absoluta: es inherente al ser humano y no puede
perderse) obliga a los hombres a comportarse dignamente (dignidad relativa), y en
ese sentido:

a. Reconocer la propia trascendencia, dignifica. Respetar a los otros como
seres dignos de respeto, como seres trascendentes, como hijos de Dios,
dignifica. Trabajar bien, generar buenas condiciones de trabajo y de vida
para los para los demas, dignifica.

b. Por el contrario:
1. Quien no respeta al otro actua indignamente vy le costard cada vez
mas reconocer y respetar su propia dignidad y la de los demas.
2. Cuando alguien no es respetado, no deja de ser digno, pero le

costard mas percibir su propia dignidad.

“Pensar la dignidad como fundante de la cultura que intentamos
construir, significa que el humano es libre y valioso en si mismo (...) por eso
ninguna accién que realice por él mismo u otro le puede quitar ni su libertad ni
su dignidad aunque si puede opacar la conciencia de su dignidad, la conciencia

de su derecho a ser reconocido y tratado como igual”(7).

“La dignidad del hombre es inviolable en el sentido de que no puede ser
arrebatada desde fuera. Unicamente puede ser lesionada por otro en la medida
gue no es respetada. Quien no la respeta, no se apropia de la dignidad del otro,
sino que pierde la propia (..) lo que puede ser arrebatado a otros es la

manifestacion externa de dignidad”(8).

Los distintos aspectos de la dignidad humana se han ido explicitando como

derechos humanos en el transcurso de la historia, a partir de las experiencias de
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humillacién sufridas por los seres humanos (torturas, esclavitud, experimentacion con

seres humanos)*!(10).

La historia de la Medicina no esta exenta de esto: diversas practicas aceptadas
tradicionalmente, son ahora percibidas como indignas y se han ido estableciendo
derechos de los pacientes. En la Medicina general, las clases magistrales o las
recorridas en las que un enfermo era desnudado y revisado delante de médicos y
estudiantes son un claro ejemplo de falta de respeto a la intimidad del paciente. En la
UCI, frente al encarnizamiento terapéutico considerado hoy como una falta de
respeto a la dignidad de los pacientes, ha surgido el concepto de limite del esfuerzo
terapéutico.

Por lo tanto, se puede afirmar que el desarrollo de la especialidad (que trae
aparejada la aparicion constante de nuevas practicas, medios tecnoldgicos,
situaciones y escenarios en la UCI), hacen que sea necesaria la continua reflexién ética
para detectar y corregir aquellas acciones/situaciones que no respetan la dignidad

humana.

¢Pero, se puede afirmar que “cuidar/ promover la dignidad debe ser un
objetivo transversal a todo acto médico y a toda Institucion Médica”?

La importancia del cuidado de la dignidad para los pacientes se torna evidente
cuando la dignidad es amenazada o socavada. Segun Chochinov, la causa mas
profunda de sufrimiento de los enfermos es la percepcidon de que su dignidad esta
amenazada.

a. En un estudio con pacientes terminales asistidos por equipos de cuidados
paliativos en Canadad, con el objetivo de identificar la auto-percepcién de
la dignidad, dicho autor constata que la pérdida de la dignidad es un

problema grave sélo para el 7,5 %, aunque el 50% reportaba problemas

11 . n n . . . .z .
Las etapas serian las siguientes: primero se intuye que una situacion no es digna para el hombre y luego se condena

la préctica, dicha condena se extiende a la sociedad y finalmente puede positivizarse como un derecho humano.
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esporadicos'?(11). La percepcién de pérdida de la dignidad se asociaba a
mas estrés y menor voluntad de vivir. Esto coincide con otras
publicaciones en las que se asevera que la percepcion de la pérdida de la
dignidad puede ser una de las vias por las que los pacientes pierden las
ganas de vivir y una de las razones por las que los moribundos buscan
acelerar la muerte(12).

Uno de los factores que contribuyen a esa percepcion es nuestro trato con
ellos, ya que el paciente se mira en los ojos de quienes le cuidan(13). Por lo
tanto, cuidar la percepcidn de la dignidad de los pacientes deberia constituir
una de las preocupaciones insoslayables para los profesionales de las UCl y ser
un objetivo basico de los cuidados.

b. Lo mismo ocurre con los profesionales de la UCI: los descuidos en el
cuidado de la dignidad del profesional (mala comunicaciéon, malas
relaciones entre los colegas, falta de apoyo social, malas condiciones
laborales) se asocian a estrés moral, burn-out e intentos de dejar el
trabajo y también a disminuciéon de la calidad del cuidado hacia el

enfermo(1).

Cuidar / promover la dignidad debe ser un objetivo transversal a todo acto
médico y a toda Institucién Médica ¢Quién? Todos ¢éCudndo? Siempre. El “todosy

siempre” debe constituirse en una prioridad absoluta(14).

2- Dignidad del profesional de UCI:

El respeto de la dignidad personal tiene una fuente Unica que es el

reconocimiento del valor de cada y todo ser humano, por lo que, es imposible tanto

12 . P N N - . . ge
Los pacientes que participaron de este estudio estaban atendidos por equipos solventes de cuidados paliativos, por
lo que la percepcidon de la amenaza a la dignidad puede ser mayor si se considera el conjunto de los enfermos graves o

terminales.
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“cuidar la dignidad de los pacientes y no cuidar la dignidad de las personas que
trabajan en la Unidad de Cuidados Intensivos” como “cuidar la dignidad de los
profesionales que trabajan en UCI y no cuidar la dignidad de los pacientes de la UCI”.
Podriamos hablar de un “espiral del cuidado creciente de la dignidad en UCI”. (Figura

IV.A.1)

Figura IV-A-1: Espiral del cuidado de la dignidad en UCI
(Realizado por la doctoranda)
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El cuidado de la dignidad del profesional debe ser tan prioritario en una UCI
como el cuidado de la dignidad del paciente. Como exponiamos antes, dignifica (en el
sentido de aumento de la percepcién de la propia dignidad y de la dignidad del otro)
tanto el reconocer y cuidar la dignidad de otra persona como el experimentar que los

demas respetan nuestra dignidad.

Elementos esenciales del cuidado de la dignidad del profesional:
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a. Respetar la identidad de la Medicina y la conciencia del médico:

1. Respetar la identidad de la Medicina:
En cada época, los médicos han tenido que enfrentarse con distintos
problemas morales. Hoy, segln Pellegrino, se ha perdido la nocién misma
de una identidad propia de la Medicina reemplazandola por un

|II

“constructo social” logicamente variable. En este marco conceptual,
sefiala 3 errores: 1- Pérdida del concepto de “servicio” clasico, 2- Una
autonomia del enfermo hipertrofiada que no respeta la conciencia del
médico (sustentada por la ética de los Principios), 3- Contraposicidn
entre el deber social (la contencién del gasto, los intereses del Estado o la
patria, etc.) y la conciencia de los médicos vy los intereses del paciente
(15).

Pellegrino (15) sostiene que la Medicina tiene un fin (telos), que es
una actividad orientada a recuperar la salud de los enfermos v, si esto no
fuere posible, a aliviar sus dolores y sus sufrimientos. Y justamente “la
sanacion” constituye la identidad de la Medicina.

“El telos a la salud significa siempre que el acto central de la
Medicina (“the central act of Medicine”) como profesidn se reduce a la
persecucion de la salud, a la curacidén o el alivio de los sintomas, a la
prevencion y a la paliacidn; pero nunca puede significar o implicar una
voluntad de dafio o muerte al paciente, ni aunque éste lo demande, la ley
lo exija o de esa decisidon deriven objetivos utiles para la sociedad y la
nacién”.

La sanacidn, fin de la medicina, es el bien del enfermo, y de esta
derivan los deberes morales del médico. El acto central de la Medicina es

el encuentro clinico cuya finalidad es la sanacion del paciente.
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La “sanacion” (healing) esta constituida por los actos especificos de
la “curacion” (curing)™y los propios de la “ayuda” (helping)**, que incluye
el cuidado (caring)®. La ayuda al paciente vulnerable o vulnerado es
inseparable de la curacidon. El acto médico, por lo tanto, tiene una
dimensidén técnica y una dimensién moral inescindibles.

La vulnerabilidad del paciente por la enfermedad y la dependencia
ante el profesional, genera en la persona del profesional la obligacion
moral '® de convertir su técnica en “servicio” al bien del paciente. Del
tripode constituido por la vulnerabilidad del hombre enfermo, las
obligaciones morales del médico y la naturaleza de la enfermedad, emana
la moral interna de la Medicina.

Pellegrino deduce de la relacién médico-paciente como sanacién
unas primeras obligaciones morales, unas primeras normas, tanto por
parte del médico como del paciente:

“La relacion médico paciente es un pacto tacito entre paciente y
médico en el marco de una relacion de confianza, donde ambos, paciente
y médico, se reconocen mutuamente como agentes morales, ambos con
una conciencia propia e irreducible. Ademds, en este conjunto de
obligaciones morales, que se desprende del concepto de sanacion, estd
facticamente presente la cuestion primaria de los limites del acto médico,

también decisiva”(15)

2 |a curacién (curing) curacion terapéutica, médica o quirdrgica, posible por el cuerpo de conocimientos técnicos

aprendidos en la Facultad de Medicina, la experiencia clinica, la sucesiva especializacion y actualizacién.

" la ayuda (helping) implica la obligaciéon moral del médico de atender a todas las fracturas (corporales, psiquicas,

antropoldgicas y morales) que la enfermedad provoca en cada uno de sus pacientes individuales. 1. Finitud o

percepcion de nuestra muerte, 2. Vulnerabilidad del “yo” y entrega al poder de otros, 3. Fractura de la personalidad,

4. Disrupcion de la vida familiar y comunidad de vida.

15 . . . . .. . . .
El cuidado (caring) implica la atencidn a las exigencias del cuerpo enfermo, del dolor y las heridas, control y

seguimiento de los registros adecuados, aplicacion de los medicamentos y remedios, alimentacion, aseo y demas

exigencias del cuerpo, y la atencion psicoldgica a las personas.

16 . .z . . . .
La obligacion legal es posterior, secundaria, frente a la obligacion moral.
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-Obligaciones por parte del médico:

e en primer lugar, la exigencia de la competencia profesional.

e |a garantia de reconocer al enfermo como agente moral de su
propia atencidon médica, a través de una informacion veraz y su
consentimiento al tratamiento (o del consentimiento por
representacion).  Implica el reconocimiento del cardacter
individualizado de cada acuerdo médico-enfermo

-Obligaciones parte del enfermo:

e confianza en la competencia del profesional.

e respeto al médico y su conciencia como agente moral.

e decir la verdad sobre la enfermedad.

e prudencia en lo tocante a no pedir a la Medicina mas de lo que
ella pudiere dar.

o |a obligacidn parcial de participar en la investigacion médica.

Con respecto al bien del enfermo, Pellegrino asevera, corrigiendo al
concepto de bien del enfermo clasico (paternalista), que la sanacién es el
bien de una persona enferma pero...en su integridad. El bien integral del
enfermo incluye(16):

1) El “bien espiritual”. Es el primero de estos bienes y el mas
importante para el enfermo ya que tiene relacién con sus
creencias mas profundas, religiosas o no. Es la primera
dimension que el médico debe respetar®’.

2) La “percepcidén del paciente sobre su propio bien”. Puede
distinta a la del médico; el médico debe ayudar al paciente a

encontrar la intervencién que desea para si en ese momento

17 " < . . . .. . . .
Pellegrino respetd siempre las convicciones religiosas de los testigos de Jehovéd con respecto a la negativa a las
transfusiones de sangre. No se basaba en la autonomia del paciente sino en el respeto de un orden superior a la salud

fisica.
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de su vida: acorde a su estilo de vida, su caracter, convicciones
o sus valores.

3) El “bien del enfermo como persona”. El médico esta obligado a
proteger la dignidad del enfermo, el respeto a su condicién de
persona, de fin en si mismo.

4) El “bien médico”. El bien como finalidad bioldgica o fisioldgica
de la Medicina, la sanacidn, la curacion y ayuda frente a la
enfermedad. Mediante el recurso a la mejor estrategia
terapéutica y los mejores medios y la imprescindible
competencia profesional. (Como vemos, coloca este aspecto

en 4to. lugar).

La esencia del acto médico es un encuentro interpersonal entre un
enfermo vulnerable y un profesional de la Medicina, con la finalidad de
lograr la sanacion del paciente, que implica que el profesional sea capaz
de discernir el bien integral del enfermo (que incluye los aspectos
espirituales y personales), ponga sus conocimientos al servicio del bien del
paciente y le brinde la ayuda vy los cuidados que este necesita.

En ese encuentro ambos deben reconocerse como personas que
actian como sujetos morales segln su conciencia, y el médico debe
poner el bien del enfermo por encima de sus intereses personales o de la
sociedad.

Asi como la competencia técnica, capacita al profesional para
lograr la curacidn de los enfermos; sus virtudes lo capacitan para proveer
la ayuda y el cuidado. Sélo un médico competente y virtuoso puede
ejecutar actos médicos excelentes. La excelencia técnica, no es suficiente

frente a la persona sufriente.
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El acto central de la medicina es esencialmente un encuentro
interpersonal, un encuentro entre dos conciencias; y ese es el espacio

donde pueden brotar las decisiones médicas acertadas.

Por lo tanto, partiendo de estos supuestos, creemos que es
acertado afirmar que los factores que dificultan el encuentro
interpersonal verdadero entre el médico y el paciente (que requiere el
actuar segln la conciencia personal) pueden lesionar y desfigurar la
identidad del médico como tal y es ldgico que provoquen estrés en el

profesional.

2. Cuidar la conciencia del profesional (15, 17-20):

Los hombres construyen su identidad moral a través de sus
acciones. Para preservar la integridad moral, los hombres deben seguir
los dictados de su conciencia: su comportamiento externo debe ser
congruente con los dictados internos de su propia conciencia (19).

El derecho a la libertad de las conciencias puede considerarse de
una importancia capital junto con el derecho a la vida, ya que justamente
protege la identidad moral de los ciudadanos (21). La falta de libertad
ética, que puede estar ocasionada por obstaculos internos (falta de
virtudes) y externos, es la peor carencia para un hombre®™. La sociedad,
por tanto, debe proteger y promover el libre ejercicio de la conciencia
de sus ciudadanos.

En una sociedad pluralista como la nuestra, es esperable que las
personas tengan conflictos con los otros ciudadanos y con los valores
morales de la sociedad concreta a la que pertenecen. Pero:

° La resoluciéon de los conflictos, no deberia hacerse

limitando la libertad de las conciencias de algun ciudadano o grupo;

18 " ;. .,
No es comparable con la falta de libertad fisica: porque un hombre puede estar encerrado pero comportarse segun
su conciencia y en ese sentido ser libre; pero si actia en contra de su propia conciencia, realizando acciones que segtin

su conciencia son inapropiadas, esa persona abdica de si misma.
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porque cualquier derecho que se invoque, siempre sera posterior
(menos importante) con respecto al derecho a la libertad de las
conciencias.

° En realidad, los derechos son correlativos a los deberes y
no al revés. Para exigir un derecho, hay que demostrar primero que
alguien tiene el deber de realizar algo™. No se puede sostener que la
libertad de algunos puede, en algun caso, limitar la libertad de las
conciencias de otros. En el caso del aborto o la eutanasia, una persona
(o la sociedad) que exigiera esa practica como un derecho, tendria que
demostrar (antes de exigir el derecho), que existe el deber del médico

de realizar el aborto o la eutanasia®®(22).

En sintesis, la identidad de la Medicina, con su telos en la sanacion
entendida en sentido holistico, requiere el cuidado exquisito de la

conciencia del profesional de la Salud.
b. Condiciones laborales: (Ver mas desarrollado en el apartado IV.B.)

El respeto a la dignidad del médico (en general a los profesionales de la

salud) implica cuidar:

1. Cumplimiento de las leyes laborales: horarios, remuneracion,
vacaciones, etc.

2. Proveer los recursos adecuados para la atencién digna de los
enfermos

3. Promover un ambiente de trabajo ético

4. Promover el desarrollo del profesional

19 n " " . . .
Por ejemplo, una madre tiene el deber de proteger a su hijo cuando esta en su seno, ya que es una vida confiada a
su cuidado.

20 . . . .
Esto es claramente imposible e irracional.
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c. Relaciones interpersonales: El Equipo de la UCI.

El trabajo con los enfermos tiene una doble dimensién: importa tanto los
resultados técnicos (la “curacidon”) como la relacién interpersonal, aunque esta
ultima tiene la primacia (la “sanacion” incluye los aspectos espirituales de la
persona).

El trabajo en las UCI tiene una dimension ética insoslayable: el trato con
personas en una situacién maximamente vulnerable requiere una respuesta
plenamente humana. No sdlo de los jefes sino de todos los profesionales.

El verticalismo ocasionado por la dimensién técnica de la atencidn no
deberia impedir la posibilidad del encuentro interpersonal verdadero de los
profesionales de la UCI con los pacientes y sus familiares.

Sélo la preocupacion verdadera y efectiva por fomentar la participacion
de los profesionales en las decisiones y en la comunicacion con los pacientes,
permitird a todos tener el espacio para poder manifestar y compartir sus
convicciones éticas personales y poder actuar en consonancia con ellas. Por lo
tanto, el funcionamiento del equipo interdisciplinario deberia ser una prioridad
absoluta.

La falta de participacion, la mala comunicacion, las relaciones
interpersonales deficitarias impiden o dificultan el respeto por la conciencia de
los profesionales y el encuentro interpersonal de los mismos con los pacientes y
sus familiares. El respeto de los profesionales como agentes morales
necesariamente redundard en el cuidado esmerado de la participacidn de todos.

(Ver mas desarrollado este aspecto en apartado IV.D).

3-Dignidad del enfermo:

a. Dimensiones del concepto dignidad (23):
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1. Dimensidn interna: incluye tanto la dignidad inherente de la persona
(incuestionable, inalienable, inviolable, no negociable) como la
dignidad ética. En el sentido ético, el hombre es un ser biogréfico,
porque con su libertad se autoconstruye, es artifice de su historia
personal. Las personas no se enorgullecen tanto de ser personas,
sino de su identidad Unica irrepetible®’. Por eso, respetar esta
dimension implica no sélo el respeto genérico del enfermo como
persona, sino el interés por conocer su historia personal. (O
podriamos decir que el desinterés por conocer la historia personal
de los pacientes puede ser manifestacion de no haber captado su
valor)®.

2. Dimension externa: incluye confort, autonomia, reconocimiento de
la espiritualidad, mantenimiento de los roles, morir en casa. Su
presencia favorece la percepcidén de la propia dignidad. Los
profesionales de la salud pueden tener un gran impacto en las
fuentes de dignidad externa(12).

Con respecto a los profesionales de la UCI: El enfermo es un ser humano
digno. Pero la situacidn particular del paciente (poli-invadido, edematizado,
sedado, etc), puede “ocultar” la dignidad haciendo mas dificil ese
reconocimiento. Es necesario mantenerse alerta. La presencia de la familia, las
fotos alrededor de la cama, ayudan a no perder de vista “quien” es el paciente:

es padre, es abuelo, es esposo, es amigo, es hijo, es nieto...

! Eladia Blazquez, “Honrar la vida” (cancidén): No, Permanecer y transcurrir no es perdurar, no es existir, ni honrar la
vida! Hay tantas maneras de no ser, tanta conciencia sin saber, adormecida... Merecer la vida, no es callar y consentir
tantas injusticias repetidas... Es una virtud, es dignidady es la actitud de identidad mas definida! Eso de durar y
transcurrir no nos da derecho a presumir, porque no es lo mismo que vivir honrar la vida! (....) Merecer la vida es
erguirse vertical mas alla del mal, de las caidas... Es igual que darle a la verdady a nuestra propia libertad la
bienvenida!( ...) Eso de durar y transcurrir no nos da derecho a presumir, porque no es lo mismo que vivir honrar la
vida!

22 . PR Py . e .
Esto constituye a nuestro juicio el fundamento del valor antropoldgico de la Medicina narrativa
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Con respecto al enfermo: La enfermedad y las acciones vy
actitudes/acciones de las personas alrededor del paciente (familia, amigos,
profesionales de la salud) pueden hacer dificil la auto-percepcién de la
dignidad personal en funcién de la resiliencia del enfermo. Los pacientes
pueden ser mas o menos vulnerables segln su personalidad, su autoestima y

sus recursos espirituales (23).

b. ¢éQué necesitan realmente los pacientes?

1. Los pacientes necesitan que los familiares, amigos, médicos,
enfermeros no dejen de considerarlo como una persona.

“My illness is a routine incident in his rounds while for me it’s the
crisis of my life. | would feel better if | had a doctor who at least perceived
this incongruity... | just wish he would... give me his whole mind just once,
be bonded with me for a brief space, survey my soul as well as my flesh, to
get at my illness, for each man is ill in his own way”?(24)

2. Los pacientes necesitan que los familiares, amigos, médicos,
enfermeros sigan viéndolos como la persona que son: capaces de
dar hacer cosas, de dar consejos, mantener los vinculos
significativos.

“Fui a visitar a mi amiga moribunda, ella siempre me habia
aconsejado muy bien {(...) cuando llegué estaba triste, alicaida {(...) Le pedi
un consejo (...) En ese momento, se senté en la cama, se le animé la cara,

comenzo a aconsejarme... Volvid a ser la persona que era”24(25)

2 Traduccién: (realizada por la doctoranda) “mi enfermedad es un incidente de rutina en sus recorridas, mientras que,
para mi, es la crisis de mi vida. Me sentiria mejor si tuviera un médico que, al menos, percibiera esta incongruencia...
Tan sdlo desearia que él... me prestara toda su atencion por una sola vez, que se conectara conmigo por un espacio
breve, que revisara mi alma junto con mi carne, para llegar a mi enfermedad, porque cada persona estd enferma a su
modo”.

 Extracto traducido y modificado de un relato de Chochinov, realizado por la doctoranda.
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3. Los pacientes necesitan que los ayudemos a descubrir el valor y
significado de su vida, el sentido de la enfermedad, el sentido de
ese periodo de sus vidas, necesitan reconciliarse con las personas
gue aman y con Dios (implica perdonar y ser perdonados). Por eso,
debemos esforzarnos por organizar la UCI de modo adecuado para
que los familiares/ amigos puedan compartir tiempo de calidad con
el paciente y facilitar/ no impedir las practicas espirituales
ofreciendo ayuda si el paciente la necesita (capellan, pastor,

referente religioso, etc.).

Seguin Sulmasy (2) (Modelo de cuidado biopsicosocial-espiritual®®, Figura
IV.A.2), independientemente de la historia espiritual de cada persona, el
“estar muriendo” despierta preguntas acerca del valor y el sentido de la vida, el
sufrimiento y la muerte:

“Questions of value are often subsumed under the term, “dignity.”
Questions of meaning are often subsumed under the word “hope.” Questions of
relationship are often expressed in the need for “forgiveness”....To die believing
that one’s life and death have been of no value is the ultimate indignity. To die
believing that there is no meaning to life, suffering, or death is abject

. . . . . 2
hopelessness. To die alone and unforgiven is utter alienation” .

» Segln el Modelo de cuidado biopsicosocial-espiritual, la enfermedad altera no sélo las relaciones
bioquimicas en el hombre sino también las relaciones entre el cuerpo y la mente y las relaciones con los demds y con
lo trascendente Por lo tanto, el cuidado tiene que ser holistico. Esto implica considerar las alteraciones fisioldgicas,
psicologias, sociales y espirituales. Cuando el equilibrio interior ya no puede ser restaurado, el objetivo deber ser el
ayudar a restaurar o cuidar las relaciones personales.

% Traduccién realizada por la doctoranda: “Las preguntas acerca del valor de la vida, se subsumen
(considerar algo como parte de un conjunto mas amplio. RAE) frecuentemente con un término: "dignidad". Las
preguntas acerca del sentido, se subsumen con la palabra "esperanza". Las preguntas acerca de las relaciones se
subsumen en la necesidad de "perddn". Morir pensando que la vida y la muerte de uno no tuvieron valor es la peor
indignidad. Morir creyendo que la vida, el sufrimiento o la muerte no tienen sentido es desesperanzador. Morir solo y

sin haber recibido el perddn es la alienacidn total”.

27



Figura IV-A-2: Modelo de cuidado biopsicosocial-espiritual

I- Intra personal:

a. Relaciones fisicas entre las diferentes partes del cuerpo, érganos,
procesos fisiolégicos y bioquimicos.

b. Relaciones mente-cuerpo: multiples relaciones entre sintomas,
humor, comprension cognitiva, sentido de la enfermedad vy la salud fisica.

II-Extra personal:

a. Relacion con el entorno fisico
b. Relaciones con el entorno interpersonal: familia, amigos,
comunidad, orden politico.

Traduccién de figura publicada en: Sulmasy DP. A biopsychosocial-spiritual model for the care of
patients at the end of life. The gerontologist. 2002;42(suppl 3):24-33, realizada por la doctoranda.

c. éComo cuidar la dignidad de los enfermos?

1. En Dignity and the essence of the medicine, Chochinov (24) propone
4 actitudes/comportamientos que el médico debe procurar
desarrollar para ser capaz de sostener, de cuidar la dignidad de los
pacientes. No es un algoritmo, no funciona a modo de check list,
implica un modo de ser y en consecuencia de mirar al paciente. Es
plenamente aplicable en las UCIs?’(26).

A- Attitude (Actitud): Cada profesional que tiene contacto con el
paciente debe tener conciencia de que es el espejo en el cual los
pacientes buscan un reflejo que afirme su sentido de la dignidad.
Un profesional afirma la dignidad del paciente cuando considera
que este es Unico y valioso y el contacto con el paciente le brinda la
oportunidad de aprender de él, de crecer como persona. Es
importante desarrollar la sensibilidad reconocer el valor personal de

cada paciente, pero también para reconocer la falta de empatia con

7 \ler: Anexo I: Ejemplos del ABCD de la atencidn centrada en la dignidad de Chochinov modificado por Cook,

publicado en: “Dying with dignity in the intensive care unit”
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el paciente y su familia, en cuyo caso es mejor dejar actuar a otros
profesionales. Es conveniente que cada equipo de UCI, cuente con
espacios previstos para hablar sobre las posibles dificultades o
afinidades con los pacientes y sus familias.

B- Behavior (Comportamiento): El comportamiento de los
profesionales debe afirmar la dignidad los pacientes: contacto
afectivo (mirar a los ojos, una mano en el hombro), poner la
atencidn sélo en el paciente en el momento de atenderlo, no
mostrar prisa.

C- Compassion (Compasidn): Ser capaz de padecer-con. Implica
reconocer al otro como un igual. Requiere de empatia que se
facilita cuando conocemos la historia de vida del paciente vy su
familia.

D- Dialogue (Didlogo): El esfuerzo en dialogar, afirma en la
practica el valor de la vida del paciente. Implica mantener una
comunicacién efectiva, cordial y sincera con el paciente y la familia.
Implica explorar los valores del paciente, animarlo/ ayudarlo a
restaurar las relaciones significativas e incluirlo en la toma de
decisiones.

. Ademids, en distintas publicaciones, encontramos una serie de

acciones que facilitan/ promueven la dignidad de los enfermos y sus

familias en las UCls. El esfuerzo por implementarlas paulatinamente

reflejara el respeto efectivo del equipo de UCI por el paciente y sus

familias (23, 26, 27):

e Manejo esmerado de sintomas y signos

e Procurar el confort del paciente y su familia

e Mantener / mejorar la capacidad funcional de paciente mediante
terapia fisica y terapia ocupacional

e Favorecer la autonomia del paciente en la medida de lo posible
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e Conocer quién es el paciente, cudles son sus roles, las cosas de las
que se orgulloso, como le gustaria ser recordado, cudles son sus
preocupaciones con respecto a su familia y al final de la vida

e Fomentar la participacion en la toma de decisiones en la UCI, al
discernir cuales tratamientos son adecuados

e Fomentar, permitir el apoyo espiritual y la participacion del
paciente en practicas religiosas si lo desea

e Cuidar la intimidad y privacidad

e Permitir las visitas de sus seres queridos

Por lo tanto, segun los autores en los que nos hemos basado, podriamos resumir

todo este capitulo en estas palabras:

El profesional de la salud es un agente moral, esto significa que el profesional debe
respetar al paciente como persona, teniendo en cuenta su espiritualidad, libertad y
unicidad; pero también implica el respeto del profesional (y su conciencia) por parte de
la sociedad vy las instituciones de salud. Sélo recuperando la ética como parte de la
identidad de la medicina y del quehacer médico, puede salvaguardarse la dignidad del
profesional de la salud.

Volvemos al principio: La dignidad nos pone frente al misterio del hombre. Cuidar la
dignidad: ¢Quién? Todos. ¢Cuando? Siempre ¢Cémo? A través del respeto éQuienes se
benefician? iTodos! ¢Por qué? Es con inmortales con quienes convivimos, a quienes
atendemos, con quienes trabajamos. Frente al misterio, sélo caben el asombro y el
respeto.... Y ante ese contacto con el otro con una actitud de inmenso respeto, brota
una inmensa alegria, que nos dignifica y dignifica nuestro trabajo cada vez mas
profundamente.
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B. El trabajo humano
“El trabajo es la vocacion inicial del hombre, es una bendicion de Dios, y se
equivocan lamentablemente quienes lo consideran un castigo. El Sefior, el
mejor de los padres, colocé al primer hombre en el Paraiso «ut operaretur»-

para que trabajara”

Surco, n2 482, San Josemaria. 2

En este capitulo sintetizamos la Antropologia y Etica del trabajo siguiendo las lineas
de la Doctrina social de la Iglesia, especialmente la Enciclica “Laborem exercens” San
Juan Pablo Il (1981); ademads nos basaremos en R. Karasek®’, E. Demeruoti®® y A.

Bakker™ para mostrar el trabajo desde la Psicologia laboral.

% San Josemaria Escriva De Balaguer (1902-1975), Fundador del Opus Dei, canonizado por San Juan Pablo Il el 6 de
octubre de 2002. El Opus Dei es una institucion de la Iglesia Catdlica cuya finalidad es contribuir a la misidn
evangelizadora de la Iglesia Catélica, promoviendo entre fieles cristianos de toda condicién una vida coherente con la
fe en las circunstancias ordinarias de la existencia y especialmente a través de la santificacion del trabajo
(www.opusdei.org).

2 psicélogo y Sociélogo norteamericano, Doctor en Filosofia por la Universidad de Massachesetts y por el Instituto

Karolinska, profesor en la Universidad de Massachusetts (University of Massachusetts Lowell), Profesor emérito de la
Universidad de Copenhague (Copenhagen University). Desarrollo el modelo Demanda-control y luego demanda-
control-soporte de psicologia laboral.

* Psicdloga, Doctora en Filosofia en Psicologia del trabajo y de las organizaciones (Work and organizational
Psychology), profesora en la Universidad Tecnoldgica de Eindhoven (Eindhoven University of Technology) presidenta

del Grupo de Gestién sobre el Rendimiento humano (Human Perfomance Manadgement Group). Sus investigaciones

se centran en los procesos que modifican el desempefo laboral: las caracteristicas del trabajo, las estrategias
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Se seguird a Karasek por la importancia de sus estudios y porque Piers et al. se
basan en sus teorias para el desarrollo del marco conceptual del estudio “Perceptions of
appropriateness of care among European and Israeli intensive care unit nurses and
physicians” y su cuestionario es la base del cuestionario original de dicho estudio (1) y
a Demerouti y Bakker porque consideramos que contindan y amplian el trabajo de

Karasek.
1-El papel del trabajo en el hombre (Antropologia y Etica del trabajo humano):

"El trabajo humano no sélo es un bien util, o para disfrutar, sino que es un bien
digno, es decir, que corresponde a la dignidad del hombre, un bien que expresa esta
dignidad y la aumenta (...) porque mediante el trabajo el hombre no sélo transforma
la naturaleza adaptandola a sus propias necesidades, sino que se realiza a si mismo

como hombre, es mas, en cierta medida se hace mas hombre”(28).
En nuestra investigacion interesa subrayar dos dimensiones del trabajo:
a. La dimensioén objetiva:

Hace referencia a la dimension externa o transitiva del trabajo. Segun esa
dimensién los trabajos pueden clasificarse de diversa manera: cualificados/no
cualificados; manual/intelectual; aquellos en los que la relacion interpersonal
es lo mas importante/ aquellos en los que la produccién tiene la primacia. El
trabajo de los agentes de salud es un trabajo dificil de clasificar ya la relacion
interpersonal, no es menos importante que la produccién de resultados
(curacion, mejoria sintomatica, aumento de la sobrevida, etc.), aunque

podemos sostener que la primacia corresponde a la relacién personal.

individuales de trabajo (incluyendo la creacién de empleo y la toma de decisiones), el bienestar ocupacional y el
equilibrio entre la vida laboral y familiar.

* Master en Psicologia Laboral y de las organizaciones, Profesor de Psicologia laboral y de las organizaciones (Work
and Organizational Psychology) en la Universidad de Erasmus, Ex presidente de la Asociaciéon Europea de Psicologia

laboral y de las organizaciones (European Association of Work and Organizational Psychology, EAWOP)
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b. La dimension subjetiva:

Es, segun las referencias empleadas, la principal dimensidn del trabajo: el
trabajo provoca en el trabajador (el hombre que trabaja) un crecimiento ético;
y ese “bien personal” es de un orden muy superior al orden técnico. La dignidad
y el valor de un trabajo dependen principalmente de esta dimension. El
crecimiento ético de las personas es, a su vez, para la sociedad el mayor bien

derivado del trabajo.

El hombre —tal como evidencia la historia- busca auto-realizarse en el
trabajo y no simplemente cumplir una funcién(29). EI hombre al trabajar
despliega su actividad y con ella sus posibilidades y talentos (implica también
aprendizaje) colaborando con los demas. Cada hombre aporta, quiere aportar,
y debe aportar, no sélo su técnica, sino “plus personal”: su creatividad y sus

valores.

El trabajo provoca crecimiento ético si: 1.Se respeta al trabajador en su
dignidad personal, 2. Se respeta la realidad a la que el trabajo se ordena, 3. Se
respeta a las demas personas y pueblos, 4. Se cuida el medio ambiente, 5. Se

trabaja con perfeccion técnica.®

Las instituciones, empresas, la sociedad en su conjunto, se empobrecen si
por las condiciones laborales, por los objetivos éticos de las instituciones o por
sus disposiciones y modo de trabajar, los trabajadores no se enriquecen

personalmente a través del trabajo®(28).

* Esto es lo que asumen las llamadas “Empresas B”. Su vision es: Una economia donde el éxito se mida por el
bienestar de las personas, de las sociedades y de la naturaleza. Sus valores son: Co-Construccion (construir con el otro,
responsabilidad mutua, confianza), pasion, diversidad, interdependencia, cuidado, innovacién. Ver mas en:
http://www.sistemab.org/espanol/el-movimiento-global-. Pagina visitada el 18/2/2017.

33 . . . . .
“Es posible usar de diversos modos el trabajo contra el hombre, que se puede castigar al hombre con el sistema de

trabajos forzados en los campos de concentracion, que se puede hacer del trabajo un medio de opresion del hombre,
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El caracter del trabajo humano, totalmente positivo y creativo, educativo y
meritorio, debe constituir el fundamento de las valoraciones y de las decisiones,

que hoy se toman con respecto al trabajo (30).

2-Caracterizacion de los trabajos segun la psicologia laboral:

En los ultimos decenios, se han ido desarrollado distintos modelos tedricos en
un intento de comprender los factores asociados al trabajo y al trabajador que

determinan el bienestar / malestar de los trabajadores. (Ver graficos IV-B- 1,2y 3)

Se elabord el concepto “dafio asociado al trabajo” (DAT) (job-related strain)
para designar a los trastornos cronicos psicolégicos (entre ellos: el estrés crénico y
especificamente el “burn-out”) y fisicos (efectos del estrés crénico -enfermedades
cardiovasculares, gastrointestinales, etc.- o del trabajo en si -trastornos osteo-

articulares principalmente-).

Karasek inicialmente postulé el Modelo Demanda—Control (DC-M)(31). La
demanda estaba compuesta por las exigencias fisicas y psicoldgicas del trabajo. El
control se referia a la dimensién decisional: a mayor autonomia, mayor control. Los
trabajos con altas demandas y bajo control, producian los mas altos niveles de DAT
(32). (Ver gréfico IV-B- 1). Luego agregd a estas dos variables una tercera dimensién:
el soporte social; subdividiéndolo a su vez en soporte por parte de los pares y soporte
de los supervisores. (Modelo Demanda/ Control/ Soporte; DCS-M) Tanto el control
como el soporte social moderaban o reducian el DAT producido por la demanda

(Buffer hypdthesis).

que, en fin, se puede explotar de diversos modos el trabajo humano, es decir, al hombre del trabajo. ....Todo esto da

testimonio en favor de la obligacion moral de unir la laboriosidad como virtud con el orden social del trabajo, que

permitird al hombre «hacerse mas hombre» en el trabajo, y no degradarse a causa del trabajo, perjudicando no sélo

sus fuerzas fisicas (...)sino, sobre todo, menoscabando su propia dignidad y subjetividad”
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Gréfico IV-B-1: Modelo Demanda Control (Karasek)

- Bajo dafio laboral
Baja demanda é MAYOR SATISFACCION
Atgrantel 8 Alta demanda HABORAL
o
Artesanos ‘5 Alto control Trabajo activo
Oficios independientes 2 Médicos
Cientificos de ciencias naturales g Politicos
a Profesores
Demanda
Baja demanda ::crianda
Bdjazeamnnl Bajo control
Oficinistas .
Trabajo pasivo Vigilantes Obreros de  Alto dafio
Expendedores lineas de laboral
de tickets produccién
Enfermeros

Publicado en: Karasek R, Brisson C, Kawakami N, Houtman |, Bongers P, Amick B. The Job Content
Questionnaire (JCQ): an instrument for internationally comparative assessments of psychosocial
job characteristics. Journal of occupational health psychology. 1998;3(4):322. (Traducido vy
adaptado por la doctoranda)

Paralelamente otros autores desarrollaron modelos poniendo el foco en
aspectos positivos del trabajo: Siegrist (33) desarrolla el ERIM (Effort-reward
imbalanced model) donde afirma que lo importante es el balance entre el esfuerzo
del trabajador (demanda) y el retorno constituido por el salario, la posibilidad de
ascenso, el reconocimiento, etc. Panari (34) afirma que la posibilidad de aprender en
el trabajo es un factor que modera el DAT. Habfoll (35, 36) desarrolla la teoria de
conservacion de los recursos; en esta sostiene que la primera motivacion humana
tiene que ver con el mantenimiento y acumulaciéon de recursos. Los hombres

invierten dinero y esfuerzo en capacitarse con el objetivo de acceder a trabajos con
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mayor remuneracion y prestigio. Lo que produce estrés en los trabajadores es la

percepcion de que estan perdiendo recursos o existe el riesgo de perderlos®.

Finalmente, Demeruoti y Baker desarrollan el Modelo Demandas-Recursos del
trabajo (JD-R), que integra las teorias sobre el estrés (DCS-M) con las teorias de la

motivacion (ERIM y modelo de conservacion de los recursos) (37, 38).

Segun el modelo JD-R, las demandas de trabajo inician un proceso de deterioro
de la salud vy los recursos de trabajo son inician un proceso de motivacion y es la
interaccidon de ambos factores la que determina el bienestar y el desempefio final de

los trabajadores. (Ver: Graficos IV-B-2 y 3)

Grafico 1V-B-2: Modelo Demandas- Recursos (Demerouti -Baker)

MUCH ~
(LOW strain) (Average Stl’ain)
a Alta motivacién Alta motivacion
0
o
o
(&)
o
Bajo dafio laboral Daiio laboral alto
Motivacién normal Baja motivacion
ESCASOS
BAJAS ALTAS
DEMANDAS
Publicado en: Demerouti E, Bakker AB. The job demands-resources model: Challenges for future
research. SA Journal of Industrial Psychology. 2011;37(2):01-9. (Traducido por la doctoranda).

34 . . . s .o .
Esto se produce en trabajos en los que el trabajador no se capacita o no utiliza los recursos adquiridos y explica por

qué trabajos con bajas demandas pueden producir también estrés.
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Grafico IV-B-3: Modelo Demandas-Recursos del trabajo (ID-R)Demerouti -Baker
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Publicado en: Demerouti E, Bakker AB. The job demands-resources model: Challenges for future
research. SA Journal of Industrial Psychology. 2011;37(2):01-9. (Traducido por la doctoranda).

El modelo puede resumirse en 4 consignas:

1. Toda ocupacidn tiene sus propios factores de DAT:

Estos factores se pueden clasificar como:

e Demandas laborales: Aspectos  fisicos, psicolégicos, sociales vy
organizacionales del trabajo que requieren esfuerzos (o herramientas)
fisicos o psicoldgicos (cognitivos o emocionales) sostenidos y que se
asocian a costos fisicos o psicoldgicos. Se convierten en estresores
cuando el empleado no puede recuperarse adecuadamente. A su vez,
las demandas se consideran positivas cuando producen crecimiento y
desarrollo en el empleado (challenger stressors)(39) y se consideran
negativas (hindrancing stressors) (40) cuando inhiben el desarrollo de

los trabajadores (Ej.: ambigliedad del rol o conflictos con los pares).
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e Recursos laborales: Aspectos fisicos, psicolégicos, sociales vy
organizacionales del trabajo que: a-Son funcionales para alcanzar
metas laborales; b-Reducen las demandas laborales y los costos
asociados, c-Estimulan el crecimiento personal, el aprendizaje y el

desarrollo.

Los recursos laborales pueden ubicarse en distintos niveles:

Nivel organizacional macro: salario, oportunidades laborales,

seguridad laboral

e Nivel interpersonal: soporte del supervisor y de los compafieros,
clima laboral

e La posicion especifica: claridad del rol, participacion en el proceso de
decision

e la tarea: variedad de herramientas, identidad de la tarea,

importancia de la tarea, autonomia, feedback, etc.
2. En el trabajo se producen dos procesos simultaneos (Ver Grafico 3):

e Deterioro de la salud: las demandas fisicas y emocionales, minan los
recursos mentales y fisicos de los empleados y conducen al
agotamiento y a los problemas de salud.

e Motivacion por los recursos laborales: los recursos producen un alto
compromiso y excelente desempefio en los trabajadores. Pueden
motivar intrinsecamente porque ocasionan crecimiento, aprendizaje y
desarrollo o motivar extrinsecamente porque son instrumentales para

alcanzar metas laborales **(41-44).

35 . . s
Ademas, el soporte de colegas y de los supervisores aumenta a su vez, la posibilidad de alcanzar las metas laborales,

por lo tanto, el beneficio es doble
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3. La interaccidén entre demandas laborales y recursos es importante para el

desarrollo del DAT y de la motivacién. (Ver Grafico IV-B- 3)

Los recursos pueden moderar (“buffer”) el impacto de las demandas

laborales sobre el DAT (37).

4.  Los recursos laborales tienen mayor influencia en la motivacién o el
compromiso laboral cuando las demandas laborales son altas (Coping

hypothesis) (38).
Otras consideraciones:

e Nuevas investigaciones proponen incorporar los recursos personales
(eficacia, autoestima, optimismo) como una tercera variable del
modelo. Hoy se afirma que los recursos laborales potencian los
recursos personales y viceversa (45).

e El concepto de creatividad/innovacidn en el trabajo (job crafting) se
refiere a los cambios que los trabajadores pueden realizar en sus tareas
y en las relaciones laborales. Los empleados que optimizan su entorno
laboral tienen los mas altos niveles de compromiso. Las organizaciones
ofrecen esta posibilidad a sus trabajadores al ofrecerles recursos,

feedback, soporte social, etc.
3- El trabajo en UCI:
a. Apuntes histoéricos:

Las Unidades de cuidados intensivos (UCIs), surgieron en el contexto de

la epidemia de Polio de 1952 en Copenhague®. Con la creacién de estas

Bjorn Ibsen, Anestesista, quien sugirié en 1952 que la ventilacion positiva podria ser el tratamiento de eleccion para
estos pacientes, puede ser considerado el padre la Terapia Intensiva ya que concibid la idea de una sala especial en la

que cada paciente estuviera asistido por una enfermera propia.
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unidades y la aplicacién de presidn positiva manual por estudiantes de medicina
en pacientes traqueostomizados, la mortalidad de estos pacientes cay6 desde

un 80-90% a cerca del 40%(46).

La incorporacion de la medicion de gases arteriales para monitoreo de la
ventilacion y a intervencion regular de los fisioterapeutas, aumentaron las tasas
de supervivencia, haciendo evidente que el trabajo en equipo era vital para el

cuidado intensivo.

De la mano de la explosidn del conocimiento en las disciplinas biomédicas,
el desarrollo tecnoldgico y el desarrollo de la industria farmacoldgica, la
especialidad fue creciendo como una disciplina multidisciplinaria compuesta por
médicos, enfermeras, kinesidlogos o fisioterapistas, farmacdlogos,
nutricionistas. Hoy en las UCIs “conviven estrechamente” personal altamente
capacitado y cada vez mds especializado, aparatos que proveen el soporte

técnico, familiares y enfermos (47).

Con respecto a los aspectos de la infraestructura de las UCIs, en una
primera etapa, los esfuerzos se concentraron en hacer rendir los recursos
técnicos, dada su escasa disponibilidad. La sala comun permitia ahorrar recursos
(de personal y de tiempo) a expensas de falta de intimidad, ruidos excesivos,
aislamiento del enfermo de su entorno familiar, etc.

Asi mismo, la necesidad de asegurar la atencidén continua de los pacientes
provocd que la organizaciéon del trabajo incluyera turnos prolongados,

horarios rotativos y guardias de 24 hs en muchos lugares.

b. Situacién en Argentina:

Utilizamos en esta seccidén datos del 2008 para las estadisticas de las UCls

ya que son los ultimos datos oficiales disponibles; no hay datos posteriores
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tampoco en la Sociedad Argentina de Terapia intensiva. Los datos publicados

sobre burn-out en las UCls, son posteriores al 2008.

En la Argentina hay 931 UCls, con 8066 camas y un total de 1200 médicos
intensivistas (datos del afio 2008). Las camas en UCI representan el 4% del total
de camas de internacion(48) (Ver graficos IV- B- 4 ,5 y 6). No hay datos
publicados sobre la organizacion de las UCI ni tampoco sobre la situacidn
laboral, ausentismo y trastornos que sufren los profesionales en UCI.

Con respecto a la incidencia de burn-out en UCI en Argentina No hay
estudios sobre los profesionales de las UCI de Argentina, excepto un estudio
realizado en UCIs pediatricas (Estudio trasversal, encuesta electrodnica,
respondieron 162 terapistas pediatricos) que evidencia alto riesgo de burn-out
en el 41% de los profesionales: agotamiento emocional (25%), realizacidn
personal (6%) y despersonalizacidn (19%). Esto se asocié a baja expectativa de

continuar en la especialidad(49).

Numero de camas de UCI adultas por
provincia en Argentina (n; %)
H]l 2 m3 4 m5

Rerencias numéricas:
1-Buenos Aires
2-Cérdoba

3-CABA

4-Santa Fe

5- Otras provincias

Gréfico IV-B-4: NUmero de camas de Terapia intensiva adultos en Argentina:
Buenos Aires, Cérdoba, CABA, Santa fe y otras provincias. Fuente: indices basicos
Argentina 2015, Direccidn de Estadisticas e informacion en Salud, Ministerio de
Salud Argentina y Organizacién Panamericana de la Salud.
http://deis.msal.gov.ar/wp-content/uploads/2016/01/indiba2015.pdf
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Numero de instituciones con Terapia intensiva de
adultos por provincia en Argentina (n,%)
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Rerencias numéricas:
1-Buenos Aires
2-Coérdoba

3-CABA

4-Santa Fe

5- Otras provincias

Grafico IV-B-5: Numero de instituciones con Terapia intensiva adultos en Argentina, Buenos
Aires, Cordoba, CABA, Santa fe y otras provincias. Fuente: (ndices basicos Argentina 2015,
Direccion de Estadisticas e informacién en Salud, Ministerio de Salud Argentina y
Organizacién Panamericana de la Salud. http://deis.msal.gov.ar/wp-
content/uploads/2016/01/indiba2015.pdf
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Grafico IV-B-6: Nimero de Médicos en Argentina, Buenos Aires, Cordoba, CABA, Santa fe y
otras provincias. Fuente: indices basicos Argentina 2015, Direcciéon de Estadisticas e
informacion en Salud, Ministerio de Salud Argentina y Organizacién Panamericana de la
Salud. http://deis.msal.gov.ar/wp-content/uploads/2016/01/indiba2015.pdf
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4-Consideraciones sobre el trabajo en las UCI a la luz de la ética del trabajo y la

psicologia laboral:

Nos parece importante cerrar en el presente apartado relacionando lo
descripto en las partes 1y 2 (Antropologia y Etica del trabajo y Psicologia laboral) con

las caracteristicas del trabajo en las UCI.

El trabajo en UCI es un trabajo de alta demanda tanto fisica, especialmente para
enfermeros bed-side y médicos de guardia, como psicoldgica (por la exposicion al
sufrimiento y el estrés asociados a las situaciones de urgencia vy a la muerte que se
viven a diario). Son numerosos los estudios que encuentran altas tasas de Burn-out,
estrés post traumatico (PTSD) y otras enfermedades psicoldgicas en los profesionales

de las UCI (50-53).

La habilidad para soportar o reemplazar la funcién de multiples 6rganos es la
principal capacidad de la medicina intensiva (46). En las UCIs suele haber pacientes
que requieren de tratamientos urgentes para sobrevivir. Los profesionales estan
entrenados para reconocer estas situaciones y actuar con rapidez y eficacia. El
resultado de esas intervenciones o de las omisiones es muy notorio: es cuestion de
vida o muerte. En la evaluacién del propio profesional o de los colegas un error, una
tardanza, un descuido en esa area es juzgado con mucha severidad. Ademas, la
eficacia/calidad de las UCI se mide con indices concretos: mortalidad vs. mortalidad
predicha segin APACHE II; tasas de complicaciones: infecciones asociadas a catéteres,

dias de ARM, auto-extubaciones, escaras, caidas, etc.

La atencion centrada en el sostén vital dificulta que los profesionales
permanezcan atentos a otros aspectos del cuidado. Como consecuencia, es frecuente
que, en la practica, se descuiden aéreas importantes como el cuidado de sintomas no
vitales, el confort del paciente, el mantenimiento de las relaciones importantes para

el paciente, los aspectos espirituales.
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Si para la Medicina en general, la dimensidn ética de las decisiones y del trabajo
es primordial(15, 17); en las UCls, se podria afirmar que tiene incluso mayor
relevancia por la vulnerabilidad de los pacientes y el alto grado de intervencién

médica.

Paulatinamente en las UCI se ha ido desarrollando la conciencia de la necesidad
de cuidar la intimidad del paciente y las relaciones interpersonales, y las UCI fueron
incorporando cambios que permiten cuidar estos aspectos. Actualmente se estan
desarrollando modelos que incluyen los principios de los cuidados paliativos en las
unidades de cuidados intensivos(47, 50, 54), cuidados holisticos y técnicas de

medicina alternativa.

Se puede considerar que asi como los avances tecnolégicos que han
posibilitado un mundo globalizado, requieren un crecimiento  ético de los
ciudadanos(21); los avances en medicina intensiva que trasladaron la muerte del
hogar a las UCls, requieren también de un crecimiento ético de los profesionales de la
UCI. El cuidado/ promocién de las relaciones personales y de la dimensidn espiritual
de los pacientes son competencias que deben poseer los terapistas y la amplia

disponibilidad de recursos requiere la formacién de un criterio ético para su uso®’.

En nuestra opinion, resumiriamos este capitulo sefialando como programatico los

siguientes supuestos:

-Las caracteristicas del trabajo en las UCI permiten considerar que la situacion de

los profesionales de las UCI conlleva una gran vulnerabilidad con respecto al DAT.

-El DAT, incluyendo el estrés moral y el Burn-out, que es inherente a este ambito
de trabajo, perjudica al profesional de la UCI y también deteriora la calidad de los

cuidados ofrecidos a los pacientes en las UCI (55, 56).

3 VID: IV-A Dignidad de la atencidn, IV-C- Atencidn digna en UCI, IV-D- 3.Ambiente ético.
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-Hay factores negativos que no se pueden evitar (se convive con situaciones de
urgencia, con riesgo vital, con alta carga emocional) pero hay otros que si (horarios de
trabajo, carga laboral, ambiente laboral)(47). Es prioritario, en consecuencia,
implementar estrategias para minimizar los efectos negativos de los factores no
evitables, evitar los evitables y promover los factores que protegen al profesional del

dafo.

-El modelo Demandas-Recursos en el trabajo (JD-R), que esta en consonancia con
las consideraciones antropoldgicas y éticas sobre el trabajo, puede ser de utilidad para
proponer estrategias con el objetivo de mejorar tanto el bienestar de los trabajadores

como las metas institucionales sobre el cuidado de los pacientes.

-Tanto la incorporaciéon de los principios de cuidados paliativos como los
protocolos de humanizacion de las UCI pueden ser Utiles para disminuir el estrés de los

profesionales provocado por la dimension ética del trabajo en la UCI.
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C. Atencion médica digna en UCI

“Las preguntas acerca del valor y el significado de la vida se resumen bajo el
titulo: dignidad. Las preguntas acerca del sentido, se resumen como esperanza.
Las preguntas acerca de las relaciones se resumen como necesidad de perdon.
Morir pensando que tu vida y tu muerte no tuvieron valor es la peor indignidad.
Morir creyendo que la vida no tiene sentido, es desesperanzante. Morir solo y sin
perdonar/ser perdonado es la peor alienacion”

Daniel Sulmasy(2)

Para la elaboracién de esta parte se ha realizado una busqueda en PUBMED con los
temas: Terminal care and UCI; Palliative care and UCI; Withholding treatment,
Withdrawing treatment, y el autor Chochinov. Luego hemos ido seleccionando los
articulos mas relevantes, a nuestro juicio, sobre este tema, teniendo como perspectiva
la dignidad de la persona y los criterios de la Bioética personalista. Consideramos que la
reflexiéon sobre la atencién médica en UCI desde la perspectiva ética, constituye el
marco idéneo para aprehender la necesidad de cuidar la conciencia del profesional en
UCI en todas las circunstancias de la practica diaria, tema nuclear de la presente
investigacion, por lo que incluimos aqui una breve resefia del mismo.

Las UCIs tienen muchas particularidades que estdn directamente relacionadas
con la gravedad de la enfermedad de los pacientes ingresados en ellas. Dicha gravedad
obliga a internaciones muchas veces prolongadas e implica maxima vulnerabilidad vy
riesgo alto de muerte, una organizacién del trabajo muy particular con cobertura de
atencién las 24 horas y la necesidad del trabajo conjunto de profesionales de distintas
aéreas.

La situaciéon de vulnerabilidad, la cercania con la muerte y el tenor de las
decisiones médicas realzan, si esto es posible, la dimension ética de la atencion médica

en dichas unidades. La dignidad de la persona requiere que se cuiden tanto los aspectos
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biolégicos como los aspectos psicoldgicos, sociales y espirituales(2), especialmente al

final de la vida, cuando las preguntas acerca del valor y el sentido de la vida se tornan

maximamente importantes para el enfermo y su familia.

Intuimos, que la educacién ética de los profesionales de la salud, la mejora en la

comunicacion vy la participacion de pacientes, familiares, enfermeros y médicos en el

proceso de toma de decisiones son herramientas y estrategias fundamentales para

optimizar la eleccion de los tratamientos mas adecuados a la situacién médica y personal

de cada paciente, reduciendo el sufrimiento del profesional, pacientes y familiares.

1-Tratamiento adecuado en UCI:

El concepto de sanacion de Pellegrino (57) (ver apartado IV, A, 2, a.), es mucho

mas amplio que el concepto de curacién e incluye el “bien espiritual” del enfermo, la

“percepcion del paciente sobre su propio bien” y el “bien del enfermo como persona”

considerandolos mas importantes que el mero “bien médico”.

Segun este concepto, la decisidn sobre el “bien médico” que mira directamente

hacia la curacién, tendra que incluir la consideracion de estos otros aspectos e implica

la participacion informada del paciente y su familia.

Asi como el respeto por el bien espiritual del enfermo puede condicionar al

médico a no realizar alguna practica que considera efectiva’®; el respeto del paciente
como persona, puede obligar a rechazar una practica eutandsica propuesta por el
mismo paciente y sus familiares. En todo caso es evidente, que el “bien médico” no
goza de una supremacia absoluta y que el “bien integral de la persona” puede
justificar éticamente no realizar el mejor “tratamiento técnico” disponible en cada

ocasion.

a. Algunas herramientas conceptuales:

38 . . ] . . R -
Ejemplo: no realizar transfusiones a los testigos de Jehova, ya que estos creen que si reciben una transfusion, se
condenan para toda la eternidad
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Es conveniente distinguir entre medidas terapéuticas, medidas de
soporte vital y los cuidados. Las medidas terapéuticas son medidas
adoptadas por el equipo terapéutico con el objeto de lograr la curacién de un
paciente o aliviar los sintomas>’; en cambio, se consideran medidas de soporte
vital aquellas intervenciones que sostienen las funciones vitales basicas (58-
60)40. Los cuidados, por otra parte, son todas las medidas que procuran el
bienestar de la persona y estan motivados por la conciencia de la dignidad de
las personas. Entre los cuidados se incluyen medidas de higiene, confort,
nutriciéon e hidratacion; el trato amable y carifioso y el mantenimiento de los
vinculos personales. Los cuidados deben mantenerse hasta la muerte natural, ya

gue no son objeto de suspension.

b. Criterios para discernir un tratamiento adecuado:

Con respecto al tratamiento médico, en general, para valorar el beneficio
de una medida terapéutica o de soporte vital hay que tener en cuenta al menos
los siguientes factores: 1. La eficacia clinica, 2. La carga para el paciente y 3. La
aplicabilidad del tratamiento en funcidon de la disponibilidad real de los recursos

sanitarios (58). (Ver Cuadro IV-C- 1)

39 Ejemplos de medidas terapéuticas son las cirugias, antibidticos, quimioterapia.
“° Ejemplos de medidas de sostén son la asistencia respiratoria mecanica (ARM), dialisis, Membrana de oxigenacion

extracorporea (ECMO). Se pueden incluir acd la nutriciény la hidratacién, aunque estas también son cuidados.
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Evaluar la proporcionalidad/ conveniencia de una medida terapéutica teniendo en cuenta:

A-Estimacion de la eficacia de la B-Costo para el paciente C- Disponibilidad del recurso
medida terapéutica (componente SUBJETIVO) (AMBIENTE)
(componente OBJETIVO) -Sufrimiento -Profesionales
-Estado clinico previo del paciente -Procedimientos invasivos -Tecnologia
-Irreversibilidad o no del cuadro actual -Aislamiento afectivo -Camas
-Fracaso o éxito de otras medidas -Pérdida del entorno
terapéuticas -Internacién sin posibilidad de
-Respuesta a la medida considerada retorno a su domicilio

¢Es proporcionada/conveniente?

NO € > S
. éEstd
dEsta instaurada?
instaurada?
S| NO Sl NO
[Remro | | ABSTENCION CONTINUAR | [ INsTAURAR

Cuadro 1: Secuencia de toma de decisiones vitales

Cuadro IV-C- 1: Secuencia de toma de decisiones vitales. (Publicado en:
Medicina intensiva, SATI, 5ta. Edicidn, Ed. Panamericana, 2015, Seccion XX,
capitulo 3: “Pautas para la abstencion y el retiro del soporte vital”, Figura XX-3-
1: Secuencia de toma de decisiones vitales, pagina 1489. Reproducido aqui con
la autorizacion de las autoras: Torres Boden, M.- Juliarena, A.)

La determinacidn de la eficacia clinica de una medida es competencia
del equipo médico, requiere el analisis pormenorizado de la situacidn clinica del
paciente y de la eficacia de los tratamientos pero no sélo en la literatura sino
en la Unidad en la que estd el paciente (incluye la consideracion de la
conveniencia de una derivacion a un centro de mayor complejidad o
experiencia). La experiencia clinica de los profesionales es muy importante a la
hora de discernir el tratamiento adecuado.

La determinacién de la carga para el paciente compete, en cambio, al
paciente y/o su familia ya que incluye la consideracion del bien espiritual,

proyecto y estilo de vida del paciente (Ver: IV, A, 2y 3).
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La consideracidon de la eficacia de una medida debe preceder a la

determinacion de la carga para el paciente:

e El equipo médico debe ofrecer sélo terapias que considera eficaces
(proporcionadas, adecuadas) dada la situacion del paciente. El paciente
y/o familia tienen derecho a rechazar las terapias que le suponen una
carga excesiva o consideren inapropiadas, considerando integralmente
su bien, aun cuando pudiera considerarse posiblemente eficaz por el
equipo médico.

e Si el equipo médico considera que una terapia determinada no es
eficaz, no habria que ofrecerla, no habria que aplicarla v, si ya
estuviera instaurada, deberia suspenderse. De la misma forma, si el
paciente /familia consideran que una terapia le provoca demasiado
sufrimiento, no habria que aplicarla vy, si ya estuviera instaurada,

deberia suspenderse.

2-Limite de esfuerzo terapéutico (LET)*":

El LET es un momento del “tratamiento adecuado o adecuacion del
tratamiento”. Algunas veces, “adecuar el tratamiento” implicard justamente “limitar
el tratamiento”. El LET se decide e instaura con los mismos criterios que rigen todo el
actuar médico. Considerarlo como instancia separada, lleva a la confusion y a
retrasar su instauracion con prejuicio de los enfermos.

Puede definirse como "[...] la decision mediata sobre la no implementacién o la
retirada de terapéuticas médicas al anticipar que no conllevardn un beneficio
significativo al paciente"(61).

Asi definido, tiene 2 componentes constitutivos:

e Una accion: la no implementacién o retiro de medidas terapéuticas o de

soporte vital

“ Ver: ANEXO II. Aspectos legales de la atencion al final de la vida en Argentina
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e Un motivo: El juicio sobre los beneficios de la intervencidon sobre el
enfermo.

La decisién de LET no es un juicio sobre el enfermo, sobre la vida del enfermo o
su valor (indiscutido); sino que es la decision de no implementar una medida
motivada por la conviccién de la inutilidad o gravosidad de una intervencion sobre un
enfermo particular. No se mide el valor de una vida o su calidad sino el beneficio/
ausencia de beneficio de una intervencion especifica en un paciente determinado.

Los tipos de LET son*:

e Limitacion del ingreso en la UCI, habitualmente con una orden de no
reanimacion (ONR) previa.

e Abstencion: Implica la limitacién del inicio de determinadas medidas de
soporte vital. Incluye la decision de no escalar en las medidas
terapéuticas.

e Retiro: Remocidon de medidas de soporte vital instauradas previamente.
Puede ser total o parcial43.

AUn cuando los médicos se muestran mas reacios al retiro de medidas
terapéuticas instauradas que a su no implementacidon(62) sostenemos que, en
realidad, son decisiones éticas equivalentes(63-66). (Ver Cuadro 1) En “Dying with
dignity in the intensive care unit” hay un excelente cuadro donde se pueden ver
ventajas e inconvenientes clinicos de mantener retirar cada medida de soporte (26).

En cuanto a la implementacion efectiva del LET, los factores de mayor peso son,
segln la bibliografia, los factores prondsticos (especialmente 3 o mas fallas
orgdnicas), el tipo de soporte requerido, la calidad de vida (especialmente el

deterioro cognitivo) y la edad son (61, 67-75). Desde el momento en que se comienza

2 (lasificacién de Prendergast de los pacientes que mueren en UCI: 1. Tratamiento completo; 2.Tratamiento
completo, sin RCP; 3.Abstencion; 4. Retiro; 5. Muerte Encefélica. No consideramos LET los pacientes de los grupos 2 y
5. Los pacientes del grupo 2 estan reanimados; los pacientes del grupo 5 estan muertos.

3 Ejemplo: Paciente ventilado: 1- Disminuir soporte de FiO2 manteniendo ARM (FiO2 21%/ FR 10/ VM 400); 2-retiro

de ARM persistiendo el paciente intubado; 3-Extubacion terminal.
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a pensar en LET hasta que se implementa, pasa un tiempo variable, en el que se
consensua y determina la terapia adecuada. (Ver Cuadro IV-C- 2)

En el proceso de la toma de decisiones, son importantes la transparencia y la
participacidn de todos. Los que intervienen en el proceso de atencién a los enfermos,
el enfermo y la familia deben saber y entender qué es lo que se hace y por qué. Es
importante cuidar la conciencia de todos. En el caso de falta de acuerdo, muchas
veces sera conveniente esperar (una espera activa fomentando el didlogo y espacios
para formacion y reflexidon) para no forzar o apurar la conciencia de ninguna de las
personas intervinientes. La realizacion de reuniones multidisciplinarias periddicas

entre el equipo médico y la familia facilitan el proceso (76, 77). El registro en la

historia clinica es imprescindible para legitimar y ordenar la implementacién del LET.

Cuadro IV-C-2 : Factores que facilitan o dificultan el proceso de toma de decision del LET

En el proceso de toma de decision del LET influyen:

1-Factores asociados con la enfermedad:
-Patologia previa del paciente
-Enfermedad potencialmente reversible o
no

-Evolucidn o respuesta a las terapias
instauradas.

- Paciente post quirurgico de cirugia
electiva/Trasplante vs. enfermedad
clinica, trauma o cirugia de urgencia
-Estado de conciencia (es mas facil
instaurar LET en un paciente en coma o
bajo sedacion)

2-Caracteristicas
del paciente:
-Edad
-Personalidad del
paciente, recursos
espirituales.

-Tipo y composicion
de la familia,
cultura, rol del
paciente en la
misma

3-Profesionales
intervinientes:
-Formacién en
comunicacion y final de
vida

-Experiencia profesional
-Especialidad médica
-Trabajo en equipo en la
ucl

-Trabajo en equipo con los
distintos servicios del
centro Hospitalario

La decision de LET debe ser una decision conjunta entre los distintos

profesionales de la UCI, la familia y el paciente pero cada uno tiene sus competencias,
su rol, sus limites (78). En Argentina el modelo paternalista es ain muy fuerte en la
practica médica en general; aunque en las UCI, se tiende paulatinamente incorporar a

la familia en las decisiones al final de la vida. El equipo médico conoce el prondstico
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del paciente y la eficacia de las medidas, por eso corresponde que guie, aconseje al
paciente y a la familia. (Modelo neo-paternalista).

El paciente y la familia tienen derecho a participar en las decisiones de final de
vida siempre que sea posible (rapidez de la evolucién de la enfermedad) y teniendo
en cuenta sus preferencias(26, 79-83), ya que conocen y aman al paciente por lo que
pueden valorar mejor, desde el punto de vista personal, las distintas alternativas.

Pero no es posible ni deseable traspasar la responsabilidad de la decisidn
completamente a los pacientes y familiares porque no pueden valorar en su justa
medida todas las opciones terapéuticas (84) por su falta de formacién y experiencia
médica (agravada por la deficiente comunicacién de los médicos de UCI con las
familias) y por la carga emocional que la decisidon de LET comporta (26, 85).

El médico, en principio, tiene preparacion y experiencia para tomar una mejor
decision y no tiene la carga emocional de la familia, por lo que, asumir el peso de la
decision, puede ser el mayor servicio al paciente y su familia en esas circunstancias.

Por otro lado, dejar la decision en manos de la familia (invocando el respeto de
la autonomia), provoca que, en la practica, se postergue la decisién de LET
favoreciendo el encarnizamiento terapéutico, la desorientaciéon y angustia de

familiares y enfermo y el aumento del sufrimiento(78).

Diferencias entre LET y otras practicas de final de vida:
e Eutanasiavs. LET:

La eutanasia se define como “Accién u omisién que, para evitar
sufrimientos a los pacientes desahuciados, acelera su muerte con su
consentimiento o sin él” (86). La omision, en ética, se define como la acciéon de
no hacer algo debido.

Vamos a analizar brevemente si el LET (abstencidén/ suspension de un
tratamiento de sostén) puede considerarse equivalente a la eutanasia por

omisién:
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En el caso del LET, el juicio que realiza el médico es que, segun la
situacion clinica de un paciente, no estd indicado implementar una terapéutica
Yy, por eso, no se inicia la terapia o se la suspende. Por lo tanto, no es una
omisidn de un tratamiento debido. (Ver Cuadro 1)

La diferencia entre LET y eutanasia por omisidn consistiria en que:

o en el LET, se decide no administrar una terapia porque no esta
indicada (porque no serad eficaz, o porque el paciente/ familia
considera que ocasionard mas sufrimiento que beneficios o la
pérdida de bienes mds importantes que la salud (aislamiento,
internacion prolongada, etc).

o en la eutanasia, se decide no administrar una terapia indicada con
el objetivo de provocar/acelerar la muerte del paciente®*.

En el caso de la eutanasia activa, la diferencia es mas clara, ya que se
aplica un medio para provocar o acelerar la muerte.

El suicidio asistido es éticamente equivalente a la eutanasia. La Unica
diferencia consiste en quien es el efector final de la accion, pero es éticamente
irrelevante, ya que es el equipo médico quien provee al paciente los medios
necesarios para realizarlo y acompafia dicha accion.

e Encarnizamiento terapéutico vs. LET:

Encarnizamiento u obstinacion terapéutica:  “Aplicacion de medios
médicos que no van a conseguir la recuperacién del paciente sino sélo, en todo
caso, prolongaran ligeramente su vida en condiciones penosas”(87).

Implica tanto la aplicacidon de tratamientos desproporcionados para la
situacion clinica del paciente como la aplicacion de tratamientos que el paciente

y su familia consideran gravosos.

3-Consecuencias de las actitudes y los tratamientos en UCI:

44 . P ™ , . m . .
Ejemplo: no operar de apendicitis a un nifio con sindrome de Down sin otras co-morbilidades. Esa cirugia en un

nifio es indicacion tipo A. ¢ Como justificar que un nifio no se opere?
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Los cuidados de salud de los pacientes criticos distan hoy de ser ideales. Esto se
ve reflejado en la insatisfaccion con los cuidados que refieren los pacientes, familiares
y profesionales de las unidades de cuidados intensivos (64, 79, 88).

El encarnizamiento terapéutico, muy frecuente en la practica de las UCls,

provoca no solo sufrimiento moral (es la primera causa de estrés moral) (1, 89-91) y
burn-out en los profesionales de las UCI, sino también el que muchos profesionales
consideren la eutanasia como una opcion valida ya que la ven como “la opcidon” frente
a las practicas médicas que prolongan de una manera inhumana el sufrimiento vy la
agonia® *.
En muchos casos, la inadecuada formacidn humana de los médicos vy el
desconocimiento de la legitimidad ética y legal del LET, es causa de la alta frecuencia
de encarnizamiento terapéutico. En otros muchos casos, la comunicacién deficiente
con la familia, ocasiona que esta reclame tratamientos desproporcionados que no
benefician al paciente y le ocasionan mayor sufrimiento.

La participacidon adecuada de los enfermeros y de los clinicos que atienden
directamente al paciente en la toma de decisiones al final de la vida, redundara en
menor incidencia de encarnizamiento.

Si, como afirma Asch (92), el encarnizamiento terapéutico es la razén mas
frecuente para la realizacion de la eutanasia de parte de los enfermeros en un intento

de ayudar a sus pacientes evitdndoles un sufrimiento que consideran una especie de

“** El razonamiento es aproximadamente este: Si para decir que no a la eutanasia, hay que aceptar el encarnizamiento,
prefiero la eutanasia. Oponen asi encarnizamiento con eutanasia, sin darse cuenta que ninguna de las 2 son
razonables. ¢Qué es peor? ¢Mantener la vida con cualquier medio? ¢o acelerar la muerte? iNinguna de las 2!. Hay que
adecuar los tratamientos, sabiendo poner un limite y poner un limite al tratamiento no es realizar eutanasia.

® Ejemplo: Paciente con ELA que manifiesta que no quiere ser conectado a un respirador. No conectarlo no implica
ni eutanasia ni suicidio asistido. Es simplemente aceptar que para el paciente es demasiado gravoso (o extraordinario).
Otro ejemplo: Paciente de 100 afios que no quiere que le coloquen una sonda naso gastrica para alimentarse ¢Hay que
obligarla o dejarla en paz cuidando el acompafiarla? Es cierto que en todos los casos habria que descartar que la
falta de cuidados no sea la causa que la lleven a tomar esa decision; pero tampoco pareciera conveniente ni necesaria
una investigacion judicial. Un médico sensato, la enfermera que lo atiende, la propia familia (en primer lugar) podran

con facilidad hacer un juicio correcto. Llevar el caso a la opinidn publica, suele afectar negativamente todo el proceso.
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tortura impuesta por el sistema; la disminucién de este, redundara en la disminucion
de esa practica.
La disminucion del encarnizamiento redundara también en mayor bienestar del

equipo médico y las familias.

Podemos concluir este apartado, afirmando que ni el encarnizamiento terapéutico
ni la eutanasia son compatibles con el respeto a la dignidad del paciente. Estas practicas,
por lo tanto, ademas de muchos otros perjuicios, ocasionan sufrimiento moral en los
profesionales de la salud. Como hemos esbozado, el proceso de toma de decisiones es
complejo, no se puede resolver con un algoritmo, ya que se trata del final de la vida de
una persona, con toda su riqueza con todo su valor.

Una decision adecuada, respetuosa de los aspectos espirituales y humanos del
paciente, requiere de la participacion del equipo médico, de la familia y del paciente y de
algun agente pastoral en la medida de lo posible, para que cada uno aporte la riqueza
de su particular visidn. El tomarse el tiempo para dialogar acerca de las conductas a
seguir, de las dificultades y de las riquezas de cada familia y/o paciente y del equipo
médico, proporcionara la certeza, a todos los involucrados, de estar respetando el valor
de cada ser humano, les facilitard el tomar conciencia del valor humano del trabajo
realizado y aumentara, en consecuencia, la satisfaccion intima por ser parte de ese

equipoy de ejercer la profesion.
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D. Estrés moral en general y en las Instituciones de Salud.

“My grief comes from walking in the unit and seeing a baby suffering for weeks
and weeks and weeks on end — knowing in your mind, knowing what’s going on

and knowing that that child’s not going to survive, so why is this happening?”(93)

El interés por el fenémeno del estrés moral (moral distress)”’, concepto
inicialmente desarrollado por Jameton, ha ido creciendo en los dultimos afios.
Inicialmente se describié en el dmbito de la enfermeria (94-96) pero luego se ha
descripto la incidencia del mismo fendmeno en el resto de los profesionales de salud,
especialmente los profesionales que trabajan en aéreas criticas (1, 93, 97).

En la primera pare de este capitulo desarrollaremos el concepto de estrés moral y
el ambiente ético siguiendo principalmente a Jameton®®, Corley®’, Hamric®, la revisién
cuantitativa de Oh(91) y la revisidn cualitativa de McCarthy(98) ambas del afio 2015.

En la segunda parte, comentaremos el trabajo de Piers (1) que dio origen al
trabajo de investigacion de la presente tesis. Piers y col. estudiaron la prevalencia de

percepcion de tratamiento inapropiado en clinicos (médicos y enfermeras con pacientes

*" Hemos decidido traducir “moral distress” como “estrés moral” (Ver diferencias terminoldgicas entre los distintos
autores en el cuerpo de este capitulo)

* Andrew Jameton, Psicélogo Universidad de Harvard (1965),Doctor en Filosofia por la Universidad de Washington
(1972), Profesor emérito del Centro Médico de la Universidad de Nebraska, Departamento de Promocidn de la Salud y
Salud Social y Salud del comportamiento, Colegio de Salud Publica. Investigador en Filosofia y el Etica del Ambiente
en Salud. Desarrollé el concepto de estrés moral en enfermeria. Entre sus publicaciones sobre el tema abordado en la
presente tesis, se encuentra: Nursing practice: The ethical issues (1984).

9 Mary Corley, enfermera investigadora, doctora en Filosofia, Profesora emérita de la Universidad de Virginia (Virginia
Commonwealth University). Sus investigaciones principales fueron en el area del estrés moral en Enfermeria y el
ambiente ético; desarrollé una escala para medir el estrés moral en Enfermeria.

* Ann Hamric, enfermera investigadora, Doctora en Filosofia, Profesora asociada, Decana del programa académico de
la Escuela de Enfermeria, Universidad de Virginia (Virginia Commonwealth University). Sus investigaciones principales
son en el area del estrés moral en los profesionales de la Salud. Co-directora del panel de expertos en Bioética de la

Academia Americana de Enfermeria (Bioethics Expert Panel of The American Academy of Nursing).
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a cargo -bed-side-) de las UCIs en Europa e Israel, su relacion con la carga laboral y el

ambiente ético percibido y su posible asociacidn con el abandono de la profesién.

1- Concepto:

Jameton (94) define el estrés moral como un sentimiento doloroso o un
desequilibrio psicoldgico que ocurre cuando las enfermeras conocen cual es la accién
moralmente apropiada ante una determinada situacion pero no pueden realizarla
debido a obstéculos institucionales.

Segun la revisidn realizada por Mc Carthy (98) hay consenso entre los distintos
autores en que el estrés moral se refiere al sufrimiento psicoldgico, emocional y
fisiolégico que experimentan los enfermeros cuando, obligados por distintas
circunstancias, participan en acciones percibidas como malas por accidén u omisién
(95, 96, 99), actuando, en consecuencia, de modo inconsistente con su valores éticos,
principios y compromisos.

La diferencia entre el estrés psicolégico y el estrés moral consiste, segin
Hamric (89), en que el estrés psicoldgico es ocasionado por una situacion dolorosa o
conflictiva que produce una reaccion emocional, mientras que el estrés moral (que
incluye estrés emocional) implica percibir que la accién realizada constituye una
violacién a valores y obligaciones esenciales del sujeto, asociada al sentimiento de
no poder realizar lo que se considera correcto por distintos obstaculos.

Algunos autores diferencian entre “moral distress” y “moral stress” y utilizan
este Ultimo para estudiar la carga laboral normal de las profesiones de salud,
reservando “moral distress” para considerar el impacto de no poder realizar la accion
considerada correcta(100). Otros consideran que el “moral stress” se ocaciona en
cualquier situacidén que involucre dimensiones éticas aunque concluyan de modo
satisfactorio, e introducen el término estress of conscience (estrés de conciencia)

para los conflictos éticos (101) (102).
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Inicialmente el estrés moral se describid en términos de sentimientos que
cubrian un arco desde la rabia (angustia, frustracion, resentimiento) a la ansiedad y
tristeza (vergiienza, culpa, terror, dolor, depresidn), sentimientos de impotencia (no
tener ayuda, auto-culparse, pérdida de la autoestima) y efectos fisicos (diarrea, dolor
de cabeza, insomnio, palpitaciones)(94). Pero el estrés moral no es reducible a los
aspectos psicolégicos, emocionales y fisicos; al afectar la dimensidn moral incluye
(99, 103, 104): compromiso de la integridad, compromiso de la identidad,
sufrimiento interior, desconexién o conflicto con los propios valores y creencias,
impotencia por no ser capaz de evitar el mal (89, 96, 98, 99, 105).

Para comprender los elementos especificos del estrés moral, es conveniente

considerar las dimensiones éticas:

a. Juicio moral:

Hacer un juicio moral acerca de la bondad o maldad de una accién puede
ser entendido como la evaluacidon de una accién desde la perspectiva de los
valores morales (98).

Un juicio moral esta basado en un principio o valor que se percibe como
el mas importante en un conflicto moral (106).

Jameton utiliza el concepto de “juicio moral” vy distingue entre dilema
moral (el individuo duda sobre cudl es la accidn correcta) y estrés moral (el
individuo sabe cudl es la acciéon correcta pero es incapaz de realizarla por
obstaculos institucionales). Treinta afios después mantiene la diferencia pero
en vez de afirmar que en el estrés moral el individuo sabe (knows) cual es la
accion correcta, sostiene que la persona realiza un juicio moral claro sobre la
accion (no se afirma que la persona conoce la opcidn correcta, sino que la
persona estd convencida de que una opcidn es la correcta).

Para Repenshek (104) es necesario distinguir entre estrés moral vy

disconfort moral. El disconfort moral estaria provocado por la realizacion de

59



una accién que no concuerde con los valores o preferencias personales. En la
misma linea Johnstone y Hutchinson(103) distinguen entre juicio moral
ordinario (basado en opiniones personales) y juicio moral basado en una
reflexién critica y sélidas razones. Para ambos autores, la falta de distincion
tanto entre el estrés moral y el disconfort como entre el juicio moral ordinario y
el juicio moral, llevaria a asumir que el punto de vista de los enfermeros (o el
profesional involucrado) es siempre correcto y podria ocasionar imposiciones de
parte de ese profesional al resto del personal y a los pacientes(104) (Pensamos
que esto se inscribe en la misma linea de la especificacién de Jameton

comentada antes).

b. Identidad e integridad personal y profesional:

La integridad moral requiere adherencia a los propios valores morales y
confiere el sentido de la dignidad y de respeto de si; el abdicar de los propios
valores, en cambio, erosiona la integridad personal (89, 96) y finalmente la
identidad personal (105, 107).

El rol profesional trae aparejado obligaciones morales especificas y cada
profesion tiene una identidad propia, esto es muy claro en las profesiones de la
salud como Medicina y Enfermeria (15).

Los profesionales sufren estrés moral no sélo cuando ven comprometidos
sus valores personales sino también cuando estdn en riesgo los valores
profesionales. No se pueden separar los dos aspectos: el no actuar como buena
enfermera implica no actuar como buena persona; y al revés, no actuar como
buena persona implica no actuar como buena enfermera. Esto ultimo ocurriria
si el rol profesional demandara una accidén contraria a la propia conciencia
(aborto, eutanasia)(102).

Pero el tema es complejo ya que, como sefiala Cribb (100), la identidad

personal se construye incluyendo la identidad que confiere el rol profesional y
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todo el entramado de relaciones con los colegas y con la sociedad desde el lugar
en el que la profesidon coloca a dicho profesional. Algunos conflictos entre la
conciencia del profesional y lo que se espera de él son inevitables, por lo que es
esperable un cierto grado de estrés moral en los profesionales al cumplir con las
expectativas del rol.

Por otra parte, el cuidado de la salud estd cada vez mds en manos de
corporaciones, que tienen poder para reconstruir la identidad de los
profesionales, segun sus intereses. Austin(108) y Varcoe (109) sefialan que,
con el incremento de las inequidades sociales y de los recursos de salud en el
mundo, los enfermeros serdn cada vez menos capaces de proveer los cuidados
que necesitan o de enfrentarse con el proceso de discriminacion vy

marginalizacion social que perpetua dichas desigualdades.

c. Competencias morales:

El estrés moral resalta la importancia de la dimensién moral de los
profesionales y de las profesiones de Salud en si. Los profesionales poseen
sensibilidad moral, responsabilidad moral, virtudes morales, comportamientos
morales, conocimiento moral, coraje moral, empatia y resiliencia (96, 98, 101,
110, 111).

Algunos autores como Johnstone y Hutchinson (103) temen que el foco
puesto en el estrés moral conduzca a ver a los enfermeros como victimas de un
sistema y que, a su vez, los enfermeros lo utilicen como excusa para no asumir

la responsabilidad moral que les corresponde.

d. Alcance de la responsabilidad moral:

Algunos autores (95, 112) distinguen entre la responsabilidad de las

enfermeras en el cuidado de los pacientes y en las decisiones médicas,
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considerando que la autonomia y la responsabilidad de las enfermeras en las
decisiones médicas es limitada. Otros autores (103) consideran que los
enfermeros con conocimientos, herramientas y la actitud adecuada pueden
tener un alto impacto tanto en el cuidado como en las decisiones médicas. Y
finalmente hay autores (108, 109, 113) que enfatizan, en cambio, el rol de las
organizaciones y las estructuras que facilitan o impiden el actuar ético de los
enfermeros. En esta Ultima linea Austin(108) considera que el estrés moral es
como un canario ético cuya prevalencia alerta sobre la toxicidad creciente de los

ambientes del Sistema de Salud contempordaneo.

Por tanto, aun considerando que existen diferencias entre los distintos autores
y que es necesario continuar delineando el concepto, se puede afirmar el estrés moral
es un concepto amplio que engloba todas las situaciones en los que el actuar moral

estd obstaculizado y los sentimientos que derivan de esa situacion (105).

2- Factores que pueden obstaculizar el actuar moral:

Inicialmente sélo se consideraron los factores externos (95); luego, con la
expansion del concepto de estrés moral, se incluyeron también los factores internos
(miedo, falta de conocimiento, fallas morales personales) (89, 98, 99, 105, 114). (Ver
Tabla IV-D-1)

Epstein y Hamric (89) afirman que “El sello distintivo del estrés moral es la
presencia de obstaculos internos(personales) o externos (institucionales) que impiden la

realizacion de acciones que el sujeto percibe como moralmente correctas”>".

L “A hallmark of moral distress is the presence of constrains, either internal (personal) or external (institucional)... that

prevent one from taking actions that one perceives to be morally right”
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Tabla IV-D- 1: Obstaculos para la accion involucrados en el estrés moral

Obstaculos internos

Obstdaculos externos

Falta de autoconfianza
Baja autoestima
Tendencia a
ordenes
Impotencia percibida

Falta de conocimiento del conjunto
de la situacién

cumplir con las

Staff inadecuado
Orden Jerarquico
sistema de salud
Malas relaciones con los colegas
Falta de soporte de la
administracién de la institucion
Politicas y prioridades que estan en
conflicto con las necesidades de
cuidado de los pacientes

Presion para reducir costos que
compromete al cuidado adecuado
de los pacientes

Miedo al litigio

dentro  del

Tomado de : Epstein,E. y col., Moral distress, moral residuo and crescendo effect, J Clin
Ethics 2009; 20(4):330-342. Tabla 1 (p.16)). (Traduccion realizada por la doctoranda)

Como puede observarse, los obstdculos externos estan en relacién con el

ambiente ético y con factores organizacionales de las Unidades y de las Instituciones.

Es importante su reconocimiento.

La inclusion de los obstaculos internos implica reconocer al profesional como

agente moral. El agente moral tiene la capacidad de realizar un juicio moral y actuar

en consonancia con este, a pesar de percibir obstaculos internos o externos. Algunos

autores sostienen que no es un sujeto frente a obstaculos externos o internos, sino

que el sujeto moral se constituye segun el conjunto de factores

contextuales y estructurales (99, 108, 109).

situacionales,

Considerar el agente moral desde la ética de la virtud, implica poner el acento en la

libertad interior y la responsabilidad del sujeto que actua y en la percepcién del propio

sujeto de la posibilidad de actuar siguiendo su propia conciencia a pesar de las

dificultades externas. Justamente esa percepcion (de la posibilidad de resistir) aumenta

el sufrimiento que le produce al sujeto el actuar en contra de su propia conciencia y es

causa de los sentimientos de pérdida de la integridad moral, de la autoestima, etc. (19).
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Con respecto a la reaccién ante los distintos obstaculos, se podria hipotetizar que
la percepcién de obstdculos externos ocasionan rabia e impotencia, mientras que la
percepcion de obstaculos internos producen principalmente verglienza y pérdida de la
autoestima.

En cuanto a los tipos de obtdculos, desde la ética de la virtud y considerando la
libertad humana, se puede afirmar la presencia de alglin obstdculo interno siempre
gue un sujeto actla en contra de lo que considera correcto, ya que de otro modo el
sujeto podria actuar segln su propio juicio, aun frente a fuertes condicionamientos
exteriores. Y que, asi como la ausencia de obstdculos externos facilitaran la realizacion
de la accién percibida como correcta, los obstdculos externos demasiado poderosos

dificultardn extremadamente la realizacion de las mismas.

3- El ambiente ético:

a. En general:

El clima ético es definido como la percepcion compartida sobre cudl es el
comportamiento éticamente correcto y como deben ser abordados los aspectos
éticos en una Institucion (115). Incluye las prescripciones, comportamientos

prohibidos y permisos percibidos en relacidn a las obligaciones morales (116).

Victor y Cullen (116) desarrollan un modelo para valorar el ambiente ético
(ver Figura IV-D-1) y describen 5 tipos de ambiente ético en las instituciones:

1. Caring (Solidario): El criterio ético principal es la benevolencia, los
individuos priorizan el bienestar del equipo, los directivos priorizan el
bienestar de todos, y todos se preocupan por actuar correcta y
eficientemente para beneficiar al publico.

2. Rules(Reglas): los empleados y directivos estdn preocupados por
cumplir las leyes y regulaciones institucionales (Perspectiva deontoldgica

a nivel local).
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3. Law and code (Leyes y cddigos): En la Institucidn se respetan las
leyes y los codigos profesionales  (Perspectiva deontoldgica a nivel
cosmopolita).

4. Independence (Independencia): los empelados son animados a
actuar segun sus valores. (Perspectiva deontoldgica a nivel individual).

5. Instrumental (Instrumental): los empleados protegen sus propios
intereses, no hay lugar para las dimensiones éticas, hay preocupacién por
los intereses de la compaiiia, control de costos (Egoismo a nivel individual,

local y cosmopolita).

Figura IV-D-1: Tipos tedricos de climas éticos

Foco del analisis

Individual Local Cosmopolita
o
§ Interés Ganancias de
83 propio la compaiiia Eficiencia
w
o
o
- o
L <
K] . Responsabilidad
K=l Amistad Bien del o
3 & SOcCla
Q2 equipo
o
= o
9
2] Reglas y
=3 Etica procedimientos Leyesy
2 personal de la codigos
o compaiiia profesionales

Publicado en: Victor, B.y Cullen, J, The organizational bases of
ethical Work climates, Administrative Science Quarterly, 1988,

33(1): 101-125.(traducido por la doctoranda)
El ambiente ético percibido ejerce una gran influencia en el

comportamiento personal de los empleados.

También influye en el compromiso con la organizacién. Los empleados
comprometidos con la organizacién son empleados interesados y conectados,
identificados con sus objetivos y metas, y que desean permanecer en la

organizacion(117).
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Victor y Cullen (115, 116, 118) sostienen que el clima ético tiene un alto

impacto en el compromiso con la organizacién:

e Un clima solidario (caring) favorece el compromiso con la
organizacién; un clima egoista provoca la falta de compromiso.

e Un clima guiado por los principios aumenta el compromiso de los
profesionales con la organizacién. Esto puede explicarse porque
los profesionales tienen un compromiso interno con su profesion
previo al compromiso con la Institucion. El cumplimientos de leyes
y estandares aumenta la calidad del servicio prestado derivando

en un compromiso de los profesionales con la Institucion.

b. En las Instituciones de Salud:

En el contexto de las Instituciones de Salud, el clima ético se puede
definir como los valores implicitos y explicitos que conducen la prestacién de la
asistencia sanitaria y que es compartido por los profesionales en cada
lugar(119). El clima ético tiene un gran impacto en el proceso de toma de
decisiones de los profesionales y en la calidad del tratamiento, ya que actua
como referencia para el comportamiento de los empleados cuando se

enfrentan a los problemas éticos (120).

McDaniel (121) describe el ambiente ético como aquel en el cual los
valores éticos se reflejan en las estrategias, estructuras y procesos de la
organizacion. Entre los factores esenciales de un ambiente ético se describe el
manejo ético de los problemas que involucran a los pacientes(122) y el trato a
los profesionales de la Institucion: que incluye el manejo institucional de los
conflictos, las relaciones de las enfermeras con sus pares, con los pacientes, los
administradores, el hospital y los médicos (123) y la participacion de las
enfermeras en las decisiones al final de la vida apoyado desde la administracion

por politicas institucionales (121).
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En la misma linea, en relacion al problema del alto recambio de las
enfermeras en las Instituciones de Salud, Huang (117) explora 4 dreas:

1. Clima ético: solidario, reglas, leyes, independencia, instrumental.

2. Satisfaccion laboral: 1) con los supervisores, 2) con los colegas, 3)
con el pago, 4) con la posibilidad de promociones y 5) con el trabajo
en si mismo.

3. Compromiso con la Institucion: 1) afectivo (las personas sienten
gue en la Institucion se respeta la ética personal y los valores de los
empleados), 2) normativo (los empleados sienten que deben
permanecer en la institucidon) y 3) continuidad (los empleados no
desean dejar la Institucién porque no tienen otra alternativa mejor
y el costo personal a pagar si se fueran seria alto)

4. Comportamiento ciudadano en la organizacién:

1) Responsabilidades que asumen los empleados en orden a
cumplir su propio trabajo (horario, cumplir las reglas, metas).

2) Comportamientos que benefician a alguno e indirectamente a
todos (ayudar al que estuvo ausente, preocuparse por los
empleados).

3) comportamientos que benefician a la organizacion en general
(seguir las reglas que mantienen el orden, avisar en caso de no
poder concurrir).

Y concluye que la percepcién del clima ético solidario y normativo se
relaciona con la satisfacciéon laboral y el compromiso con la Instituciéon vy
finalmente conduce a comportamientos ciudadanos que favorecen la
permanencia de los profesionales en la Institucién, aumenta la eficacia y la
calidad del servicio y baja los costos (117).

Hay publicaciones que afirman que los hospitales que favorecen las

discusiones acerca del cuidado de los pacientes vy las implicaciones éticas del
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cuidado contribuyen a mejorar la percepciéon del clima ético por las
enfermeras(120).

Otros autores afirman que los empleados que se sienten reconocidos (se
los trata con justicia, se favorece su participacion en las decisiones de final de la
vida) desarrollan un mayor compromiso afectivo con la organizacién, ya que
este se relaciona con la experiencia de ejercer una influencia positiva en la

misma.

4- El estrés moral en el tiempo:

Inicialmente Jameton distingue entre:

e Estrés inicial: incluye los sentimientos de frustracion, angustia y ansiedad
que la gente experimenta cuando se encuentra con obstaculos
institucionales y conflictos con los demas acerca de sus valores.

e Estrés reactivo: es el estrés que la gente experimenta cuando en la
situacion de estrés no actla segln sus propios valores. Incluye llanto,
depresidn, sentimientos de inutilidad, cefaleas, diarrea, palpitaciones, etc.

Webster and Baylis (107) introducen el concepto “residuo moral”. El residuo
moral es la carga que cada uno lleva consigo por las situaciones en las que ha
traicionado sus valores sin defenderlos, y resulta en una experiencia de pérdida de la
identidad moral con un efecto duradero y poderoso (similar a la descripcidon de
Jameton de estrés reactivo).

Desarrollando estos conceptos Hamric (89) propone el modelo del efecto
crescendo (“crescendo effect”). El modelo describe la interaccion entre los 2
crescendos que experimentan los clinicos: un aumento del estrés moral y un aumento

del residuo moral. (Ver Figura IV-D-2)
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Figura IV -D-2: Modelo del efecto creciente. En: Epstein, E; Hamric, A., Moral Distress, Moral
Residue, and the Crescendo Effect, J Clin Ethics, 2009; 20(4):330-342 (Traducida por la
doctoranda)

El crescendo de estrés moral ocurre durante la trayectoria de un paciente
complejo y manifiesta serios problemas en la Unidad, el equipo de salud o la
Institucién: mala comunicacién enfermera-médico, falta de un efectivo liderazgo,
politicas institucionales ausentes o poco claras. Luego de la crisis, el estrés moral del
profesional decrece pero permanece un residuo moral que se convierte en la nueva
linea de base de estrés moral. Las nuevas situaciones, debido al residuo moral

presente, evocan reacciones de estrés progresivamente fuertes y mas tempranas.

Evidencia del crescendo del residuo moral:

e Cualitativa: Las enfermeras al ser entrevistadas por un paciente
particular, evocaban pacientes previos con impotencia, frustracion y
angustia(93)

e Cuantitativa:

o Hay evidencia de correlacidn entre el estrés moral y los afios en la
misma posicién, y entre este y los afios de ejercicio de la

enfermeria(110, 124, 125).
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o Patrones de respuesta ante el estrés moral:

«* Primera fase: Retiro, pasividad. Ocurre en los primeros afios, las
enfermeras refieren entumecimiento de su sensibilidad moral y no
se involugran en las situaciones éticamente desafiantes de su
paciente

% Segunda fase: Objecidn de conciencia. Segun Catlin(126) en el 75%

de los casos son profesionales con mas de 10 afios de ejercicio. La

objecion se expresa de las siguientes formas: 1-La enfermera
expresa su opinién, 2- La enfermera deja constancia de su
desacuerdo en la historia clinica, 3-La enfermera pide opinidén a otro
médico que podria cambiar el plan de cuidado del paciente, 4-La
enfermera llama al Comité de Etica, 5- La enfermera rechaza

cumplar con las drdenes. Es facil imaginar que esto expone mucho a

las enfermeras. Malas experiencias en situaciones previas podrian

inhibirlas de volver a actuar.

«»» Tercera fase: Abandono del trabajo o de la profesion.

Implicaciones de la existencia de un crescendo de estrés moral:

- El estrés moral debe ser reconocido en los profesionales involucrados en los
pacientes problematicos.

- Las reacciones emocionales muy fuertes pueden ser signo de estrés moral
creciente; y son el resutado de amenazas repetidas a la integridad moral
de los profeionales.

- El paciente no debe ser el foco real del estrés moral, sino que el estrés
manifiesta problemas en la Unidad. El estrés moral es un problema que
afecta no sdlo al profesional que atiende al paciente sino a todo el

Sercicio.
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- Los consultores de Etica deben tener en cuenta este fenémeno; porque el
dilema ético que se presenta, en realidad es un signo del estrés moral

presente.

5-Situaciones que provocan estrés moral:

Las situaciones que provocan estrés moral han sido identificadas por Corley y

otros (90, 93, 114, 124). La causa mas comun son los tratamientos prolongados y

agresivos que el profesional cree que no produciran un efecto positivo en el paciente

(tratamientos futiles) (56, 96, 114, 127, 128). En esta situacidn, los profesionales no

encuentran sentido al sufrimiento de los pacientes y no pueden impedirlo (106). Un

cuidado empatico dado por alguien que no comparte las acciones instauradas, es

fuente de profundo sufrimiento. En palabras de Victor Frankl: “A los hombres no los

destruye el sufrimiento sino el sufrimiento sin sentido”. La importancia de poder darle

sentido a las situaciones para las enfermeras ha sido identificado en numerosos

estudios(129-131).

Tabla IV-D-2: Causas comunes de estrés moral

Continuar con el soporte vital aun si no es en el mejor interés del paciente

Iniciar acciones de rescate que sélo prolongaran la vida

Uso de los recursos inapropiado

Continuar con tratamientos agresivos porque nadie decide discontinuarlos
Trabajar con médicos y/o enfermeros que no tienen la competencia que los
pacientes requieren

Seguir los deseos de las familias por temor a las represalias legales

Proveer inadecuado alivio para el dolor por temor a que el incremento de las
dosis provoque la muerte

Dar falsas esperanzas a los pacientes y familiares

Publicado en: Epstein, E; Hamric, A., Moral Distress, Moral Residue, and the Crescendo
Effect, J Clin Ethics, 2009; 20(4):330-342 (Traducida por la doctoranda)

En relacidn al anterior, se encuentra la falta de inclusion de las enfemeras en el

proceso de decisiones al final de la vida (99, 110, 129, 131-133) que provoca que los

enfermeros no tengan suficiente autonomia para cumpliar adecuadamente sus
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responsabilidades (asisten o ven situaciones de cuidado inapropiado sin hacer nada);
actuén en contra de lo que consideran adecuado, y no puedan responder a los

requerimientos de los pacientes o familiares por obstaculos institucionales (132).

Otros factores importantes son la percepcién de un clima ético negativo en sus
unidades(113, 114), trabajar con profesionales incompetentes(113, 114, 127), familiares
0 pacientes no cooperadores o agresivos (134) y cuando hay alto recambio del personal

de enfermeria(132). (Ver Tabla IV-D-2)

6- Frecuencia e intensidad del estrés moral:

Con respecto a la frecuencia, algunos estudios reportan baja frecuencia de
estrés moral entre los enfermeros(113, 114, 127); pero un alto nivel de estrés
asociado a situaciones particulares (tratamiento futil o rechazo de un tratamiento
adecuado por parte del paciente)(128). Otros estudios reportan altas tasas de estrés

moral (125).

Con respecto a la intensidad, las enfermeras esperimentan intensidad
moderadamente alta de estrés moral. Las enfermeras que perciben un ambiente
moral negativo, o perciben errores clinicos en otras enfermeras presentan mas estrés
moral también se asocia a situaciones de los pacientes (56, 114, 124, 132). Otros
estudios reportan alta intensidad de estrés moral con frecuencia moderada (135).

La naturaleza episddica de las situaciones de estrés, no permite inferir que pasa
en las situaciones de crisis, aun cuando en un determinado momento el profesional
experimente una baja o moderada intensidad de estrés moral. La repeticion de las
crisis, puede provocar un fuerte impacto en el profesional como sugieren Epstein y

Hamric con su teoria del efecto crescendo(89).

7- Efectos del estrés moral:
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Hoy hay un fuerte consenso en que el estrés moral afecta negativamente tanto
a las enfermeras (personal y profesionalmente) como a la atencidn de los pacientes

(98).

Las enfermeras con estrés moral presentan agotamiento emocional y
sentimientos de despersonalizacidn con respecto a los pacientes, que son 2 de los 3
sintomas del burn-out. (128, 136-138) La intensidad del estrés se corresponde con la
intensidad del agotamiento y la despersonalizaciéon. Se reporta asi mismo, alta

incidencia de burn-out (89, 95, 104).

Los sentimientos mas frecuentes son la angustia y la frustracién, verglienza,
impotencia, (89, 108, 110) Y también desconexidn con valores personales y creencias

y percepcion de amenaza o dafio de la integridad personal (102, 104, 109, 110).

En cuanto a las conductas frente a los pacientes, se reportan descuido de la
responsabilidad asistencial (96, 109, 113), deterioro de los cuidados e incluso
abandono de los pacientes (105, 110, 113), coercion a los pacientes (99). Esto se

relaciona con la prolongacidn de la estadia de los pacientes en UCI (96, 99).

Con respecto a las acciones cara al estrés moral, los estudios reportan objecion
de conciencia (89, 108, 110), abandono del puesto de trabajo (24, 29) (106, 109,
111) o de la profesiéon(95, 110, 113, 114, 127). No se reportan estrategias positivas.

En el estudio realizado por Asch, el 16% de las enfermeras habia participado en
eutanasia y 19% habia descuidado adrede la implementacién de tratamientos. Las
razones aducidas fueron: 1-considerar que los pacientes recibian un tratamiento
desproporcionado, 2- sentimientos de responsabilidad hacia el paciente, 3-falta de
respuesta de los médicos ante el sufrimiento de los pacientes, 4- deseos de terminar

con el sufrimiento del paciente (139).

Algunos autores reportan efectos positivos del estrés moral como crecimiento

personal, fortalecimiento del sentido moral (99, 102, 109), conductas de autocuidado,
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trabajos part-time (105), implementacion de estrategias para educar al paciente y

aumentar su participacion en el proceso de tomade desiciones (140).

8- Recomendaciones para reducir el estrés moral:

El estrés moral es una situacién individual que refleja un problema del
Servicio, y de la Institucion, por lo tanto, es légico asumir que las acciones para

reducirlo tendran que ser principalmente acciones institucionales. (Ver Tabla IV-D-3).

Las recomendaciones de la American Association of Critical-Care Nurses (AACN)
para lograr un ambiente de trabajo saludable (141) son sustancialmente similares,
ponen mucho énfasis en el desarrollo de politicas que favorezcan la la participacion
efectiva de las enfermeras en las decisiones de fin de vida y en las buenas relaciones

en el equipo de la UCI.

Tabla IV-D-3: Estrategias para abordar el estrés moral

e Hablar fuerte: reconocer y ponerle nombre al estrés moral e insistir en
dialogar con todas las partes involucradas en la situacion

e Tener la actitud de deliverar las decisiones y dar razén de las acciones

e Construir una red de trabajo para empoderar a los colegas y poder hablar
con una voz autorizada

e Poner el foco en desear cambios en el ambiente laboral que preserven la
integridad moral

e Usar los recursos de la Institucién para disminuir el estrés moral

e Participar activamente en actividades educacionales y discusiones sobre el
impacto del estrés moral

e Disefiar y utilizar foros para resolver problemas interdisciplinares como las
reuniones con los familiares o rondas interdisciplinares

e Descubrir cuasas en la cultura institucional o de la unidad que perpetuan el
estrés moral y dafian la colaboracién entre los miembros del equipo

e Desarrollar politicas para darle fuerza a cualquier profesional que tenga
preocupacién por la ética o inicie una consulta ética

Publicado en: Epstein, E; Hamric, A., Moral Distress, Moral Residue, and the Crescendo
Effect, J Clin Ethics, 2009; 20(4):330-342 (Traducida por la doctoranda)

74




La participaciéon de los profesionales en talleres sobre el estrés moral tiene
efectos positivos, con disminucion de la frecuencia de sentimientos de

despersonalizacién(138).

Resumiendo este apartado queremos sefialar que la competencia, dedicacién y

cuidados de profesionales se dificulta cuando ellos son expuestos a esperiencias que

dafian su integridad personal y su compromiso profesional. Por lo cual, es ldgico

constatar que la alta incidencia de estrés moral esté asociado a mala calidad de la

atencidn, prolongacion de la estadia de los pacientes en la UCl y aumento de los costos.

“La marca del progreso moral en una comunidad o sociedad deberia ser la
extension de las medidas que se toman para reducir la incidencia del estrés moral en
los miembros de esa comunidad. El respeto y la tolerancia son marcas de la
comunidad ética, por lo que es muy grave la alta frecuencia de este desvastante

fenémeno”>?,

Por esto nos parece que hay que considerar algunos aspectos:

-Es importante escuchar la voz de aquellos que estan a la cabecera de los
enfermos (hay que implementar las medidas necesarias para que estos participen en
la toma de decisiones).

- Si la sociedad/la Institucién de salud/el paciente solicita una determinada
accion/funcion a los profesionales de salud, contraria a las conciencias personales de
los profesionales, estos sufrirdn estrés moral al enfrentarse con dicha situacion,

llevandolos a la pérdida de integridad y a la pérdida de la identidad o obligdndolos a

*2 “One mark of moral progress in a community or society might well be the extent to which measures are taken to

reduce the incidence of moral distress in members of that community. Just as respect and tolerance are marks of a

moral community, so is a seriousness about this often devastating phenomenon.” En: Bartholome W. Moral distress.

Medical College of Wisconsin Bioethics Discussion. Nursing Outlooks. 2000 Sep-Oct;(no. 5):199-201. online discussion,

10 December 1998, quoted in A.B.Hamric, “Moral Distress in Every Day Bioethics) (Traducida por la doctoranda).
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abandonar la institucidn o la practica de dicha profesion. Lo cual representaria una
pérdida enorme para la sociedad toda.

El peso de la dimensidn ética de las profesiones de salud es enorme ya que el
hecho de estar junto a los enfermos los coloca en una posicion Unica: desde ese lugar
pueden percibir los comportamientos que dafian la dignidad de los enfermos y
ejercer una defensa activa de la misma. Esa posicion de privilegio conlleva, por tanto,
una responsabilidad ética enorme: cuidar o defender la dignidad cuando esta es

amenazada.
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E. Percepcion de tratamiento inapropiado en Europa e Israel (Perceptions of
Appropriateness of Care Among European and Israeli Intensive Care Unit Nurses and
Physicians)(1) (trabajo original)

En este apartado expondremos el trabajo original de Piersy col. (1) publicado en el
JAMA sefialando sus fundamentos, objetivos, métodos, resultados, limites y lineas de
trabajo sugeridas por los autores a futuro, para comparar luego con el estudio realizado
en Argentina en el marco de la presente tesis.>?

Ver el estudio original y suplemento en: Anexo llI

1-Fundamentos:

La percepcion de que el tratamiento y/o cuidados implementados en un
paciente son inapropiados ocasiona estrés moral en los profesionales de las UCls.
(Ver antes: Estrés moral)

En este estudio, se explora la percepcidén de tratamiento inapropiado (PTI) en
clinicos (médicos y enfermeros) con pacientes a cargo vy las causas éticas de dicha
percepcion (las causas posibles se desarrollaron teniendo en cuenta publicaciones
anteriores y la opinién de los expertos) (56, 106, 110, 114).

Se exploran también los factores personales, del ambiente ético y laboral de las
UCl y de la Institucidon alos que se asocia dicho fendmeno.

Segun los autores, basados en estudios previos, la importancia de este tema
radica en que los profesionales que experimentan estrés moral estan en riesgo de
sufrir burn-out (128) y esto puede alterar la calidad de los cuidados que reciben los

pacientes y aumentar el recambio del personal de las UCI (55, 56, 128).

** En el afio 2013, uno la doctoranda realizé una prueba piloto de los cuestionarios del estudio en el Hospital Austral
constatando una prevalencia de 50% de PTI. El comité de Bioética de la SATI decidié ampliar la investigacion realizando
un estudio multicéntrico en varias UCls de Argentina. Este estudio se realizd en el afio 2015, coordinado por la

doctoranda, incluyendo 7 UCls de CABA y el interior y es el estudio de base en esta tesis doctoral.
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2- Objetivos del estudio:

Los objetivos primarios del estudio fueron:

e Determinar la prevalencia de percepcién de tratamiento inapropiado
(PTI)

e |dentificar factores asociados con dicha percepcién: relacionados con el
paciente, con las caracteristicas del personal y del centro asistencial.

e Explorar el grado de acuerdo entre clinicos con respecto al PTI

Los objetivos secundarios fueron:

e Evaluar la hipétesis de que la PTI estd asociado no sélo con factores
situacionales sino con las caracteristicas personales de los clinicos y los
factores relacionados con el trabajo.

e Evaluar la relacion entre la PTI e intentos de dejar el trabajo (32, 53, 54,

56, 89, 96, 97, 110, 114, 127, 128, 132, 133, 142)

3- Métodos:

Se realizé un estudio transversal el 11 de mayo del 2008.
Para la recoleccidn de datos se usaron 3 cuestionarios:

1. El cuestionario de las UCls: contenia preguntas sobre las caracteristicas de
las UCIs vy las practicas de final de vida; fue respondido por cada
investigador local previo al dia del estudio.

2. El cuestionario de los clinicos: contenia preguntas sobre las caracteristicas
personales, caracteristicas percibidas del trabajo (estrés laboral vy
ambiente ético) y si hubo o no intentos de dejar el trabajo; el nimero de
pacientes a cargo ese dia y el numero de pacientes cuyo cuidado
consideraban inapropiado. Fue respondido por clinicos (enfermeros y

médicos) en contacto directo con los pacientes.
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Para las dimensiones del estrés laboral se adaptd un cuestionario de
Karasek, se investigaron las 3 dimensiones propuestas por su teoria: carga
laboral (compuesto por 3 items: trabajo duro, tengo demasiado trabajo, no
tengo tiempo de realizar mi trabajo; se asocia a DAT), la dimensidn decisional
(compuesta por 5 items: mi trabajo no es mondtono, requiere que sea creativo,
me permite aprender cosas nuevas, tengo cosas que contar acerca de mi
trabajo, tengo libertad para realizar mi trabajo; se consideran protectivos
frente al DAT) y el soporte social (compuesta por 4 items: trabajo con gente
que me ayuda, trabajo con gente que se preocupa por mi persona, el supervisor
me ayuda, el supervisor se preocupa por mi bienestar; también se consideran
protectivos frente al DAT)

El ambiente ético es definido como la organizacion y las practicas que
afectan el modo en que se toman las decisiones y se proveen los cuidados de
los pacientes criticos. En el estudio se investigaron 7 aspectos: tolerancia a las
diferentes opiniones y valores, posibilidad de debate ético, comprension
empatica por los colegas, colaboracién entre colegas, colaboracién entre
enfermeros y médicos, presencia de las enfermeras durante la comunicacién de
la informacién de final de vida, papel activo de los enfermeros en el proceso de

toma de decisiones.

3. El cuestionario del paciente con tratamiento inapropiado percibido:
contenia preguntas sobre las caracteristicas demograficas de los
pacientes, comorbilidades previas y situacién actual de los pacientes, y
luego evaluaba las razones por las cuales se consideraba que el
tratamiento del paciente era inapropiado.

En el estudio se define como tratamiento inapropiado percibido, al
tratamiento de un paciente que, segun la percepcion del médico que responde,

, - . , 54
se puede encuadrar dentro de una o mas de las siguientes categorias:

** Ver detalle de la construccién del cuestionario en estudio original, pag. 2697, en Anexo Il
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7.

. Desproporcion entre la magnitud de los tratamientos

implementados y el prondstico del paciente ( tratamientos excesivos

o tratamientos insuficientes);

. Falta de adherencia al tratamiento

. Otros pacientes podrian beneficiarse mas con el tratamiento

(justicia distributiva)

. Se ofrece informacion inadecuada a la familia
. No se respetan los deseos del paciente con respecto al tratamiento

. Una de las partes involucradas no participa en las decisiones de final

de vida

El paciente no tiene buena calidad de cuidados

La prevalencia de PTI fue definida como el nimero de clinicos que

reportan al menos un caso de tratamiento inapropiado dividido por el nimero

de clinicos que responden de la misma UCI.

La tasa de PTl es el niumero de pacientes con PTI dividido por el total de

los pacientes atendidos por dicho profesional.

4- Analisis estadistico:

aLe . . TS 2
a. Los valores se describieron como medias o porcentaje y se utilizé el X“ test

para mostrar las diferencias entre enfermeras y médicos y para mostrar

las diferencias entre los grupos de pacientes.

b. Se construyeron 2 modelos jerarquicos multivariados para identificar las

caracteristicas de las UCI y de los médicos (consideradas variables fijas)

asociadas a: 1-La tasa de PTI; 2- La intencion de dejar el trabajo.

5- Resultados:
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Participaron 82 UCIs (81 de Europay 1 de Israel). El dia del estudio trabajaron
en esas UCI 1953 clinicos, media de respuesta de 93% (82% - 100%), 93% para los
enfermeros y 100% entre los médicos.

Las caracteristicas estructurales y las caracteristicas de las practicas de final de
vida en las UCI estudiadas, las caracteristicas de los profesionales y caracteristicas
percibidas por los profesionales del trabajo y del ambiente ético se pueden observar
en Tablas 1 -4 del trabajo original (pag. 1697 a 1699)%°.

La prevalencia de PTI fue de 26.6% (24.6% de los enfermerosy 32.4% de los
médicos).

Se usd la tasa de PTI para analizar los factores asociados con el cuidado
inapropiado percibido.

Con respecto a las caracteristicas de las UCI:

Se encontrd asociacién con:
e No poseer consultor de ética (p: 0.02)
e Pacientes quirdrgicos (p: 0.02), Politraumatizados (p <0.01),
Quemados (p: 0.04)
e Mayor mortalidad (p <0.01)
Con respecto a los factores éticos de las UCI:
Se encontrd asociacién con:
e decisiones de control de sintomas tomadas por los médicos solos
(p <0.01)
e posibilidad de derivar pacientes intubados al piso (p: 0.01)
e No tener la posibilidad de derivar pacientes moribundos a piso (p:
0.01)
Con respecto a las caracteristicas personales de los profesionales:
Se encontrd asociacién con:
e sexo femenino ( p<0.01)

e Importancia de la religion para el sujeto (p<0.01)

55 . P N
Ver trabajo original y el suplemento on line en: Anexo Il
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e Enfermeras (p<0.01)
e Participacion en de investigaciones en UCI (p<0.01).
En relacién a las caracteristicas del trabajo valoradas por la escala de estrés
laboral:
Se encontrd asociacidn positiva con las siguientes variables individuales:
e trabajo muy duramente (p<0.01)
e tengo demasiado trabajo (p<0.01)
e no tengo tiempo para hacer mi trabajo (p: 0.01)
Y asociacion negativa con:
e Mi trabajo no es mondtono ( p<0.01)
e Libertad para realizar mi trabajo (p<0.01)
e Trabajo con gente que me ayuda (p <0.01)
e Trabajo con gente que se interesa por mi persona (p>0.01)
Con respecto a los aspectos éticos:
Se encontré asociacion negativa con:
e tolerancia hacia las diferentes opiniones y valores (p<0.01)
e posibilidad de debate ético (p<0.01)
e comprension empatica de los colegas ( p<0.01)
e buena colaboracion entre los colegas (p:0.03)
e buena colaboracion entre los enfermeros y médicos (p<0.01)
e presencia de las enfermeras durante la comunicacidn al final de la vida
(p<0.01)
e participacion de las enfermeras en el proceso de decisiones de final de

vida (p<0.01)

El andlisis multivariado mostré que los siguientes factores fueron factores
independientemente asociados a la tasa de PTI:
e Las decisiones de control de sintomas las tomaran sélo los médicos ( p

<0.01)
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e Los enfermeros son incluidos en la toma de decisiones al final de la vida
(p<0.20)

e Buena colaboracidon entre enfermeros y médicos (p <0.01)

Libertad para decidir como realizar el trabajo (p < 0.01)

e Enfermeros con percepcién de demasiado trabajo (p: 0.02)

Con respecto a los intentos por abandonar el trabajo:

Se asociaron como variables independientes:

La percepcion de tratamiento inapropiado (p:0.03)

La razén paciente- enfermeros (p: 0.02)

Disponibilidad de psicélogo o trabajador social en la UCI (p: 0.04)
Posibilidad de debate ético (p <0.01)

Las enfermeras estdn involucradas en el proceso de decisiones al final de la
vida (p: 0.04)

Demasiado trabajo (p:0.03)

Tiempo insuficiente para completar mi trabajo (p<0.01)

El trabajo no es mondtono (p:0.04)

El trabajo requiere creatividad (p: 0.01)

Libertad para decidir cdmo hacer el trabajo (p:0.03)

Trabajo con gente que me ayuda (p:0.03)

Trabajo con gente a la que le interesa mi persona (p<0.01)

Con respecto a la situacion que determina PTI:

(Respondieron 397 clinicos reportando 445 situaciones)

La causa mds frecuente de PTI fue la percepcion de tratamiento
desproporcionado (65%), en el 89% de los casos se percibia tratamiento

excesivo y en el 11% tratamiento insuficiente.
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La segunda razén segln frecuencia fue la consideracion de que otro paciente
se podria beneficiar mdas de la internacién en UCI (38%); (con diferencias
entre médicos (44%)y enfermeros (34%), p: 0.05).

Las otras razones fueron menos frecuentes: falta de participaciéon en el
proceso de toma de decision (27%), falta de adherencia al tratamiento
(22%), inadecuada informacion a la familia (15.73%), el paciente no tiene
adecuada calidad de cuidados (14.38%); no se respetan los deseos del

paciente (11.69%).

Con respecto a la percepcidn de la frecuencia de esa situacion en las UCI el 63%
de los profesionales respondid que situaciones similares eran comunes en su UCI, 73%
enfermeras y 43% de los médicos (p:<0.01). El 39% de los enfermeros y el 48% de los
médicos no tenian confianza en que la situacién pudiera modificarse en el futuro
cercano. Las enfermeras refirieron mds estrés en relacién a la percepcién de

tratamiento inapropiado (68%) en relaciéon a los médicos (55%), p: 0,01.

Con respecto a los intentos de dejar el trabajo, 9 % de los clinicos ha dejado un
trabajo previo por su desacuerdo con respecto al cuidado de los pacientes; esto es
mas frecuente en las enfermeras con respecto a los médicos (10% vs. 6%, p: 0,02). Un
tercio de los profesionales respondieron que han pensado dejar su trabajo actual

(27% médicos y 32% enfermeros).

6-Comentarios:

Este trabajo fue el primer estudio observacional a gran escala en el que se
relaciond la PTI con la situacion del paciente incluyendo tanto a médicos como a
enfermeros directamente involucrados con la atencién de los pacientes.

Se encontré que 25% de los enfermeros y 33% de los médicos crefan que ellos
habian administrado tratamientos inapropiados en al menos uno de sus pacientes en

el dia del estudio. La mayoria de los participantes indicé que situaciones similares
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eran comunes en su UCl y mds de la mitad no tenian confianza de que esas
situaciones fueran a cambiar a corto plazo.

En el estudio se encontré que la PTI fue una variable independiente asociada a
la intencién de dejar el trabajo tanto en enfermeros como en médicos.

La causa mas comun de reporte de tratamiento inapropiado fue una excesiva
intensidad de tratamientos; a diferencia de los resultados del ETHICUS |, los
profesionales reportaban que la decision de limitar pacientes se hacia tarde e
infrecuentemente. La segunda causa de reporte de tratamiento inapropiado fue la
percepcion de que otros pacientes podrian beneficiarse mds con la internacidn en
UCI, relacionada con la justicia distributiva.

La coincidencia de la PTI fue muy baja (en el 67% de los pacientes con reporte
de tratamiento inapropiado, sélo un profesional reportdé tratamiento inapropiado;
I6gicamente los pacientes eran atendidos por mas de un profesional). No se asociaron
a la PTI las caracteristicas relacionadas con la severidad de la enfermedad en las UCI,
ni los dias de estadia, ni la mortalidad de las UCI. Los autores concluyen que la baja
coincidencia puede reflejar que el juicio individual de los clinicos tiene caracter
personal y se relaciona con emociones, valores, actitudes y experiencias previas.

En este estudio la prevalencia de PTI estuvo asociada a diferencias en las
dimensiones de la carga laboral y del ambiente ético de las UCI: dicha percepcion fue
menos frecuente en las UCI en las que los clinicos tenian mayor autonomia, aceptable
volumen de trabajo y alto nivel de colaboracién y participacién en los procesos de
decision al final de la vida.

El excesivo volumen de trabajo se asocia a la percepcion de tratamiento
inapropiado sélo entre los enfermeros; los autores proponen como explicacion que
las enfermeras estan mds expuestas a sufrir por la falta de proporcién entre el
esfuerzo en el cuidado de los pacientes y la mejoria en los pacientes relacionada con
esos cuidados.

La propuesta de los autores es promover iniciativas que aumenten la

autonomia de los profesionales, logren tener una carga aceptable de trabajo y
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aumenten la colaboracién interdisciplinar y la participacidon de las enfermeras en las
decisiones de final de vida. Ademds ensefiar a los clinicos a crear una distancia
simbdlica entre sus experiencias laborales y los objetivos para ser conscientes de los
valores y creencias personales, comprender que hay diferentes modos de pensar
acerca de los temas éticos puede aumentar la tolerancia hacia los valores ajenos, y
discutir abiertamente los puntos de vista en relacidn a las decisiones de final de vida
puede ser el punto de partida para adaptarse a las necesidades y preferencias de los
pacientes ( o sus familiares).

El objetivo del manejo de las UCIs es crear UCIs en los que la auto reflexidn, la
confianza mutua, la comunicacién abierta y el proceso compartido de toma de
decision sea mayor para mejorar el bienestar individual de los clinicos y la calidad del

cuidado de los pacientes.

7-Limites del estudio:
Los autores sefalan los siguientes limites:

-No se randomizaron las UCIs ni los paises sino que se eligieron las UCls y
paises en los que habia investigadores locales y coordinadores nacionales
motivados

-No se codificé a los pacientes en 13 de las 82 UCls por lo que la evaluacién
de la concordancia entre clinicos fue incompleta

-Se requeriria un estudio longitudinal para inferir relaciones causales entre la
percepcion de cuidado inapropiado y el burn-out y entre la percepcién y
los intentos de dejar el trabajo; y para valorar el dafio residual de las

situaciones en las que el profesional percibe cuidado inapropiado.

8. Consecuencias:

La PTI es comun éntrelos enfermeros y médicos de la UCl y se asocia a intentos

de dejar el trabajo.
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La principal causa de reporte de tratamiento inapropiado es la diferencia entre
el nivel cuidado y el prondstico del paciente, usualmente en relacién a la percepcién
de un tratamiento excesivo.

La PTI sirve como marcador de comunicacién inadecuada, decisiones

compartidas y autonomia en las UCI
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II-Hipotesis:

Con el reconocimiento y la promocidn de la dignidad de los profesionales de la
salud a través de la introduccion de mejoras continuas en las condiciones laborales, el
trabajo en equipo (como la buena comunicacidén y mayor participacién de los grupos-
segun su status laboral- en las decisiones con respecto a los cuidados del paciente) y
principalmente el respeto de la conciencia de los profesionales, se puede prever que
aumente el bienestar personal y la satisfaccién laboral de los profesionales y que esto
repercuta positivamente en la atencidn de los pacientes y de sus familiares.

La hipdtesis para el trabajo investigador es que la alta tasa de percepcién de
tratamiento inapropiado podria ser utilizada como un indice para monitorear el
problema y su resolucion ya que se asocia a factores que afectan negativamente la
dignidad de los profesionales de la salud en UCI (ambiente ético y condiciones de

trabajo desfavorables).
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11l- Objetivos:

1. Tratar de mostrar la prevalencia de percepcion de tratamiento inapropiado
en las UCIs de Argentina con la finalidad de abrir caminos para solucionar

esta situacion.

2.  Ir estableciendo relaciones entre la percepcion de tratamiento inapropiado y

el ambiente ético en las UCl y ver lineas para lograr una mejora ética.

3.  Comprobar también si hay una relacién entre la percepcién de tratamiento

inapropiado y el estrés laboral en las UCl y ver modos de disminuirlo.

Mostrar el problema sera la base para dar impulso a estrategias de cambio en las
UCI que incluyen la discusion, la busqueda de modelos adecuados y la implementacién
de nuevas estrategias, y servird para concientizar a los profesionales de las UCI sobre la

necesidad de formacién en las aéreas de comunicacion, cuidados paliativos y Bioética.
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IV- Métodos:

1-Tipo y disefio general del estudio:

Estudio de corte transversal, observacional, prospectivo en Terapias Intensivas
de Capital federal y de provincias del interior. Se realizé una encuesta a enfermeros,
kinesidlogos y médicos de terapia intensiva (residentes y especialistas).

El estudio fue conducido por los miembros de Comité de Etica de la SATI, bajo la
coordinaciéon de la doctoranda y con la aprobaciéon del Comité de Etica de la
investigacion de la Facultad de Ciencias Biomédicas de la Universidad Austral y el
Director Médico del Hospital Universitario Austral (HUA)

El formulario acerca de las caracteristicas de la UCI se envié a los jefes de las
UCls participantes y fue completado con antelacién a la fecha del estudio.

En cada UCI, un investigador local contacté a los médicos, enfermeros y
kinesidlogos presentes el dia del estudio y condujo una sesion informativa previa al
llenado de los formularios.

El estudio tuvo lugar en septiembre de 2015.

Se usaron 3 cuestionarios para la recogida de los datos®®: un cuestionario sobre
las caracteristicas de la UCI, uno para cada profesional de la salud y uno para cada
paciente con reporte de tratamiento inapropiado. Se utilizaron traducciones de los

cuestionarios originales(1) traducidos del inglés y chequeados en su comprensidn

a. El cuestionario de la UCI (The ICU Questionnaire):

En cada UCI, el jefe de la UCI completd el cuestionario de la UCI acerca de

las caracteristicas de la UCI (Tipo de Hospital y UCI, tasa de mortalidad, nimero

56 " . s " . - .
Ver los cuestionarios utilizados en Anexo IV; los cuestionarios originales estan en Anexo lll) Contamos con la
autorizacion de los autores del trabajo original para replicar el estudio en nuestras UCI utilizando nuestra version de la

traduccion.
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de médicos y enfermeros, disponibilidad de un comité consultor de ética,
psicdlogos o ambos) vy practicas de final de vida habituales (control de
sintomas, decisiones al final de la vida, derivacion o no de pacientes

moribundos a la guardia) segun lo referido por los jefes del servicio.

b. El cuestionario de los profesionales (The Clinician Questionnaire):

Cada enfermero, médico y kinesidlogo seleccionado completé un
cuestionario acerca de sus caracteristicas personales, caracteristicas percibidas
de su trabajo (estrés laboral y ambiente ético) y si ha hecho intentos de dejar o
no el trabajo.

Los encuestados indicaron el nUmero de pacientes a su cuidado el dia del
estudio y el numero de pacientes que estaban recibiendo un tratamiento
inapropiado segun su percepcién a fin de calcular la prevalencia de PTI y la tasa
de PTI

El cuestionario incluye los siguientes dominios, con respuestas segun
grado de acuerdo:

Caracteristicas personales:
e Demografia: edad, sexo.
e Importancia de la religién en relacion a su actitud profesional con
respecto al final de la vida
= Rol en la UCI (enfermero, supervisor de enfermeria, médico
residente, médico staff, kinesidlogo)
= Afios de trabajo en UCI, nimero de horas de trabajo por semana,
guardias si/no, investiga en UCI si/no.
Caracteristicas del trabajo relacionadas con el estrés laboral:
= dureza;
= demasiado trabajo;

= tiempo insuficiente para realizarlo;
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no es monotono;

requiere creatividad,

aprendo cosas nuevas,

tengo cosas que contar sobre el trabajo,

libertad para realizarlo.

Con respecto a los colegas: ayudan, les interesa la persona.

Con respecto al supervisor: esta disponible para ayudar, se

preocupa por el bienestar del trabajador.

Caracteristicas éticas del trabajo:

tolerancia a las diferentes opiniones y valores,

posibilidad de debate ético,

comprensién empadtica por los colegas,

colaboracién entre colegas,

colaboracién entre enfermeros y médicos,

presencia de las enfermeras durante la comunicacién de la
informacion de final de vida,

participaciéon de los enfermeros en el proceso de toma de

decisiones.

Intencidon de dejar el trabajo o la profesién.

Si ha dejado anteriormente un trabajo por no estar de acuerdo con la

atencion a los pacientes.

Sobre la muerte: si la muerte se considera un fracaso en sus UCls y si

consideran las UCls como un buen lugar para morir.

c. El cuestionario sobre los pacientes con tratamiento inapropiado percibido

(The Perceived Inappropriateness of Care (PIC) Questionnaire):
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Se pidié a los profesionales que completen este cuestionario para cada
uno de los pacientes que segun su percepcion esta recibiendo un tratamiento
inapropiado.

El cuestionario evalla las razones que hacen que el profesional considere
que el tratamiento es inapropiado. El cddigo del paciente permite determinar el
nivel de concordancia entre los profesionales a la hora de percibir el cuidado
inapropiado en un paciente.

En este estudio se define tratamiento inapropiado como una situacién de
cuidado de un paciente que, segun la percepcién del profesional encuestado,
corresponde con 1 o mas de los siguientes escenarios:

1. Desproporcion entre los cuidados proporcionados y el prondstico

esperado (demasiado o muy poco cuidado);
. No respuesta permanente de un paciente
. Otros pacientes se beneficiarian mas

. Se le dio informacidn inadecuada al paciente o la familia

v A W N

. Los deseos / preferencias del paciente acerca de los tratamientos son
conocidos pero no respetados

6. Una de las partes involucradas no participa en el proceso de toma de

decision en relacién al paciente

7. El paciente no estd teniendo una buena calidad de atencion

Para construir el cuestionario original del estudio los investigadores
preguntaron a un panel de expertos en cuidados intensivos, cuidados paliativos
y comunicacién para construir con el método Delphi un consenso acerca de los

7 escenarios y el contenido de los 3 cuestionarios.

La prevalencia de PTlI queda definida como el nimero de profesionales
gue reportan al menos 1 paciente dividido por el nUmero total de profesionales

en la misma UCI.
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El cuestionario se tradujo al espafiol siguiendo el método de traduccion//retro-
traduccion. Dos especialistas en Terapia intensiva con conocimiento de las practicas
de final de vida y de los objetivos del estudio tradujeron el cuestionario al espafiol.
Con esas 2 versiones otra especialista en Terapia intensiva armd la versién final. Se
tradujo luego esa version al inglés y se compard la version con la versidn original. Se

envid la traduccidn a los autores del trabajo original.

2-Definiciones operacionales:

= Variables de exposicién®’:
o Caracteristicas de la UCI
= Numero de pacientes por afio
= Numero de camas
= Tipo de UCI: Universitaria/ no Universitaria
Privada/Publica
UCI abierta, mixta o cerrada
Numero total de profesionales de la UCI
= Practicas de final de vida:
¢+ Control de sintomas final de vida sélo médicos vs médicos
y enfermeros
+¢ Reuniones de final de vida médicos y enfermeros
+¢ Enfermeros involucrados en el final de la vida
¢ Enfermeros presentes en la comunicacién de final de vida
++ Sedacidn terminal
¢+ Extubacién terminal

++ Derivacién de pacientes intubados a piso

57 . . .
Las dimensiones de estas variables se pueden ver en el Anexo IV.
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+¢ Derivacién de pacientes moribundos a piso
o Caracteristicas del personal de las UCI
= Edad
= Sexo
= |mportancia de la religién en su actitud profesional con
respecto al final de la vida.
= Rol en la UCI (enfermero, supervisor de enfermeria, médico
residente, médico staff, kinesidlogo)
= Afos de trabajo en UCI
= NuUmero de horas de trabajo por semana
= Guardias si/no
= investiga en UCI si/no
o Estrés laboral percibido
= Dureza del trabajo
= Demasiado trabajo
= Tiempo insuficiente para realizarlo
= Monotonia
= Requiere creatividad
= Permite aprender cosas nuevas
=  Tengo cosas que contar sobre el trabajo
= libertad para realizar el trabajo
= Con respecto a los colegas:
+«+ ayudan
% les interesa la persona.
= Con respecto al supervisor:
¢+ esta disponible para ayudar
¢+ se preocupa por el bienestar del trabajador
o Caracteristicas percibidas del ambiente laboral

= tolerancia a las diferentes opiniones y valores



= posibilidad de debate ético

= comprensién empadtica por los colegas

= colaboracién entre colegas

= colaboracion entre enfermeros y médicos

= presencia de las enfermeras durante la comunicacién de la
informacion de final de vida

= papel activo de los enfermeros en el proceso de toma de

decisiones

e Variables de resultado:

o Percepcion de tratamiento inapropiado (PTI): Se define PTI a la
percepcion, por parte de profesionales de las UCI, de que el
tratamiento y/o cuidado que imparten a sus pacientes va en contra
de sus creencias personales y/o su conocimiento personal,
reportado a través del cuestionario.

= Latasa de PTI para cada profesional se define como la razén
entre el numero de pacientes para los que refiere percibir
tratamiento inapropiado sobre el total de pacientes
atendidos ese dia por ese profesional y se reporta como un

porcentaje.

o Intentos de dejar el trabajo : profesionales que reportan acuerdo
con la pregunta acerca de querer dejar su trabajo (Pregunta 13: A

veces pienso en dejar mi puesto de trabajo)

o Variables confundidoras: Se explora la asociacion entre las variables
de exposicion acorde a la hipdtesis formulada mediante anélisis de

regresion lineal jerarquica (para la tasa PTI) y regresidn logistica
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(para la intencidn de dejar el trabajo). En estos analisis se exploran
las caracteristicas del trabajo en UCI también como potenciales
variables confundidoras y se evalUuan potenciales términos de
interaccion. Todos los analisis se realizan segun la estrategia definida

a priori.

3-Universo de estudio:

Profesionales de las Unidades de Cuidados intensivos de la Republica Argentina

asociadas a la SATI.

4-Seleccion de la muestra:

- Calculo del tamafio de la muestra:

El objetivo primario del estudio es estimar la prevalencia de PTI en los
profesionales de las UCI de Adultos en Argentina.

- Segln los datos publicados por el ministerio de salud de la Nacién (adn
cuando no existen datos actualizados), basandonos en datos del
relevamiento del 2008, se estima que en el pais hay 931 UCls, con 8066
camas y un total de 1200 médicos intensivistas (datos del afio 2008). Si
comparamos con los datos del total de camas disponibles, se constata que
representan el 4% del total de camas de internacion.

- Tomando de base la prevalencia del trabajo de referencia (27%), el
tamafio de la muestra deberia ser de alrededor de 400 profesionales, para
lograr un Cl de 95% +/-5%, calculando una pérdida del 10% de las

respuestas.

5-Unidad de analisis y observacion:

Se reporta la prevalencia de PTI

Se reporta la prevalencia de la intencidn de dejar el trabajo
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Se reporta la Tasa de PTI para cada profesional para los andlisis principales.

6-Procedimientos para la recoleccion de informacion y control de calidad de

datos:

. ~ 58
-Se usan los instrumentos sefialados en el Apartado V-1

Las encuestas se completaron en el formulario que se presenta en el anexo de
forma andnima, mediante formularios en papel. Los resultados fueron volcados en
una base de datos Unica disponible en formato virtual y accesible a todos los

investigadores del estudio.

7- Procedimientos para garantizar aspectos éticos en las investigaciones con

sujetos humanos:

La confidencialidad de los datos estuvo asegurada ya que los formularios no
incluyen informacién que permita individualizar a quienes respondieron la encuesta.
Los investigadores locales enviaron los cuestionarios a la coordinadora (la
doctoranda), quien se encargd de confeccionar la base de datos final. El

consentimiento informado estd implicito en la respuesta al cuestionario.

8- Plan de analisis de los resultados :

a. Métodos, procedimientos estadisticos y modelos de analisis de los datos
segun tipo de variables:
Los datos categdricos se presentaran en forma de porcentajes. Los datos

continuos se resumiran utilizando la media para la tendencia central y el desvio

*8Vid: pag. 93.
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estandar para dispersion en caso de distribucién normal. En caso de datos
continuos de distribucidn distinta de la normal se utilizardn como medidas de
resumen la mediana para la tendencia central y los percentilos para la
dispersion.

Para evaluar la presencia de diferencias entre grupos entre datos
continuos se consideraran como significativos valores de p < 0.05 a dos colas.
Las variables continuas de distribucion normal seran evaluadas mediante el test
de t. Las variables continuas de distribucion distintas de la normal seran
evaluadas mediante el test de Wilcoxon (Rank sum). En caso de comparaciones
entre mas de dos categorias de datos continuos se empleara el ANOVA en caso
de distribucién normal y si una categoria presenta distribucion no normal se
empleara el test de Kruskal. — Wallis. Las diferencias entre variables categdricas
seran evaluadas mediante el test de x°, también considerandose las diferencias
como significativas cuando el valor de p sea menor a 0,05.

-Se reportara la prevalencia de PTI

- Se reportara intentos de dejar el trabajo como si/no

-Se reportara la Tasa de PTI como la razén entre el numero de pacientes

para los que el profesional percibe tratamiento inapropiado y el

numero total de pacientes atendidos por ese profesional.

b. El analisis principal se basa en la hipotesis de la asociacion entre Tasa de
PTI como variable continua y el estrés laboral y el ambiente ético como
variables categoricas, la cual se evaluara mediante un analisis de regresion
lineal con ajuste por potenciales factores de confusién, principalmente
caracteristicas laborales. El modelo se construird acorde a una estrategia

previamente planeada.

c. El andlisis secundario se basa en la hipdtesis de la asociacion entre

intentos de dejar el trabajo y el estrés laboral y el ambiente ético como
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variables categoricas, la cual se evaluard mediante un analisis de regresion
lineal con ajuste por potenciales factores de confusién, principalmente
caracteristicas laborales. El modelo se construye también acorde a una
estrategia previamente planeada.

9- Programas a utilizar para analisis de datos:

SPSS ©v22.0 (IBM, Corp., Armonk, NY, USA)
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V. Resultados y discusion:

A- Resultados:

1- Caracteristicas de las UCI:

El estudio se realizé en 7 UCIs de Argentina, 5 de CABA y 2 del interior.

Respondieron el cuestionario de las UCI los jefes de dichas unidades (Ver: TABLA VI.1

y TABLA VI.2)

TABLA VI. 1 .Caracteristicas de las UCI
n=7

Tipo de hospital:
Publico 5 (71 %)
Privado 2 (29 %)
Universitario 3 (43 %)
Numero de camas:
<250 3 (43 %)
>250 4 (57 %)
Admision en la UCI
Médico terapista 7 (100%)
Médico de piso, médico de guardia o médico de cabecera 3 (43 %)
Paciente y familiares 0
Categorias de pacientes atendidas
Médico-quirdrgico-trauma 7 (100%)
Trasplante 2 (29 %)
Quemados 1(14 %)
Coronaria 3 (43 %)
Tipo de UCI
Abierta /Mixta 3 (43 %)
Cerrada 4 (57 %)
Disponibilidad de un consultor de ética en el Hospital
si 5 (71 %)
no 2 (29 %)

NUmero de enfermeros en la UCI

44.85 ( DE: 11.59)"

Numero de especialistas en formacion (junior)

6.2 (DE2.16) *°

NUmero de especialistas (sénior)

13.78 ( DE: 3.86)"

NUmero de camas de su UCI

16.38 ( DE 4.57)"

Ndmero de pacientes que ingresan por afio a la UCI

511 ( DE: 195)

Mortalidad de la UCI

16.1% (DE: 9.62)"

Promedio de estadia en su UCl en el 2013 (en dias)

8.6 (DE3.05)"°

Residentes las 24 hs en la UCI 5(71%)
Especialista sénior 24 hs en su UCI 6 (86 %)
Psicdlogo o trabajador social disponible en su UCI 5(71 %)

" Media y Desvio estandar. ’Dato disponible en 3 de los Hospitales incluidos en el estudio. 3 Hay residencia en 5 de

los Hospitales incluidos en el estudio.
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TABLA VI.2. Caracteristicas del cuidado al final de la vida en la UCI

| n=7
¢Quién decide acerca del control de sintomas durante los cuidados al final de la vida?
Médicos 7 (100%)
Enfermeros 2 (29 %)
¢Hay reuniones entre las enfermeras y los médicos para cada decisidn de fin de la vida?
Nunca 3 (43 %)
Rara vez 4 (57 %)
¢Los enfermeros estan involucrados en las decisiones de fin de la vida?
Nunca 3 (43 %)
Rara vez 3 (43 %)
frecuentemente 1(14 %)
¢Hay enfermeros presentes durante la comunicacién de la informacién de final de la vida a los miembros
de la familia?
Nunca 3 (43 %)
Rara vez 4 (57 %)
¢Se realiza en su UCI la sedacién terminal?
si | 7 (100%)
¢Se realiza en su UCI la extubacidn terminal?
si 4 (57 %)
no 3 (43 %)
éSe derivan pacientes intubados desde la UCI al piso de internacidn general?
no | 7 (100%)
¢Se derivan pacientes moribundos desde la UCI al piso de internacion general?
si 2 (29 %)
no 5(71 %)
¢Se derivan pacientes moribundos desde la UCI a su casa?
no | 7 (100%)

2- Caracteristicas de los profesionales:

Respondieron 162 profesionales (tasa de respuesta global: 64%; tasa de

respuesta de los enfermeros: 43%, tasa de respuesta de los médicos:

cuales 54.9% eran enfermeros, 36.41% eran médicos y 8.07% eran

(Ver: TABLA VI.3.Caracteristicas demogréficas del personal de las UCI)

83%), de los

kinesidlogos.

Para el andlisis relacionado con la PTI, se excluyeron 6 profesionales por falta de

59 . N s . e .
datos™. No se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre este

grupo de profesionales y los 156 profesionales finalmente incluidos en

el estudio en

cuanto al rol en la UCI (p: 0.8) y en cuanto a las caracteristicas demograficas: edad (p:

0.09); sexo (p: 0.58); importancia de la religion (p: 0.89). Tampoco se encontraron

*° Faltaba el nimero de pacientes atendidos por ese profesional por lo que no se podia calcular la tasa de PTI.
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diferencias significativas en ninguna de las variables entre los 156 profesionales
incluidos y los 6 excluidos: carga laboral (p: 0.98); control (p: 0.93); soporte social (p:
0.71) y ambiente ético (p: 0.83). (Ver analisis general mds adelante).

No se recabaron los datos demogréaficos de los profesionales que no

respondieron.

TABLA VI. 3.Caracteristicas demograficas del personal de las UCI
Numero total (%) n=156

Edad 37.73 (DE:9.99)*

Sexo

Femenino 86 (55 %)

Masculino 68 (44 %)

Perdido 2(1%)

Importancia de la religion

Importante o muy importante 100 (64 %)

No o poco importante 52 (33 %)

Perdidos 4 (3%)

' Media, DE

3- Caracteristicas percibidas del trabajo y del ambiente ético en el lugar de

trabajo:

Los datos de los profesionales en relacién a su trabajo, la percepcién de las
caracteristicas de su trabajo y del ambiente ético se pueden ver en: TABLA VI.4:
Caracteristicas de los profesionales en el lugar de trabajo.

En cuanto a las variables demograficas de los profesionales, al analizar
considerando como variables binarias el estrés laboral y el ambiente ético, no se
encontraron diferencias en cuanto al estrés laboral percibido por sexo (p: 0.09) ni por
edad (p: 0.26). En cuanto al ambiente ético en el trabajo, no se encontré diferencia
por sexo (p: 0.65) pero si con la edad (p: 0.01). La media de edad de los que perciben
ambiente ético positivo es menor que la de los que perciben ambiente ético negativo

(36.27 vs. 39.92).
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TABLA VI. 4. Caracteristicas de los profesionales en el lugar de trabajo

(n:156)

Numero total (%)

Rol profesional en la UCI

Enfermeros, total 86 (55 %)
Enfermeros 84 (54 %)
Supervisor de enfermeria 2 (1%)
Meédicos, total 58 (37 %)
Residentes 21(13 %)
Terapistas 37(24 %)
Kinesiélogos 11(7 %)
Perdidos 1(0.6 %)
total 156

Afios de trabajo en UCI 5(0a30)
Hace guardias de noche

no 55 (35 %)
si 97 (62 %)
Perdidos 4(3 %)
Participacion en un grupo de investigacion en UCI

Sl 44 (28 %)
NO 109 (69 %)
Perdidos 3(2%)

Escala de estrés laboral (Job strain Scale) (cada item individual se preguntoé seguin una escala de

Likert de 0 a 3 y se reconvirtid a escala binaria)

Nro. total con valor positivo
segun escala binaria (%)

Media (DE)

Carga laboral (3 items; valor: 0 a 3)

71 (46 %) mediana

1.51 (DE:0.99)

Control laboral (5 items; valor: 0 a 5) 78 (50%) 3.39 (DE: 1.16)
Soporte social (4 items; valor:0 a 4) 80 (51 %) 2.57 (DE:1.39)
Estrés laboral total®desde -3 a 9)° 51 (33 %) 4,46 (DE: 2.24)

Ambiente ético (cada item individual segiin una

escalade 0a3)

Nro. total con valor positivo Media (DE)
segln escala binaria (5)
1.Comprensidon empatica de parte de los 104 (67 %) 1.84 (DE: 0.8)

colegas

2.Tolerancia hacia distintas opiniones

111 (71 %)

1.87 (DE:0.83)

3.Posibilidad de debate ético 93 (60 %) 1.70 (DE0.93)
4.Presencia de los enfermeros durante la 25 (16 %) 0.65 (DE: 0.91)
comunicacion al final de la vida

5.Enfermeros involucrados en el proceso de 20 (13 %) 0.57 (DE: 0.88)

toma de decisidn al final de la vida

6.Buena colaboracidén entre colegas

132 (85 %)

2.21 (DE: 0.72)

7.Buena colaboracién entre enfermeros y médicos

88 (56 %)

1.70 (DE: 0.80)

Ambiente ético global®

89 (57 %)

3.74 (DE: 1.63)

T .
Mediana, rango

Se suma el control laboral y el soporte social y se resta la carga laboral. Se considera

positivo: Menor o igual a 3. El alto estrés laboral es una condicion negativa que implica alta carga, bajo

control y bajo soporte social.
al 7. Se considera positivo: Mayor o igual a 4.

Se sumaron los items individuales convertidos a escala binaria 0-1; rango 0
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a.

Con respecto al estrés laboral percibido:

e El45.51 % de los profesionales considera que la carga laboral es alta

(Media: 1.51, DE: 0.99)*. No se encontraron diferencias

estadisticamente significativas entre enfermeros y médicos (p: 0.17).

e El 50% de los profesionales refiere tener un bajo control sobre su

trabajo (Media: 3.39, DE: 1.16)**. No se encontraron diferencias

estadisticamente significativas entre enfermeros y médicos (p: 0.24).

e El 49.72 % de los profesionales refiere poco soporte social (Media:

2.57, DE: 1.39)%%. Los enfermeros perciben menor soporte social que los

médicos (p<0.01).

e Con respecto al estrés laboral como una medida binaria®, el 32.69 %

de los profesionales percibe alto estrés laboral, Media: 4.46 (DS: 2.24).
La percepcidn de alto estrés laboral se asocia a la condicién de
enfermeros (p <0.01). Perciben estrés laboral alto el 38.14% de los
enfermeros (Media: 4.02 (DE: 2.32) y el 24.13 % de los médicos
(Media: 5.23; DE: 1.9).

b. Con respecto al ambiente ético:

El ambiente ético es positivo® para el 57.05% de los profesionales

(89/156), Media global: 3.74, DE: 1.63). Los médicos perciben un mejor

ambiente ético que los enfermeros (Media 4.29 vs 3.45; p<0.01).

©la carga laboral se mide con 3 items: rango de 0 a 3; carga laboral alta: 2-3.

®® La dimensién de control laboral tiene 5 items: rango de 0 a 5; bajo control: 0-3.

2| a dimensién soporte social tiene 4 items: rango: 0-4; soporte social bajo: 0 a 2.

© Estrés laboral: Rango de -3 a9; alto estrés: menor o igual a 3; bajo estrés: mayor o igual a 4.

© Ambiente ético: rango de 0-7, positivo: 5-7.
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El porcentaje de participacidon y la presencia de las enfermeros en las

decisiones de final de la vida es muy escaso 11(16.02 %/ 12.82%

respectivamente).

4- Percepcion de tratamiento inapropiado:

El 38.46 % de los profesionales incluidos en el andlisis (60/156) reporté al

menos 1 paciente con tratamiento inapropiado percibido entre los pacientes atendidos

el dia del estudio. (Ver TABLA VI.5: Prevalencia de reporte de tratamiento inapropiado

percibido el dia del estudio)

TABLA VL. 5 Prevalencia de reporte de tratamiento inapropiado percibido el dia del estudio
Profesionales | Prevalencia |Total de
que reportan | de PTI casos de Proporcion de
Total de tratamiento | entre los tratamiento | pacientes con reporte
Nro. de pacientes inapropiado | profesionales | inapropiado | de Tratamiento
profesionales | atendidos percibido inapropiado
Suma del Nro. de Nro. de pacientes con
numero de profesionales reporte de tratamiento
pacientes a que reportan inapropiado de cada
cargo de todos | alglin caso de profesional/ Nro. de
los tratamiento pacientes a cargo de
profesionales | inapropiado cada profesional
Segun sexo
Femenino 86 400 34 40 % 71 0.17(71/400)
Masculino 68 394 26 38 % 47 0.12(47/394)
Perdidos 2 6 0 0 0 0
Total 156 800 60 39 % 118 0.15(118/800)
Segun rol profesional
Enfermeros 86 234 30 35 % 53 0.22(53/234)
Médicos 58 462 23 40 % 49 0.10(49/462)
64 %
Kinesidlogos 11 100 |7 16 0.16(16/100)
Perdido 1 4 0 0
Total 156 800 60 38.46% 118 0.14(118/800)
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a. Relacién con las caracteristicas de las UCI:

En cuanto a las caracteristicas de las UCI, encontramos asociacion de PTI
con: UCI Publica vs. UCI privada (46.94% vs. 31.82 %, p<0.01); consultor de
ética: si/no (29.09% vs. 60.87%, p: <0,01); mortalidad <10/>10 (31.82% vs.
46.94%, p:< 0.01); UCI cerrada vs. UClI abierta o mixta (46.94% vs. 31.82%
p<0.01); control de sintomas final de la vida sélo por médicos vs. Enfermeros y
médicos (44.26% vs. 23.08%, p < 0.01); no posibilidad de trasladar los
pacientes moribundos al piso (43.36% vs. 25.58%, p: 0.04).

No hay diferencia significativa en las otras variables.

Los enfermeros estan involucrados en las decisiones de final de vida rara
vez y nunca estdn presentes en la comunicacién de las decisiones de final de
vida. No hay reuniones de final de vida en ninguna de las UCI que participaron
del estudio. (Ver TABLA VI-6: Factores de las UCIs asociados a la percepcién de

tratamiento inapropiado)

b. Relacién con las caracteristicas personales de los profesionales:

No se encontraron  diferencias significativas entre enfermeros vy
kinesiélogos comparados con médicos (38.14% vs 39.66%, p: 0.89), ni por sexo
(39.53 % vs. 38.24 %, p: 0.86), no hay diferencias significativas por grupos
etarios (no diferencia en edad media: 37.20 vs. 38.06, p: 0.57; ni considerando
la edad en rangos). No hay asociacion en la importancia de la religién (p: 0.09).
En cuanto a afios de trabajo en UCI, no hay diferencias en los valores medios
entre los 2 grupos. No hay diferencias significativas en cuanto a si hace
guardias o no (p: 0.64) y siinvestiga en UCl o no (p: 0.07)

(Ver TABLA VI. 7: Factores relacionados con la percepcion de tratamiento

inapropiado)
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c. Relacién con las caracteristicas percibidas del trabajo:

1. Con respecto al estrés laboral:

Se encontrd una diferencia significativa entre la PTl y la carga laboral
(47.89 % vs 30.12%; p: 0.02), también para el subgrupo de los médicos (p:
0,02) pero no entre los enfermeros (p: 0,2). No se encontrd asociacion con
la dimension de control laboral (p: 0.79), ni con el soporte social (p: 0.19).
No se encontraron diferencias entre profesionales con estrés laboral total
positivo (media: 4.22 (DE 2.29) y profesionales con estrés laboral negativo
(media: 4.61, DE 2.21), (p: 0.29). (Ver TABLA VI. 7: Factores relacionados

con la percepcidn de tratamiento inapropiado)

2. Con respecto al ambiente ético:

Se encontré asociacién  entre PTlI y las siguientes variables
individuales: comprension empdtica con los colegas (32.69 vs. 52.17%, p:
0.02), tolerancia de distintas opiniones y valores (30.70% vs. 54.55, p:
<0.01), buena colaboracién entre enfermeros y médicos (31.82% vs.
47.89%, p: 0.04).

No se encontrd asociacion con: posibilidad de debate ético (p: 0.12),
aunque se encontraron diferencias significativas en relacion a la media (p:
0.03); presencia de enfermeros durante la comunicacién al final de la vida
(p: 0.25); enfermeros involucradas en decisiones del final de la vida (p:
0.18), buena colaboracién entre colegas (p: 0.19).

Se encontré asociacion con el ambiente ético considerado como
variable binaria (los que perciben buen ambiente ético reportan menos
casos de tratamiento inapropiado) (29.21 % vs. 51.52 %, p <0.01). La
diferencia en la media del ambiente ético percibido entre los que reportan
y los que no reportan fue significativa entre los médicos, pero no entre los

enfermeros.
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No se encontré asociacidon entre PTl e intentos de dejar el trabajo (p:
0.62)
(Ver TABLA VI. 7: Factores relacionados con la percepcidon de

tratamiento inapropiado)

5- Tasa de percepcidn de tratamiento inapropiado:

En total, se reportaron 118 pacientes con tratamiento inapropiado percibido

sobre 800 pacientes atendidos (Tasa de PTI global = 0.15%).

a. Relacién entre la tasa de percepcion de cuidado inapropiado y las

caracteristicas de las UCls:

Se encontrd asociacion de PTI con las siguientes caracteristicas individuales:
Hospital universitario vs. Hospital no universitario (10.09% vs. 17.97%, p<0.01);
consultor de ética si vs. no (11.73% vs. 19.43%, p<0.01); control de sintomas al
final de la vida sélo por médicos vs. médicos y enfermeros (1.96% vs. 44.58%,
p<0.01), posibilidad de enviar a los pacientes moribundos al piso (8.25% vs. 17%,
p<0.01). (Ver TABLA VI-6: Factores de las UClIs asociados a la percepcion de

tratamiento inapropiado)

b. Relacidn con las caracteristicas personales de los profesionales:

Cuando se ajusta la PTI segun la tasa se encuentran diferencias
significativas entre enfermeros y médicos siendo la razén de prevalencia: 0.51
(0.36 -0.2); p: <0.01). En cuanto a las caracteristicas demograficas, las mujeres
reportan mas casos de tratamiento inapropiado (17.75% vs. 11.93%, p: 0.02), no

hay diferencia en la edad (p: 0.27). Reportan mdas percepcidn los que investigan
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en UCI (19.86% vs. 11.8%, p<0.01) (Ver TABLA VI. 7: Factores relacionados con la

percepcion de tratamiento inapropiado)

c. Relacién entre la tasa de percepcion de cuidado inapropiado y las

caracteristicas de los profesionales en el lugar de trabajo:

1. Con respecto al estrés laboral: no se encontré asociaciéon con la
carga laboral alta (16.32% vs. 13.35%, p: 0.25), ni con la dimensidn
decisional (14.25% vs. 15.68%, p: 0.58) pero si con el soporte social
(11.30% vs 20.25%, p: <0.01). No se encontrd asociacion con el estrés
laboral total (42.31% vs. 36.89%, p:0.51)

2. Con respecto al ambiente ético se encontrd correlaciéon con todas las
variables individuales, excepto presencia de los enfermeros en la
comunicacién al final de vida (en el marco de escasa participacion de
los mismos):

e comprensidn empdtica de parte de los colegas (11.78% vs. 24.53%,
p <0.01)

e tolerancia de diferentes opiniones y valores (10.9 % vs. 27.84%,
p<0.01)

e posibilidad de debate ético en la UCI (11.71% vs. 22%, p<0.01)

e participacion de los enfermeros en las decisiones de final de vida
(6.80% vs 16.49%; p: <0.01).

e buena colaboracion entre los colegas (13.56% vs. 24.04%;p: <0.01)

e buena colaboracion entre médicos y enfermeros (11.88% vs.
19.64%, p < 0.01)

Y se encontr6 correlacién con la suma de los factores del ambiente

ético (10.58% vs 20.85%, p: <0.01).
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No se encontrd asociacion entre la tasa de PTl e intentos de dejar el

trabajo (p: 0.23)

6- Analisis multivariable de los factores asociados a la percepcion de tratamiento

inapropiado:

A fin de evaluar la asociacién entre la PTI y los distintos factores tras ajuste por
potenciales factores de confusion se realizd un andlisis de regresién logistica
multivariable con incorporacién de variables paso a paso.

Se introdujeron para la construccién del andlisis las variables que demostraron
valores de significacion con una p < 0.2 al analisis bivariado. Para las variables
categdricas con mas de dos categorias se eligid una categoria como referencia. Se
excluyeron aquellas variables que no demostraron asociacion significativa con el
resultado y no modificaron significativamente los coeficientes o en los que el test de
Wald no arrojo resultados estadisticamente significativos.

De esta forma se construyé un modelo parsimonioso de efectos principales (log

likelihood =-300.18868). Se excluyd del modelo la exploracién de interacciones.

Tabla VI. 8: Analisis multivariable para los factores asociados a la percepcion de tratamiento
inapropiado

Modelo de efectos principales (n:764)

OR 95%Cl p
Hospital Publico 1.11 0.67 a1.83 0.69
Carga laboral 1.07 0.71a1.62 0.74
Control laboral 1.08 0.70a1.65 0.73
Soporte social 0.85 0.51a1.41 0.52
Tolerancia a las opiniones distintas en la UCI 0.44 0.26a.73 0.001
Enfermeras involucradas en EOL 0.52 0.23a1.18 0.12
Sexo 1.47 0.96 a2 2.25 0.07
Edad continua 0.98 0.96a1.01 0.37

Acorde a los resultados de este analisis la tolerancia a las opiniones éticas en el

final de la vida se asocia significativamente a la TPl de forma independiente a todas las
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demds variables incluidas en el modelo. Los otros factores no se asociaron a un cambio

significativo en la TPI.

7-Intentos de dejar el trabajo:

Para este andlisis se tomaron los datos de los 162 profesionales que respondieron
(el nimero de pacientes atendidos por cada profesional, dato faltante por el que se
excluyd del analisis de percepcién de tratamiento inapropiado a 6 profesionales, no se
utiliza en el presente analisis).

No se encontrd asociacidn con las caracteristicas demograficas: sexo ( p: 0.14),
edad (media 36.85 vs 37.68, p: 0.64); ni laborales: rol profesional (p: 0,50), afios de
trabajo en UCI (7.18 vs. 8.22; p: 0.47), si realiza guardias o no (p:0,08), siinvestiga en
UCI o no (p: 0.28).

Se encontrd asociacion con la carga laboral (47.9% vs. 11.7%, p< 0.01); pero
con la dimension control decisional (17.28% vs. 27.16%, p: 0.12), ni con el soporte
social (17.07% vs. 27.85%; p: 0.1). Se encontrd asociacidon con el estrés laboral total
(40% vs. 14.41%), p< 0.01), con diferencias en la media de estrés laboral entre ambos
grupos (3.39 vs. 4.5, p:<0.01).

Con respecto a las variables individuales, se encontré asociacion negativa con la
libertad para realizar el trabajo (p: 0.01) y con el trabajar con gente que se interesa el
trabajador (p: 0.04).

En relacion al ambiente ético se encontrd correlacion positiva con la
comprension empatica de parte de los colegas (p: 0.01) pero no con el resto de los
factores ni con la suma de los factores del ambiente ético (p: 0.64). (Ver TABLA VI.9:
Factores relacionados a los intentos de dejar el trabajo).

En relacién a las practicas de final de vida en las UCI, se encontrd asociacién con el
control de sintomas al final de la vida sélo por los médicos, la falta de inclusion de los
enfermeros en las decisiones de final de vida y la imposibilidad de derivar pacientes

moribundos a piso.
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No se realizé un anélisis multivariado por el pequefio tamafio de la muestra®

TABLA V1. 9. Factores de las UCIs asociados a intentos de dejar el trabajo

Profesionales (n:162)
Nro. (%)

Sl (n: 36) | NO (n:125) [ OD (95% C) lp

Caracteristicas de los hospitales

Tipo de Hospital 1

PUBLICO 20 (20 %) 80 (80 %) 0,7(0.33 a1.49) |0.36
PRIVADO 16(26 %) 45 (74 %)

Tipo de Hospital 2

Universitario 23 (32 %) 48 (68 %) 2.84(1.31a6.13) | 0.08
No universitario 13 (14 %) 77 (86 %)

Consultor de ética

Si 29 (26 %) 84 (74 %) 2.02(0.82a5) 0.12
NO 7 (15 %) 41 (84 %)

Mortalidad

>10 20 (20 %) 80 (80 %) 0,7(0.33 a1.49) |0.36
<10 16(26 %) 45 (74 %)

Tipo de UCI

Cerrada 20 (20 %) 80 (80 %) 0,7(0.33 a1.49) |0.36
Abierta/ Mixta 16(26 %) 45 (74 %)

Précticas del final de la vida enla UCI

1-Control sintomas al final de la vida

Médicos solos 22 (17 %) 104 (83 %) 0.31(0.14a0.72) | <0.01
Meédicos y enfermeros | 14 (40 %) 21 (60 %)

2-REUNIONES EOL

no [36 | 125 \ |
3-Enfermeros involucrados en decisiones al final de la vida

Si 2(7%) 25 (93 %) 0.23(0.05a1.04) | 0.057
No 34(25 %) 100 (75 %)

4-Enfermeros presentes en la comunicacion al final de la vida

no | 36 | 125 \ |

5- Pacientes moribundos al piso

si 18 (39 %) 28(41 %) 3.46 (1.59a7.53) | <0.01
no 18 (16 %) 97(84 %)

65 TN Ty . - e 2
En este andlisis no se usa la tasa, que en el caso del andlisis de percepcién de tratamiento amplificé la
muestra y nos permitié la construccién del modelo jerdrquico.
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TABLA VL. 10. Caracteristicas de los profesionales relacionados a los intentos de dejar el trabajo

Intentos de dejar el trabajo

S|

NO Perdidos

0D (95% Cl)

Numero total profesionales
(n: 162)

36 (22 %)

125 (77 %) 1

Caracteristicas demogréficas

Edad

Media, DE |36.85 (DE: 9.04) |37.68 (DE 9.46) | |0.83(-2.624.33) [0.64
Sexo

Femenino 23 (26 %) 67 (74 %) 1.81(0.81-4.02) 0.14
Masculino 11 (16 %) 58 (83 %)

Perdidos 2 1

Importancia de la religion

S| 25 (24 %) 78 (75 %) 1.41(0.62-3.2) 0.41
NO 10 (19 %) 44 (81 %)

Perdidos 1 3

Rol en la UCI

Enfermero/kinesidlogo 24 (24 %) 78 (76 %) 1.31(0.59a2.92) |0.50
Medico 11 (19 %) 47 (80 %)

Perdidos 1

Experiencia en UCI ( afios de trabajo)

Media, DE |7.18 (DE7.01) [8.22(DS7.91) | |1.04 (-1.8423.92) [0.47
Hace guardias

si 26(26 %) 74 (73 %) 2.15(0.90a5.14) |0.08
No 8 (14 %) 49 (86 %)

Perdidos 2 2

Hace investigacion en UCI

3] 7 (16 %) 37 (82 %) 0.61(0.24a1.52) |0.28
NO 27 (24 %) 87 (76 %)

Perdidos 2 1
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TABLA VL. 10. Caracteristicas de los profesionales relacionados a los intentos de dejar el trabajo

(Continuacion)

Intentos de dejar el trabajo

S| NO Perdidos | OD (95% Cl) |p
NUmero total profesionales (n:162) | 36 (22 %) [125(77 %) |1
Escala de estrés laboral
1.Trabajo muy duramente
S| 32 (25 %) 96(75 %) 2.08 (0.67a |0.2
NO 4 (14 %) 25(86 %) 6.44)
Perdidos 4 1
2.Se me pide que haga demasiado trabajo
sl 24 (36%)  |42(64 %) 4.05(1.8 a <0.01
NO 11(12 %) 78 (88 %) 9.07)
Perdidos 1 5 1
3.No tengo tiempo suficiente para hacer bien mi trabajo
S| 23(48 %) 25 (52%) 7.28(3.19- <0.01
NO 12(12 %) 95 (89 %) 16.62)
Perdidos 1 5 1
CARGA LABORAL : Suma de items 1 a 3
S| 28 (38%) | 45 (62 %) 6.22(2.6 a <0.01
NO 8(9 %) 80 (90 %) 1 14.79)
4.Mi trabajo no es repetitivo
Si 22 (22 %) 76 (78 %) 1.1(0.5a2.4) [0.79
No 12 (21%) |46(79 %)
Perdidos 2 3 1
5.Mi trabajo requiere que sea creativo
Si 31(26 %) 88(74 %) 2.3(0.86a 0.09
No 5 (13 %) 34 (87. %) 6.6)
Perdidos 3 1
6.Mi trabajo me permite aprender cosas nuevas
Si 31(22 %) 111(78 %) 0.7(0.18a 0.6
NO 3(27 %) 8 (73 %) 2.97)
Perdidos 2 6 1
7. Tengo muchas cosas que contar acerca de lo que ocurre en mi trabajo
Si 25(24%) |81 (76 %) 1.26 (0.55 - 0.57
No 10(20%) |41 (81 %) 2.88)
Perdidos 1 3 1
8. Tengo mucha libertad para decidir como hago mi trabajo
Si 11(14%) |70 (86 %) 0.35(0.15— 0.01
No 24 (31%) |54 (69 %) 078
Perdidos 1 1 1
JOB CONTROL : Suma de items 4 a 8
Si 14 (17 %) 67 (83 %) 0.55 (0.25- 0.12
No 22(27%) |58 (72%) |1 LA
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TABLA VL. 10. Caracteristicas de los profesionales relacionados a los intentos de dejar el trabajo

(Continuacion)

Intentos de dejar el trabajo

Perdidos

S| NO 0D (95% Cl) p

Numero total profesionales 36 (22 %) 125 (77 %) 1

(n: 162)

Escala de estrés laboral

9.Trabajo con gente que me ayuda

Si 30 (22 %) 106 (78 %) 1.07(0.37a3.12) |0.89

No 5(21 %) 19 (79 %)

Perdidos 1 1

10.Trabajo con gente a la que le interesa mi persona

Si 17 (17 %) 82 (83 %) 0.46(0.2220.99) |0.048

No 19 (31 %) 43 (69 %)

Perdidos 1

11.Mi supervisor estd disponible para ayudarme

Si 18 (19 %) 76 (81 %) 0,22

No 18 (27 %) 48 (72 %) 1

Perdidos 1 1

12. A mi supervisor le preocupa mi bienestar

Si 16 (19 %) 67 (81 %) 0.75(0.35a1.61) |0.47

No 18 (24 %) 57 (76 %)

Perdidos 2 1 1

Soporte social

Si 14 (17 %) 68 (83 %) 0.5(0.25-1.13) |0.1

No 80 22 (28 %) 57 (72 %) 1

Estrés laboral total: suma de items de 4 a 8, menos itemsde 1a 3

Media, DE 3.39 (DS 2.22) 4.75 (DS 2.17) 1.36 (0.54 a <0.01
2.17)

SI ( Menor o igual a 3) 20 (40 %) 30 (60 %) 3.9(1.82 a <0.01
8.59)

NO (mayor o igual a 4) 16 (14 %) 95(86 %) 1
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TABLA VI. 10. Caracteristicas de los profesionales relacionados a los intentos de dejar el trabajo

(Continuacion)

Intentos de dejar el trabajo

sl NO Perdidos [ OD (95% Cl) | p
NUmero total profesionales (n:162) | 36 (22%) [125(77 %) |1
Ambiente ético
1. Comprension empatica de parte de los colegas
Si 30(28%) |76(72 %) 3.4 0.01
No 5 (10 %) 44 (90 %) (1.25a9.6)
Perdidos 1 5 1
2.Tolerancia de diferentes opiniones y valores
Si 24 (21 %) 90 (79 %) 0.73(0.32a 0.44
No 1206%) |33(72%) |1 163)
Perdidos 2
3.Posibilidad de debate ético
Si 22(23%) |75 (77 %) 098(0.45a [0.97
No 1423%) |47(76%) |1 211)
Perdidos 3
4-Presencia de los enfermeros durante la comunicacion de la informacidn de final de la vida a los
familiares.
Si 7 (26 %) 20 (74 %) 1.27(0.48a 0.61
No 28(22% | 102 (78%) 331)
Perdidos 1 3 1
5- Las enfermeras estan involucradas en las decisiones de final de la vida
Si 4 (19 %) ’ 17 (81 %) 0.79 0.70
No 31(23%) | 105 (77 %) (025a2.54)
Perdidos 1 3 1
6- Buena colaboracién entre colegas
Si 30(22%) | 106 (78 %) 0.96 0.94
No 523%) |17 (77%) (0322282)
Perdidos 1 2 1
7. Buena colaboracion entre médicos y enfermeros
Si 19(21 %) 71 (79 %) 0.86 0.71
No 16(24%) |52 (76 %) (0.4121.85)
Perdidos 1 2 1
AMBIENTE ETICO
Media, DE 3.86 3.67 -0.19 0.53

(DS 1,52)  |(DS 1.66) (-0.7920.42)
Positivo (mayor o igual a 4) 18(24 %) 57 (76 %) 1 1.19 0.64
Negativo (menor o igual a 3) 18(21 %) 68 (79 %) (056 2 2.51)
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8-Comparacion de los resultados del presente estudio con los resultados del

estudio de Piers(1):
a. Caracteristicas de los Hospitales y las practicas de final de vida de las UCI®®:
Encontramos diferencias significativas con respecto a:

e Numero de camas de los hospitales (menos de 250 camas 43 % vs
11%, p:0.01).

e Reuniones multidisciplinarias de final de vida (0% vs 73%, p<0.01)

e Enfermeros presentes en la comunicacion de final de vida (0% vs.
68%, p<0.01)

e Derivacién de pacientes moribundos a piso (28.6 % vs. 66%, p: 0.04)
No se encontraron diferencias significativas en cuanto a:

e Tipo de Hospital

e Tipo de UCI: abierta /cerrada/mixta (p: 0.31)

e Disponibilidad de consultor de ética (p : 0.44)

e Derivacién de pacientes moribundos a casa (p: 0.07)

e Decisiéon de control de sintomas al final de la vida solo por médicos

o por médicos y enfermeros (p: 0.10)

b. Caracteristicas de los profesionales:
Se encontraron diferencias significativas en cuanto a:

e Sexo femenino (55.13% vs 65.7% , p<0.01)

® El exiguo nimero de Hospitales incluido en nuestro estudio, limita los alcances de la comparacién.
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e Enfermeros (55.13% vs. 66.2 %p<0.01), pero no hay diferencias al
incluir los kinesidlogos en el grupo de los enfermeros (62.2% vs.
66.2%)°".

e Guardias de noche (62.18 % vs. 84.7%, p<0,01)

No encontramos diferencias en: participacidn en investigacion (p: 0.18), ni

en el resto de las variables.
c. Caracteristicas percibidas del estrés laboral :

Si bien la mediana para la suma de estrés laboral es igual (mediana de 5 en
ambos estudios), en nuestro estudio encontramos una mediana mas baja de
carga laboral (implica mas carga laboral) y una mediana menor con respecto al

control laboral.

d. Caracteristicas percibidas del Ambiente ético:

Encontramos diferencias significativas en todas la variables individuales
(p<0.01); la diferencia es mayor en los items de participacion de enfermeria con
respecto a la comunicacion de final de vida: presencia de enfermeras en
comunicacién de final de vida (16% vs. 64%); enfermeros involucrados en

decisiones de final de vida (12% vs. 75%).

e. Percepcién de tratamiento inapropiado:

La prevalencia global de la percepcion de tratamiento inapropiado entre
los profesionales en el dia del estudio fue de 38.46 (34.88 % de los enfermeros,
39.66% de los médicos, 63.63% de los kinesidlogos). Dicha prevalencia es mayor

que la prevalencia global de PTI en el estudio de referencia 26% (24% de los

67 T . . . .z
En el analisis de nuestros datos, incluimos a los kinesidlogos en el grupo de los enfermeros.
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enfermeros y 32.4 % de los médicos).

Si se comparan ambas poblaciones,

encontramos una diferencia estadisticamente significativa (p: 0.03).

En cuanto a los factores asociados a la percepcion en ambos estudios:

(Ver Tabla VI- 10: Comparaciéon entre factores asociados a la percepciéon de

tratamiento inapropiado)

TABLA VI-11: Comparacion entre factores asociados a la percepcion de tratamiento inapropiado1

Tipo de factor

Factores asociados

Estudio presente

| Estudio de Piers(1)

Caracteristicas de
las UCI

UCls no universitarias

No poseer consultor de ética

Mortalidad >10 en la UCI

Control de sintomas al final de la vida sélo los médicos

Falta de posibilidad de trasladar pacientes moribundos a piso de
internacion general

e UCIs publicas (vs. UCIs privadas)?
e UCIs cerradas vs. abiertas/mixtas 2

e Tipo de pacientes ingresados
(quirargicos, trauma, quemados)

Caracteristicas de
los profesionales

Sexo femenino
Enfermeras
No participacidn en investigaciones en UCI

e |Importancia de la religion

Percepcion de
Estrés laboral

Las 3 variables de carga laboral 2
Control laboral: monotonia

e Menor soporte social en general,
y con la variable “al supervisor no
le interesa el

trabajador”

e Control laboral: falta de libertad

e Soporte social: falta de ayuda de los
colegas, no interés de los colegas por la
persona

bienestar del

Percepcién de
ambiente ético

Todas las variables individuales®

Analisis
multivariado

e Tolerancia a
opiniones

Decisiones de control de sintomas sélo

los médicos

e Participacion de enfermeros en
decisiones al final de la vida

e Buena colaboracion entre enfermeros y
médicos

e Libertad para realizar el trabajo

e Enfermeros con percepcion de

demasiado trabajo

las  diferentes °

T - — - - -
Considerando la tasa de percepcidn de tratamiento inapropiado
Significativa, en nuestro estudio, sélo en relacién al profesional pero no en relacion a la tasa
Excepto presencia de los enfermeros en la comunicacién al final de vida en el presente estudio.
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9-Comparacion

entre los factores asociados a la percepcion de tratamiento

inapropiado y los factores asociados a los intentos de dejar el trabajo en

nuestro estudio:

Ver:

Tabla VI-12: Comparacién entre factores asociados a la

percepcion de

tratamiento inapropiado y los factores asociados a los intentos de dejar el trabajo

TABLA VI-12: Comparacion entre los factores asociados a la percepcidn de tratamiento inapropiado y los
factores asociados a los intentos de dejar el trabajo

Factores asociados a la percepcién de
tratamiento inapropiado !

Factores asociados a los intentos de dejar el
trabajo

Caracteristicas de
las UCI

e Control de sintomas al final de vida sélo por los médicos
e Enfermeras involucradas EOL
e Imposibilidad de trasladar pacientes moribundos a piso de

internacion general

e UCIs publicas (vs. UCls privadas)
e UCIs cerradas vs abiertas/mixtas
e No poseer consultor de ética

e Mortalidad >10 en la UCI

Enfermeras  involucradas las

decisiones de final de vida

en

Caracteristicas de
los profesionales

No caracteristicas asociadas

Percepcién de e (Carga laboral

Estrés laboral e Control laboral: monotonia / e Falta de libertad para realizar el trabajo
negativa con tener cosas que contar (pero no con la dimensiéon control
sobre el trabajo decisional)
e Con la dimensién menor soporte e Trabajo con gente que no se interesa
social en general, y con la variable por mi persona (pero no con el soporte
“al supervisor no le interesa el social en general)
bienestar del trabajador” e Estrés laboral total

Percepcion de e Comprensidn empatica de parte de los colegas

ambiente ético

e Tolerancia hacia
éticas en la UCI

e Buena colaboracion
médicos y enfermeros

e Ambiente ético global

las opiniones

entre

No se encontré relacion con el resto de
los factores ni con la suma de los
factores del ambiente ético

1 . . N A .
Para poder comparar entre los factores asociados a la PTl y los factores asociados a los intentos de dejar el trabajo, no se
utilizé la tasa de PTlsino la prevalencia de PTI.
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B. Discusion

Este es el primer estudio realizado en Argentina sobre percepcién de
tratamiento inapropiado entre los profesionales de las UCls. A diferencia del estudio
original, hemos incluido a los kinesiélogos, ya que hay publicaciones en las que se
describe el fendmeno entre los kinesidlogos de las UCI y la posicién de los mismos es

las UCls es similar a la de los enfermeros (97).

Limitaciones del estudio: El tamafio de la muestra, menor al calculado
inicialmente (Ver célculo en: V- Métodos), limitd la comparacidon entre las
caracteristicas de los hospitales y los analisis comparando subgrupos de profesionales.
Dada la baja tasa respuesta a los cuestionarios de los pacientes, preferimos dejar para
un estudio posterior mas completo el analisis de las causas de tratamiento inapropiado
y de los factores de los pacientes que influyen en la percepcién de tratamiento

inapropiado.

Con respecto a las condiciones de trabajo en las UCI, encontramos que el 16% de
los profesionales de las UCI percibe alta carga, bajo control y bajo soporte social y el
28% bajo control y bajo soporte social. Asi mismo, el 43% de los profesionales
perciben un ambiente ético negativo. Se constatan bajisimos niveles de participacion
de los enfermeros en las decisiones de final de la vida y ausencia de reuniones

multidisciplinarias.

La prevalencia global de PTI entre los profesionales en el dia del estudio fue de
38.46%. Dicha prevalencia es mayor que la prevalencia global de PTI en el estudio de
referencia 26% (p: 0.03). La prevalencia en las UCIs estudiadas nos permite inferir que
la percepcién de tratamiento inapropiado es una situacidon también presente en las
UClIs de Argentina y que, incluso, su prevalencia podria ser mayor que en las UCls de

Europa.

Las diferencias en cuanto a las practicas de final de vida, especialmente la

ausencia de reuniones multidisciplinarias y la escasa participacidn de los enfermeros en
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las decisiones de final de vida junto con la menor frecuencia de derivacidon de
pacientes moribundos a piso de internacién general podrian, en nuestra opinion,

explicar en parte la diferencia en la prevalencia de percepcién entre ambos estudios®®.

Como en el estudio de referencia, la mayoria de los profesionales (72%) refiri6
que esas situaciones eran comunes en sus UCIs y que no tenia confianza en que la

situacion fuera a cambiar (68%).

En cuanto a la influencia del ambiente ético en la prevalencia de percepcién de

. . . 69 . . . . ..
tratamiento inapropiado””, encontramos asociacion con todas las variables individuales
del ambiente ético. Una de las variables del ambiente ético: “tolerancia a las diversas
o . s 70 . . T . . ,
opiniones éticas en la UCI” ™, al ser incluida en el analisis multivariado, se comporté
como variable independiente (la Unica en nuestro estudio) asociada a la percepcion de

tratamiento inapropiado.

Comparando con el estudio de Piers(1), encontramos diferencias
estadisticamente significativas con respecto a todas las variables del ambiente ético
percibido, especialmente la escasa participacion de enfermeria en el proceso de
comunicacion y decisiones de final de vida. Este hallazgo estd en consonancia con la
diferencia en las practicas de final de vida de las UCl y, en nuestra opinién, puede
contribuir también a explicar la diferencia en la prevalencia de percepciéon de

tratamiento inapropiado.

Tanto el estrés laboral percibido como el patrén de asociacién con la percepcién

de tratamiento inapropiado son similares en ambos estudios’*. Encontramos asociacion

® Vid: Resultados: TABLA VI-6 (pag. 114 — 115) y comparacion de los resultados del presente estudio con los resultados
del estudio de Piers (pag. 133-135).

% Vid: Resultados: TABLA VI-7 (pag. 116-122) y comparacion entre ambos estudios (pag. 133-135).

70 Elegimos esta variable (entre las variables éticas) para la construccion modelo de analisis multivariado porque el
patron de respuesta era muy similar al patrén de la pregunta sobre coincidencia en las opiniones al final de la vida y la
posibilidad de hablar de esos temas en las UCI y porque pensamos que, entre estas, era la mds representativa cara al
estrés moral.

"1 Vid: Resultados: TABLA VI-7 (pag. 116-122) y comparacion entre ambos estudios (pag. 133-135).
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con la carga laboral™

, con algunas de las variables individuales de control laboral
(aunque no con la dimensién en su conjunto) y con un menor soporte social,
influyendo especialmente la ayuda vy el interés de los supervisores’>. En nuestro
estudio, a diferencia del estudio de referencia, las dimensiones del estrés laboral no se
comportaron como variables asociadas independientes. Creemos que esto esta

relacionado con el pequefio tamafio de la muestra, aunque no desechamos que sea

también reflejo de la menor importancia de este factor.

A diferencia del estudio de referencia, no encontramos asociacion entre la
intencién de dejar el trabajo vy la percepcién de tratamiento inapropiado’. La
intencion de dejar el trabajo se asocid al estrés laboral pero no a los factores éticos en
su conjunto (Sélo se asocid a la participacion de las enfermeras en las decisiones de
final de vida, a la posibilidad de derivar moribundos a piso y a comprension empatica

por los colegas).

En el estudio de referencia, la intencion de dejar el trabajo se asocid a la
percepcion de tratamiento inapropiado, al estrés laboral percibido, a la falta de
participacién de las enfermeras en las decisiones de final de vida y a la falta de

posibilidad de debate ético.

Segun nuestros datos, podriamos inferir que la intencion de dejar el trabajo se
relaciona mas directamente con el estrés laboral; en cambio, la percepcion de
tratamiento inapropiado tendria una relacién mas directa con el ambiente ético. Avala
esta opinién los datos similares en el estudio de referencia: la intencién de dejar el
trabajo se asocid mas al estrés laboral percibido que a los factores éticos; por otra

parte, la percepcién tratamiento inapropiado se asocid a la falta de libertad (el mas

72 |a asociacién estaba presente en el subgrupo de los médicos. Esta asociacidon no se mantuvo al convertirlo en tasa de
PTI. Pensamos que una explicacion a esto es que al construir la tasa, las caracteristicas de los médicos aun cuando
perciban tratamiento inapropiado para un paciente, al ver muchos pacientes, tienen mas peso en el lado de PTI
negativa.

2 Vid: Resultados, pag. 123

74 . Pyl . o .z
Aungue si encontramos asociacion con la “Intencidn de dejar la profesion”
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ético de los factores que componen la escala de estrés laboral) y a otros factores éticos:
el bajo nivel de colaboracién y de participacion en los procesos de decision al final de la
vida. (Sélo en los enfermeros se encontrd asociacion con la percepcion de demasiado

trabajo)

Podriamos aseverar, siguiendo la bibliografia utilizada’” avalada por los
resultados de nuestro estudio, que el trabajo en las UCI genera un alto nivel de estrés
laboral y que el estrés moral, aun cuando se incluye dentro del estrés laboral, merece
una consideracidon especial tanto por el efecto deletéreo que produce en el

profesional, como por las causas especificas que lo provocan.

El estrés laboral en su conjunto, es una realidad muy compleja que tiene
relacion con la falta de soporte social (valoracion de parte de los colegas y los
superiores), la falta de autonomia, la falta de reconocimiento del valor del trabajo, los
factores que provocan estrés moral y la ausencia de la posibilidad de progresar,

ademds de la intuitiva relacion con la carga laboral excesiva.

El estrés moral es mas especifico: se produce cuando el profesional actia de un
modo inadecuado segln su propia conciencia (en contra de su conciencia) y el efecto o

el dafio que provoca deriva de la auto-percepcion de la pérdida de la integridad moral.

A nuestro entender, esta discusion puede realizarse a partir del siguiente cuadro
que ha sido elaborado de acuerdo a los datos obtenidos y el marco tedrico utilizado en
la presente tesis (Ver Cuadro VI-1 Respeto de la dignidad personal de los profesionales

de la UCI: fundamento, motor y guia de las estrategias de mejoras laborales en las UCls)

> Vid: IV-Fundamentos, especialmente B- Trabajo humano y D- Estrés moral.
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*Reconocer el valor del otro
*Tener concienciade la riqueza de su
aportacién personal

Implica
principalmente

» Respeto profundo
de la conciencia de
Respeto cada uno
de Ia Conduce a

dignidad

» Promover su
participacion

Se traduce en
mejoras

personal
personal .
» Promover el
bienestar de los
profesionales
nidad
espet® geta ve €
E\f esiO \ pro “\dad de
L 1o de 2 d
Spe
‘\e s pacient®®

Percepcion de
tratamiento

inapropiado

. - Se
=Ambiente ético d
=Tolerancia mide
=Comunicacion con

=Participacion 7
sTrabajoen  — ~ Estres

equipo
=Autonomia e Moral
sSoportesocial ~ refleja
=Carga laboral en
adecuada
=CONDICIONES Estrés

LABORALES — |aboral
ADECUADAS

=Oportunidades /

de crecimiento

v'Mayor satisfaccion, mayor rendimiento
v'Mejores resultados institucionales

Cuadro VI-1. Respeto de la dignidad personal de los profesionales de la UCI: fundamento, motor
y guia de las estrategias de mejoras laborales en las UCIs (Realizado por la doctoranda)

El respeto por la dignidad de los profesionales deriva de reconocer su valory ser

conscientes de la riqgueza de su aportacion personal. Esa actitud nos conduce a

considerar la conciencia del profesional, promover su participacion personal y

promover su bienestar. Creemos que ese punto de partida es requisito indispensable

para ofrecer una solucidn verdadera y duradera en relaciéon al estrés de los

profesionales de las UCI.
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La causa del estrés moral es la actuacion en contra de la conciencia, que es lo

que mide, en realidad, la PTI. La integridad moral ’®

requiere adherencia a los propios
valores morales (19, 21) y confiere el sentido de la dignidad y de respeto de si; por el
contrario, el abdicar de los propios valores, erosiona la integridad personal (89, 96) y
finalmente la identidad personal (105, 107). Las personas sufren no soélo cuando
actuan en contra de sus valores personales sino también cuando actlian en contra de
los valores profesionales.

En el caso de los profesionales de la Salud, las exigencias éticas de la Medicinay
de la relacion médico- paciente son muy elevadas, ya que los mismos deben cuidar o
defender la dignidad de sus pacientes que estan en una situacién de vulnerabilidad.

El encuentro clinico es un encuentro interpersonal y requiere que todos los
actores actien como sujetos morales libres. El no poder actuar segin su conciencia,
anula al profesional como persona, convirtiéndolo de facto en un técnico. Es
entendible que, bajo esas circunstancias, ese profesional incluso rehlya el encuentro
interpersonal.

Si la meta de la Medicina es la sanacion y esta es una realidad maximamente
personal cuya principal dimension es espiritual, el no respetar los deseos de los
pacientes o familiares o no incluirlos siquiera en las decisiones de final de vida; o el no
poder participar de las decisiones (que generalmente implica restricciones a la hora de
abordar esos temas con los pacientes) impiden que el profesional cumpla su rol
cabalmente, con lo que se pone en peligro la identidad profesional. Esto también es
fuente de estrés moral.

La literatura describiendo conductas de evitacion (e incluso participacién en
practicas eutanasicas) en relacién a la percepcion de encarnizamiento terapéutico (la
causa mas frecuente de PTI en el estudio de referencia), es mas abundante en el
ambito de enfermeria que en el ambito médico, lo que hace suponer que el fendmeno
es mas frecuente entre los enfermeros. Sin embargo nosotros no encontramos

diferencias significativas en la PTI entre enfermeros /kinesidlogos y médicos. Esto

8 Vid: IV Fundamentos; A- La dignidad y D-Estrés moral
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podria reflejar una situacion similar en cuanto a la participacion o la efectiva injerencia
en el manejo de los pacientes en el final de la vida entre los médicos bed-side y los
enfermeros /kinesiélogos’”.

Esto no va en desmedro de la légica diferencia de roles en la UCI y las
competencias de cada profesional segun su funcidn en la misma; pero quiza es hora de
repensar cual deberia ser la participacion de los distintos profesionales en las
decisiones de final de vida. La UCI es un lugar especial donde distintos profesionales
interaccionan entre si y con el paciente y con la familia, por eso, y especialmente

cuando el cuadro del paciente se prolonga, es necesaria la participacion de todos.

La promocién del bienestar incluye tanto el sentirse valorados como personas e
invitados a participar como la preocupacion por proveer condiciones laborales dignas.
Los hombres quieren aportar su riqueza personal al trabajar, por lo que la presencia de
espacios de didlogo y participacion efectiva es maximamente gratificante para los
profesionales. Segin McDaniel (121) el ambiente ético de las UCls implica, no sélo el
manejo ético de los problemas que involucran a los pacientes(122), sino también: el
buen trato de los profesionales entre si, con el equipo y con los directivos de la
Institucidn, la participacion de todos en las decisiones al final de la vida apoyado desde
la administracion por politicas institucionales (121, 122). La promocién del trabajo en
equipo produce una mejora en el ambiente ético y aumenta la libertad de los
profesionales, facilitando que los profesionales actuen segin su propia conciencia (99,

110, 129, 131-133).

Las condiciones laborales dignas son una manifestacién de respeto hacia el
profesional y, a su vez, disminuyen los obstdculos para actuar segun la conciencia

personal: Un profesional con suefio, con excesivo trabajo, con un trabajo precario, con

77 ' . S - . ) .
En el cuestionario no se pregunta sobre el grado de participacion de los médicos en las decisiones del final de la vida,

por lo que, si bien pudimos constatar la escasa participacion de los enfermeros, no tenemos el dato de la participacion

del médico. Pensamos que puede ser interesante investigar dicha participacion en estudios posteriores.
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malos ingresos, estd en una situacion de vulnerabilidad que le dificultarad actuar segun
su conciencia en caso de falta de coincidencia con el equipo.
Consideramos que esta doble relaciéon entre las condiciones laborales y la

dimensidn ética explica la alta correlacion entre la PTly el estrés laboral.

Para admitir la validez de la percepcion de tratamiento inapropiado como
marcador del ambiente ético de las UCI, deberiamos preguntarnos por la percepcion
en si misma. Dada la escasa coincidencia entre profesionales con respecto a dicha
percepcion (ver estudio de Piers(1)), podemos inferir que es esa percepcidén es
sumamente personal y por lo tanto variable. Una pregunta similar, como vimos
anteriormente, ha también ha surgido entre los estudiosos del estrés moral. (95, 103,

104).

Pero, podriamos responder que no importa el que la percepcién sea conforme a
la realidad o no’®; lo que importa es que hay profesionales que sufren como
consecuencia de dicha percepcién vy, en realidad, su presencia muestra que en el
Servicio donde este profesional trabaja no se han tomado las medidas suficientes para
cuidar la conciencia y el bienestar de los profesionales. Una percepcién “falsa” podria
ser consecuencia de falta de formacidn ética de los profesionales, problemas en la
comunicacién o escasa participacion en las decisiones de final de vida. Si la percepcién
es verdadera sera prioritario mejorar el proceso de toma de decisiones; pero justamente todo
lo anterior, tendrd como consecuencia una mejora en dicho proceso. En cualquier caso,
evidencia que hay un problema, que es ético en su raiz y que hace necesario el

implementar estrategias institucionales para solucionarlo.

Con respecto a los resultados institucionales, es esperable que el cuidado de la
conciencia de los profesionales de parte de los administradores de los Hospitales,

redunde en mayor compromiso y satisfaccion de los profesionales con su trabajo y la

’® Es decir: no importa si el profesional percibe que el tratamiento es inapropiado y objetivamente podamos
constatar que es adecuad o que no lo es.
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Institucién y esto redunde en aumento de la eficacia de los profesionales y de la

calidad del servicio, baje los costos y aumente las ganancias(117).

Coincidimos con los autores del estudio de referencia en la necesidad de
aumentar la autonomia de los profesionales y aumentar la colaboracién
interdisciplinar y la participacion de las enfermeras en las decisiones de final de vida’®
pero fundamentados en la conciencia y el respeto de la dignidad personal de todos los
profesionales de las UCI. (Ver Cuadro VI-1 Respeto de la dignidad personal de los
profesionales de la UCI: fundamento, motor y guia de las estrategias de mejoras
laborales en las UCIs). Porque de otro modo, no se resuelve el problema mas
importante que son las constricciones a la hora de actuar, que ocasionan que haya
profesionales que actuan en contra de su conciencia.

Creemos que una estrategia posible y efectiva es la implementacion de reuniones
multidisciplinarias periddicas con las familias para abordar las decisiones de final de la
vida en las UCI. Es abundante la bibliografia en los ultimos afios sobre los beneficios de
dichas reuniones (77, 79, 143-148) e incluso se han propuesto entre las “Bundles” de
Cuidados Paliativos de calidad en las UCI(76). Las reuniones multidisciplinarias
requieren de didlogo y colaboracién interdisciplinaria entre los colegas de la UCI para
preparar la reunion, didlogo respetuoso y sincero con los familiares (y los pacientes, si
estos pueden participar) que debe mantenerse a lo largo de toda la evolucién del
paciente. Por esto, permiten y favorecen la participacidn de todos en las decisiones de
final de vida®®".

La inclusién de los distintos profesionales en las decisiones de final de vida, a su

vez, requiere de la formacidn de esos profesionales en los aspectos éticos del trabajo

de la UCI®, por lo que para poder implementar las reuniones con éxito, las

" Esto se corresponde con la dimensidn control laboral y soporte social de Karasek, ademas de abarcar varias de las
variables del ambiente ético.

& Hay actualmente muchas guias desarrolladas y publicadas para guiar el desarrollo de las reuniones multidisciplinarias
en las UCls.

& Ver una guia para la reunion multidisciplinaria adaptada y traducida por la doctoranda en Anexo V

8 vid: Iv- Fundamentos, C. Atenciéon medica en UCI
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instituciones deberan invertir en formar a sus profesionales previamente®. La
participacion de los profesionales junto con la formacidn ética, aumentan la
autonomia de los profesionales lo que redunda en mayor satisfaccion laboral®. La

formacién ética es una mejora prioritaria entre los profesionales de las UCI®.

Las reuniones multidisciplinarias favorecen ldégicamente al respeto de las
conciencias de los profesionales, ya que todos pueden expresarse de manera
respetuosa y se pueden comprender las razones por las que se elige o se rechaza una
conducta terapéutica.

En relacién a esto ultimo, consideramos valida pero incompleta la propuesta de
los autores de limitar las recomendaciones sobre el tema a fomentar la tolerancia de
los profesionales mediante la toma de conciencia de las diferentes culturas y valores
para que los clinicos puedan adaptarse a las necesidades y preferencias de los
pacientes y familiares. Ciertamente el médico debe ser capaz de conocer y respetar
los valores éticos y la vida (también en sentido biografico) de los pacientes; pero no es
menos cierto, que el médico es también una persona con sus valores, convicciones y su
biografia. El promover sélo la tolerancia entre los profesionales, equivaldria en cierto
modo a neutralizarlos como agentes morales.

De todos modos, el respeto de las conciencias de todos, no es imposible si se
conocen las distintas responsabilidades y competencias de cada uno en la toma de
decisiones al final de la vida®®. La conviccién de que cada uno aporta su visién y a cada

uno le compete un aspecto particular de las decisiones, siempre en el marco del

 Una vez que se implementan con regularidad en una UCI, las mismas reuniones permiten trasmitir la formacion ética
de modo sencillo y eficaz entre los participantes, por lo que son una instancia educativa.

8 Ver modelo de Karasek y siguientes.

& Con el objetivo de mejorar la formacion ética de los profesionales de las UCI, desde el Comité de Bioética de la SATI,
hemos desarrollado un curso on line de Bioética en UCI, que se iniciara en agosto de 2017.

& vid: Iv- Fundamentos, C. Atencién digna en UCI
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respeto profundo de unos por otros, permite compatibilizar los distintos valores o

culturas®’.

Por lo tanto, fundamentada en el respeto de la dignidad de los profesionales,
nuestra propuesta es mejorar la formacion ética y la participacion libre y respetuosa de
todos, sin temor al verdadero encuentro interpersonal en el ambito de las UCIs, a
través de la implementacion de las reuniones multidisciplinarias con los pacientes y
familiares.

Esto se complementa con la implementacion de medidas que contribuyan a
disminuir la carga laboral (disminucion de las guardias, dotacion de las UCls del
personal necesario, sueldos u honorarios adecuados), disminuir la precariedad laboral,

fomentar el crecimiento de los profesionales y favorecer su capacitacién continua.

Futuros estudios:

Es nuestra intencion realizar nuevamente esta investigacién incluyendo mas UCI.
Esto nos permitiria un andlisis de los factores individuales, dividir la muestra en subgrupos

y analizar las causas de percepcion de tratamiento inapropiado.

Si bien, dadas las coincidencias del estudio de referencia, podriamos asumir que
la situacion en la Argentina, a pesar de las ldgicas diferencias de cultura e
infraestructura, es similar a la de Europa.

Si pensamos que es valido utilizar la tasa de percepcién de tratamiento
inapropiado como marcador del ambiente ético en las UCI, otra opcidn, es realizar un
nuevo estudio sobre percepcion de tratamiento inapropiado luego de implementar

algunos cambios estructurales en las UCl y comparando también UCIs en las que se

& Claramente excluyendo las practicas que pudieran ocasionar la obligacién de algunos de actuar en contra de su
conciencia. En el caso del limite de esfuerzo terapéutico, la negacion de una familia o de otros profesionales a recibir un
tratamiento, no lesiona la conciencia de aquel que propuso o adhiere a la implementacion de un tratamiento
determinado (ya que corresponde al paciente /familia determinar la carga que significa un tratamiento y tiene la

potestad de rechazarlo). En el caso de la eutanasia, se lesionaria la conciencia de los profesionales intervinientes
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hayan implementados los cambios vs. UCIs en las que no se ha implementado ninguna

estrategia. La estrategia propuesta es la realizacion de reuniones periddicas

multidisciplinarias para abordar las decisiones de final de vida.

A modo de resumen podriamos afirmar que:

1.

El estrés moral es responsable de gran parte del estrés laboral en los
profesionales en las UCls. Nuestro aporte consiste en iluminar la fuerte e
inescindible conexion del mismo con la conciencia del profesional. Esta
conexion se explica al considerar la sanacién (fin de la Medicina), la
vulnerabilidad de los pacientes provocada por la enfermedad vy la exigencia

ética de la relacién interpersonal en el encuentro clinico.

El surgimiento y desarrollo de las UCIs ha creado un nuevo escenario
laboral, que requiere de un crecimiento ético de los profesionales y que se
debe reflejar en la organizacién de las UCls y los Hospitales. Para lograr este
crecimiento es necesario tanto la formacion profesional de excelencia, que
incluye la formacion en cuidados paliativos, como la formacién en Bioética y

en Etica general.

Coincidimos con los autores del trabajo de referencia en que el objetivo es
implementar cambios para lograr UCIs en las que la auto reflexion, la
confianza mutua, la comunicacién abierta y el proceso compartido de toma
de decisién sea mayor para aumentar el bienestar individual de los clinicos y
la calidad del cuidado de los pacientes; pero agregamos que esto debe ser
complementado con la formacién de los profesionales en las aéreas de
comunicacion, cuidados paliativos y Bioética y fundamentado en el respeto

absoluto de la conciencia de cada uno de los profesionales.
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4. Consideramos que la mejora real en la comunicacién y en el trabajo en
equipo, no puede darse sin el respeto de la conciencia de cada uno de los
profesionales y que este respeto es consecuencia de haber captado su valor

personal.

5. Los resultados en cuanto al estrés laboral y ambiente ético percibido, nos
permiten aseverar que no debemos considerar el estrés de los profesionales
de la UClI como inevitable y que, por el contrario, es prioritario la

implementacién de mejoras en las condiciones laborales de las UCI.

6. Laimplementacién de cambios laborales en las UCI, guiado por el respeto por
la persona del profesional, redundara en un mejor desempefio profesional y

en un respeto efectivo de la dignidad de los pacientes y sus familias.
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VI: Conclusiones:

La percepcién de cuidado inapropiado es frecuente entre los profesionales de las
UCl estudiadas.

Dicha percepcion se asocid con el ambiente ético de las UCI por lo que sugerimos
que se pueda utilizar como marcador del respeto a la dignidad de los
profesionales y los pacientes en dichas unidades y, en consecuencia, como
marcador del estrés moral.

Consideramos que este trabajo constituye base adecuada para posteriores
estudios sobre este tema, en que hasta ahora existia un vacio.
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Anexo I: Ejemplos del ABCD de la atencion centrada en la dignidad de Chochinov
modificado por Cook

Table 1. Examples of the ABCDs of Dignity-Conserving Care.*

> Attitudes and assumptions can affect practice.

e Reflect on how your own life experiences affect the way in which you provide care.

e Be aware that other clinidans’ attitudes and assumptions can affect their approach to
patients.

e Teach learners to be mindful of how their perspectives and presumptions can shape

behaviors.

» Behaviors should always enhance patient dignity.

e Demonstrate with nonverbal methods how patients and their families are important
toyou.

e Do not rush; sit down and make eye contact when talking with patients and their
families.

e Turn off digital devices and avoid jargon when talking with patients and their families.

» Compassion is sensitivity to the suffering of another and the desire to relieve it.

e Elidt the personal stories that accompany your patient’s illness.
o Acknowledge the effect of sickness on your patient’s broader life experience.

e Recognize and relieve suffering.

> Dialogue should acknowledge personhood beyond the illness.

e Explore the values that are most important to your patients.
e Ask who else should be involved to help your patients through difficult times.

e Encourage patients and their families to reflect and reminisce.

* This approach is adapted from: Chochinov HM. Dignity and the essence of medicine: the A, B, C,
and D of dignity conserving care. BMJ 2007;335:184-7.






Anexo II: Aspectos legales de la atencidn al final de la vida en Argentina:

En Argentina la atencién al final de la vida estd regulado por la ley de “Derechos
del paciente en su relacién con los profesionales e instituciones de la Salud” (Ley 26 526)
del afio 2009, modificada en el afio 2012 por la ley 26742, conocida en los medios de
comunicacién como ley de muerte digna®. Recogida sin cambios en los articulos 58 a 61
del Codigo Civil y comercial de la Republica Argentina, aprobado por la ley 26.999 2.

En lineas generales, sin entrar en el andlisis pormenorizado de los articulos de la
ley y sus modificaciones, ni en las circunstancias y factores que rodearon la modificaciéon
(manipulacion mediatico de algun caso), podriamos decir que es una ley adecuada cuyo
propdsito fue proteger la autonomia de los pacientes, desjudicializar a la medicina y
disminuir el ejercicio de la medicina defensiva.

Como puntos positivos en relacion a la implementacion de los tratamientos al final
de la vida, se puede destacar que la ley establece que:

a-El paciente (o sus familiares) con una enfermedad irreversible, incurable o en
estadio terminal tiene derecho a rechazar “procedimientos quirdrgicos, de reanimacion
artificial o al retiro de medidas de soporte vital cuando sean extraordinarias o
desproporcionadas en relacion con la perspectiva de mejoria, o produzcan un sufrimiento
desmesurado”.  Esto permitiria al paciente rechazar tratamientos que considera
extraordinarios (ver explicacion antes) y lo protegeria del encarnizamiento terapéutico.

b- El rechazo de los procedimientos no implica la suspension de los cuidados ni de
las medidas destinadas a aliviar el sufrimiento del paciente, que deben mantenerse hasta
el final de la vida y los pacientes tienen derecho a recibir cuidados paliativos.

c- La voluntad del paciente deberd ser aceptada por el equipo médico excepto

cuando implique medidas eutanasicas.

!se puede acceder al texto completo delaley en:
http://servicios.infoleg.gob.ar/infoleglnternet/anexos/195000-199999/197859/norma.htm. Acceso el 15 de
septiembre de 2016.

Se puede acceder al texto completo de la ley en: http://www.saij.gob.ar/docs-

f/codigo/Codigo Civil y Comercial de la Nacion.pdf Acceso el 11 de octubre de 2016.




Sin embargo, podria decirse que estd escrita con un enfoque predominantemente
positivista (propio de la ética de los principios) y un poco desde la perspectiva del
conflicto (defensa del paciente/familia frente al médico y del médico frente al
paciente/familia). Esto trae como consecuencia que:

-Se describan pormenorizadamente posibles situaciones y tratamientos; en vez de
encuadrarlos en la “lex artis”® y en el contexto de una relacion médico-paciente
adecuada. Como esa descripcion nunca puede ser completa ni exacta, dada la complejidad
de las situaciones del enfermo, puede provocar confusién y posibles equivocos®.

-La Unica referencia a la conciencia del médico es que el médico debe aceptar la
voluntad del paciente excepto cuando implique una practica eutanasica. Teniendo en
cuenta que la medicina es una profesién eminentemente ética y el médico debe actuar en

conciencia siempre frente al enfermo, esta referencia podria ser insuficiente.

® Lex artis: Conjunto de practicas aceptadas generalmente como adecuadas para tratar alos enfermos en el
momento presente. Por definicién, es cambiante con el progreso técnico de la Medicina.
(www.unav.es/cdb/dhblexico011009.html) Acceso el 18/9/2016

‘el espectro de situaciones clinicas que cuadran con la definicion de “enfermedad irreversible, incurable o
terminal” es muy amplio: no es lo mismo un paciente agénico que un paciente con enfermedad incurable
(diabetes, neoplasia, etc). En ese contexto, se enumeran los tratamientos susceptibles de omitir “cuando los
mismos produzcan como Unico efecto la prolongacién en el tiempo de ese estadio terminal irreversible o
incurable”. La mencidn explicita de la posibilidad de suspender la hidratacidn o alimentacion referida a un
espectro tan amplio de situaciones clinicas podria amparar una practica eutanasica, que por otro ladolaley
no permite.



ANEXO Ill:

Estudio original ysusuplemento on line:

Piers RD, Azoulay E, Ricou B; et al. Perceptions of Appropriateness of Care
Among European and Israeli Intensive Care Unit Nurses and Physicians,

JAMA.2011;306(24):2694-2703.

Supplementary Online Content Piers RD, Azoulay E, Ricou B; et al. Perceptions
of appropriateness of care among European and Israeli intensive care unit

nurses and physicians. JAMA.2011;306(24):2694-2703.
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LINICIANS PERCEIVE THE CARE

they provide as inappropriate

when they feel that it clashes

with their personal beliefs

and/or professional knowledge.! Inten-

sive care unit (ICU) workers who pro-

vide care perceived as inappropriate ex-

perience acute moral distress and are at

risk for burnout.? This situation may

jeopardize the quality of care and in-
crease staff turnover.>*

The principal causes of moral dis-

tress reported in ICU nurses are deliv-

ery of futile care, unsuccessful patient
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Context Clinicians in intensive care units (ICUs) who perceive the care they provide
as inappropriate experience moral distress and are at risk for burnout. This situation
may jeopardize patient quality of care and increase staff turnover.

Objective To determine the prevalence of perceived inappropriateness of care among
ICU clinicians and to identify patient-related situations, personal characteristics, and
work-related characteristics associated with perceived inappropriateness of care.

Design, Setting, and Participants Cross-sectional evaluation on May 11, 2010,
of 82 adult ICUs in 9 European countries and Israel. Participants were 1953 ICU nurses
and physicians providing bedside care.

Main Outcome Measure Perceived inappropriateness of care, defined as a specific
patient-care situation in which the clinician acts in a manner contrary to his or her per-
sonal and professional beliefs, as assessed using a questionnaire designed for the study.

Results Of 1651 respondents (median response rate, 93 % overall; interquartile range,
82%-100% [medians 93% among nurses and 100% among physicians]), perceived
inappropriateness of care in at least 1 patient was reported by 439 clinicians overall (27 %;
95% Cl,24%-29%),300 of 1218 were nurses (25%), 132 of 407 were physicians (32 %),
and 26 had missing answers describing job title. Of these 439 individuals, 397 reported
445 situations associated with perceived inappropriateness of care. The most common
reports were perceived disproportionate care (290 situations [65 %; 95 % Cl, 58%-73 %],
of which “too much care” was reported in 89 % of situations, followed by “other pa-
tients would benefit more” (168 situations [38%; 95 % Cl, 32 %-43 %]). Independently
associated with perceived inappropriateness of care rates both among nurses and phy-
sicians were symptom control decisions directed by physicians only (odds ratio [OR],
1.73;95% Cl, 1.17-2.56; P=.006); involvement of nurses in end-of-life decision mak-
ing (OR,0.76;95% Cl,0.60-0.96; P=.02); good collaboration between nurses and phy-
sicians (OR, 0.72;95% Cl, 0.56-0.92; P=.009); and freedom to decide how to perform
work-related tasks (OR, 0.72; 95% Cl, 0.59-0.89; P=.002); while a high perceived work-
load was significantly associated among nurses only (OR, 1.49;95% Cl, 1.07-2.06; P=.02).
Perceived inappropriateness of care was independently associated with higher intent
toleave ajob (OR, 1.65;95% Cl, 1.04-2.63; P=.03). In the subset of 69 ICUs for which
patient data could be linked, clinicians reported received inappropriateness of care in
207 patients, representing 23% (95% Cl, 20%-27 %) of 883 ICU beds.

Conclusion Among a group of European and Israeli ICU clinicians, perceptions of
inappropriate care were frequently reported and were inversely associated with fac-
tors indicating good teamwork.

JAMA. 2011;306(24):2694-2703 Wwww.jama.com

Author Affiliations and a List of the APPROPRICUS
Study Group appear at the end of this article.

Corresponding Author: Ruth D. Piers, MD, Ghent Uni-
versity Hospital, Gent, De Pintelaan 185, Gent, 9000,

advocacy, and communication of unre-
alistic prospects to the patients and fami-

lies.** ICU physicians may be troubled
by a perceived lack of power to make the
clinical decision that most benefits a spe-
cific patient.” A survey among 504 Eu-

Belgium (ruth.piers@ugent.be).

Caring for the Critically Il Patient Section Editor: Derek
C. Angus, MD, MPH, Contributing Editor, JAMA
(angusdc@upmc.edu).

©2011 American Medical Association. All rights reserved.

Downloaded From: http:/jama.jamanetwork.com/ by Marcelo Villar on 07/03/2013



ropean ICU physicians showed that 73%
of units frequently admitted patients with
no realistic hope of survival, although
only 33% of the physicians felt that such
patients should be admitted.” More re-
cently, 87% of 114 Canadian ICU phy-
sician directors reported that futile care
was provided in their ICU over the last
year.'” However, earlier studies of per-
ceived inappropriateness of care in the
ICU did not provide data linked to in-
dividual cases. Consequently, the ex-
tent of perceived inappropriateness of
care in the ICU is unknown and the mag-
nitude of situations causing moral dis-
tress may be underestimated.

The primary objective of this study
was to determine the prevalence of per-
ceived inappropriateness of care among
clinicians in European and Israeli ICUs,
to describe the patient-related situa-
tions associated with perceived inap-
propriateness of care, and to explore the
level of agreement among clinicians
concerning perceived inappropriate-
ness of care. The secondary objective
was to evaluate the hypothesis that
perceived inappropriateness of care is
associated not only with situational
factors, but also with personal charac-
teristics and work-related factors as
well as with intentional job leave. The
theoretical framework is given in
FIGURE 1.17:112

METHODS

Study Design and Procedure

We conducted a single-day cross-
sectional study among clinicians in Eu-
ropean and Israeli adult ICUs including
nurses, head nurses, and junior and se-
nior ICU physicians. Ten members of the
European Society of Intensive Care Medi-
cine (ESICM) ethics section agreed to
serve as national coordinators with 1 rep-
resentative in each country (Belgium,
France, Germany, Israel, Italy, Malta, Po-
land, Portugal, Switzerland, and The
Netherlands). Each national coordina-
tor recruited adult ICUs for the study and
obtained approval from the relevant eth-
ics committee for each ICU. In each ICU,
a local investigator contacted and en-
rolled the ICU clinicians scheduled to
work in the ICU on the study day and

APPROPRIATENESS OF CARE PERCEPTIONS IN THE ICU

organized an information session dur-
ing the week before the study.

The study took place from 8 AM, on
Tuesday May 11, 2010, to 8 AM, on
Wednesday May 12, 2010, in all par-
ticipating countries except Israel, where
the study took place on May 25, 2010,
for organizational reasons. The local in-
vestigators were asked to establish a
coded list of the patients admitted to
the ICU on the survey day. This list was
destroyed after data collection to pre-

clude identification of the patients. The
local investigators were asked to re-
send the questionnaires within 1 week,
making recall bias unlikely.

Instruments

Three questionnaires were used for data
collection: the ICU questionnaire, the
clinician questionnaire, and the per-
ceived inappropriateness of care ques-
tionnaire (eAppendices 1, 2, 3, avail-
able at http://www.jama.com).

Figure 1. Theoretical Framework for the Perception of Inappropriateness of Care and Study

Instruments

PATIENT CARE SITUATION

MEDIATING FACTORS

Patients receiving ICU care W

(Perceived) work-related characteristics

Clinician questionnaire (identification
of perceived inappropriateness of

End-of-life care practices (symptom control,
decision making, discharge practices)

care cases)

ICU questionnaire

Job strain (workload, job control, social support)
Ethical environment?3.56.14

Clinician questionnaire

Professional role and personal characteristics

Demographic characteristics
Professional role (nurse, physician)!3.15

Clinician questionnaire

!

MORAL DISTRESS

Perception of inappropriateness of care
(acute stress)1-811

|

Perceived inappropriateness of care questionnaire

(underlying reasons for perceived
inappropriateness of care)

Clinician questionnaire (rate of perceived
inappropriateness of care)

References 3,11

A\ IRe'erehces 2-4,12

'

i

. Burnout

! (Chronic stress)

i

v‘ References 16-21 References 16-21
[ Intent to leave job l Decreased quality
l Clinician questionnaire J of patient care

ICU indicates intensive care unit. A patient care situation that is perceived as inappropriate according to the
clinician’s personal and work-related background may cause moral distress. When moral distress is repetitive,
cannot be avoided, or is not acknowledged by the clinical team or superiors who might potentially affect the
distress-causing situation, moral distress may accumulate and subsequently lead to job leave, burnout, de-
creased quality of patient care, or a combination of these outcomes. The relationship between perception of
inappropriateness of care and intent to leave job was investigated in this research (dashed arrow); and the
directionality of any association cannot be determined by the study design. Components of the theoretical
framework shown in gray were not measured in this study.

©2011 American Medical Association. All rights reserved.
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The ICU Questionnaire. In each
study ICU, the local investigator com-
pleted the ICU questionnaire about ICU
characteristics (type of hospital and
1CU; mortality rate; number of ICU cli-
nicians; and availability of an ethics con-
sultant, psychologist, or both) and end-
of-life practices (symptom control,
decision making, and discharge of dy-
ing patients to the wards).

The Clinician Questionnaire. Each
nurse and physician working in the ICU
on the day of the survey completed a
questionnaire about personal character-
istics (including age, sex, religion, pro-
fessional role, and work experience), per-
ceived work characteristics (job strain

and ethical environment), and intent to
leave. The respondents indicated the
number of patients in their care on the
survey day and the number of patients
perceived as receiving inappropriate care.

The clinician questionnaire included
the Job Strain Scale, a validated 12-item
scale exploring job demand, control, and
social support.*?! According to the job
strain model developed by Karasek and
Theorell,” job strain occurs when job de-
mands (workload) are high and job con-
trol (sum of skill use and decision-
making authority) is low. A third factor
in this job strain model is social sup-
port (from the supervisor and cowork-
ers), which protects against job strain.

Figure 2. Flow of Questionnaire Responses for

All Participating Centers

99 ICUs in 9 European countries and Israel
invited to participate in study

17 ICUs excluded

15 Declined
2 No institutional review board approval

82 ICUs participated and completed ‘

‘ ICU questionnaire

1]

1953 Clinicians worked on survey day
and received clinician questionnaire

‘

262 Clinicians excluded (did not return
questionnaire)

‘ 1691 Clinicians returned clinician ‘

questionnaire

[

40 Clinicians excluded (answers missing for

perceived inappropriateness of care)

1651 Clinicians completed questionnaire
with answers to calculate perceived
inappropriateness of care rate

¥

¥

1212 Clinicians reported no patient was
receiving perceived inappropriate care

439 Clinicians reported 21 patient was receiving

perceived inappropriate care and
received perceived inappropriateness
of care questionnaires

|, | 42 Clinicians excluded (did not
return questionnaire)

397 Clinicians returned perceived
inappropriateness of care
questionnaires

445 Perceived inappropriateness
of care cases®

ICU indicates intensive care unit.

aThe number of clinicians who returned perceived inappropriateness of care questionnaires and the number
of perceived inappropriateness of care cases differ because clinicians were asked to complete a questionnaire

for each patient for whom they believed inappropriate

care was given.
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The total score is obtained by adding the
control and social support subscores then
subtracting the demand score. Higher
scores indicate less job strain.

The ethical environment was defined
as “the organizational conditions and prac-
tices thataffect the way ethically difficult
patient care problems are discussed and
decided.”” We assessed 7 aspects of the
ethical work environment previously iden-
tified in scientific studies: tolerance of dif-
ferent opinions and values; possibility of
ethical debate>*****; empathic understand-
ing provided by colleagues; collaboration
among colleagues*®**** nurse-physician
collaboration”®; presence of nurses dur-
ing communication of end-of-life infor-
mation; and active involvement of nurses
in decision making.”>*" These 7 items
showed good internal reliability (Cron-
bach «, 0.79; P<<.001).

The clinicians were asked to report
whether they had thoughts of leaving
their current job or profession. Past ef-
fective job leave due to disagreement
about patient care was recorded.’”’

The Perceived Inappropriateness of
Care Questionnaire. Clinicians who re-
ported perceived inappropriateness of care
were requested to complete the perceived
inappropriateness of care questionnaire
for each patient who was perceived as re-
ceiving inappropriate care. The question-
naire evaluated the reasons leading the
clinician to consider that care was inap-
propriate. The patient code allowed us to
link the questionnaire responses to data
about the relevant patient and therefore
to assess the level of agreement among
clinicians regarding perceived inappropri-
ateness of care for a given patient.

In this study, we defined perceived in-
appropriateness of care as a patient-care
situation perceived by the respondent to
fit 1 or more of the following statements
or scenarios: (1) disproportion between
theamountof care given and the expected
prognosis (too much or too little care); (2)
persistent nonadherence of the patient;
(3) other patients would benefit more from
ICU care; (4) inaccurate information was
given to the patient or family; (5) the pa-
tient’s wishes concerning treatment pref-
erences were known but not respected;
(6) one of the parties involved did not par-
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ticipate in decision making related to the
patient; and (7) the patient was not get-
ting good-quality care.

To build the study questionnaires, we
asked a panel of experts in intensive care,
palliative care, and communication to use
a Delphi method to develop a consen-
sus about the 7 scenarios and the con-
tent of the 3 questionnaires. The origi-
nal English-language questionnaire was
translated into the first language of each
participating country then back-
translated to English (Brislin method).

The prevalence of perceived inappro-
priateness of care was defined as the
number of clinicians reporting per-
ceived inappropriateness of care for at
least 1 of their patients divided by the
total number of surveyed clinicians in
the same ICU. The perceived inappro-
priateness of care rate for each clini-
cian was defined as the ratio of the
number of patients with perceived in-
appropriateness of care reported by the
clinician over the total number receiv-
ing care from the same clinician.

This study has been approved by the
appropriate institutional review board in
all participating ICUs and countries. Ex-
cept for Belgium, where written in-
formed consent was obtained from the
participating clinicians, completing the
questionnaire was taken as evidence of
consent to study participation.

Statistical Analysis
Values were described as median or per-
centage. The x* test was used to assess dif-
ferences between nurses and physicians
and to assess differences in patient char-
acteristics between patient groups.
Two hierarchical multivariate models
were built to identify ICU and clinician
characteristics (fixed effects) associated
with (1) the perceived inappropriateness
of carerate and (2) intentional job leave.
We modeled the correlation between cli-
nicians working in the same ICU by in-
cluding a random ICU effect, nested
within a given country, to take into ac-
counta possible correlation between ICUs
in the same country. The full model in-
cluded all the variables of the ICU and
clinician questionnaires. A stepwise back-
ward selection procedure with a signifi-

APPROPRIATENESS OF CARE PERCEPTIONS IN THE ICU

cance level of 5% was used to build the
final model. All statistical analyses were
performed using SAS statistical software
version 9.2 and SPSS version 17.

RESULTS

Participating ICUs and Clinicians

Of the 99 ICUs invited to join the study,
82 participated and 17 declined (2 be-
cause of no institutional review board ap-
proval) (FIGURE 2). In total, 1953 cli-
nicians worked on the survey day and
were eligible to receive the question-
naire (median clinicians/ICU, 19.5;

IQR, 15-29). The median response rate
within participating ICUs was 93%
overall (IQR, 82%-100%), 93% among
nurses (IQR, 82%-100%), and 100%
among physicians (IQR, 80%-100%).
The characteristics of the ICUs and cli-
nicians are described in TABLE 1,
TABLE 2, TABLE 3, and TABLE 4.

Prevalence of Clinicians Reporting

Perceived Inappropriateness of Care
Of the 1651 clinicians who provided re-
sponses for calculating the perceived in-
appropriateness of care rate (number of

Table 1. ICU Characteristics (N=82)

Characteristics Value?
Type of hospital
University and university affiliated 45/81 (55.6)
Public 31/81 (38.3)
Private 5/81 (6.2)
Hospital beds
<250 9/82 (11.0)
250-500 26/82 (31.7)
500-750 19/82 (23.2)
>750 29/82 (34.1)
Individual(s) initiating ICU admissions
Critical care physician 82/82 (100)
Specialist in the wards 33/82 (40.2)
Patients and relatives 5/82 (6.1)
ICU treatment provision by patient category
Medical 78/82 (95.1)
Surgical 78/82 (95.1)
Trauma 61/82 (74.4)
Cardiac 53/82 (64.6)
Transplant 19/82 (23.2)
Burn 12/82 (14.6)
Other 11/82 (13.4)
Type of ICU
Closed 61/81 (74.4)
Open 7/81(8.5)
Mixed 13/81 (15.9)
Availability of an ethics consultant in the hospital 46/81 (56.8)
Nurses working 8-hour shifts 52/78 (66.7)
24-Hour presence of a senior intensivist 60/81 (74.1)
Availability of a psychologist/psychosocial worker 40/81 (59.4)
No. of ICU beds 1(8-14.5)
No. of ICU admissions per year 650 (356-1085)
ICU mortality in 2009, % 2 (7-20)
ICU length of stay, d 2 (3.7-7.0)
No. of ICU nurses SO 5 (23.5-46.0]
Patient-to-nurse ratio 0 (2.0-2.7)
No. of ICU physicians 5 (3-9)
Junior 2 (1-4)
Senior 4 (2-6)
Patient-to-intensivist ratio 3.3 (2.6-6.0)

Abbreviation: ICU, intensive care unit.

2All data are shown as No./total No. (%) or median (interquartile range). Percentages may not sum to 100% due to
rounding. Denominators may differ because of missing data (respondent did not fill in).
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Table 2. ICU Characteristics for End-of-Life Care (N=82)

No./Total
Characteristics of End-of-Life Care Practices No. (%)
Symptom control decisions
Physicians only 32/81 (39.5)
Nurses and physicians 49/81 (60.5)
Timing for regular nurse/physician meetings about end-of-life
care decisions
Always or routinely 49/82 (59.7)
Frequently 11/82 (13.4)
Rarely or never 22/82 (26.8)
Nurses present during communication of end-of-life care information
to family members
Always or routinely 40/82 (48.7)
Frequently 16/82 (19.5)
Rarely or never 26/82 (31.7)
Use of terminal sedation 64/81 (79.0)
Use of terminal extubation 38/82 (46.3)
Discharge practices (patient type to destination)
Intubated patients to the wards 17/82 (20.7)
Dying patients to the wards 54/82 (65.9)
Dying patients to their homes 25/77 (32.5)

Abbreviation: ICU, intensive care unit.

@Percentages may not sum to 100% due to rounding. Denominators may differ because of missing data (respondent

did not fill in).

Table 3. Clinician Characteristics

Characteristics

No./Total No. (%)
of Clinicians
(n=1691)2

Age, median (IQR), y

34 (28-42)

Female sex 1108/1686 (65.7)
Resides with partner 1207/1665 (72.5)
Has children 833/1669 (49.9)
Country
Belgium 379/1691 (22. )
France 302/1691 (17.
Germany 202/1691 (11. )
Israel 33/1691 (2.0)
Italy 78/1691 (4.6)
Malta 37/1691 (2.2)
Poland 112/1691 (6.6)
Portugal 169/1691 (10.0)
Switzerland 231/1691 (13.7)
(

The Netherlands

148/1691 (8.8)

Religion or religious status

Roman Catholic 808/1676 (48.2)
Protestant 133/1676 (7.9)
Muslim 47/1676 (2.8)
Jewish 36/1676 (2.1)
Buddhist 11/1676 (0.7)
Not religious 504/1676 (30.1)
Other 38/1676 (2.3)
“| do not wish to answer this question” 99/1676 (5.9)
Importance of religion (1 very important to 4 not important), 3 (2-4)

median (IQR)

Abbreviation: IQR, interquartile range.

@Data are shown as No./total No. (%) unless otherwise indicated. Percentages may not sum to 100% due to rounding.

Denominators may differ because of missing data (respondent did not fill in).
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patients with perceived inappropriate-
ness of care over the total number re-
ceiving care from the same clinician), 439
reported perceived inappropriateness of
care in at least 1 patient (27%; 95% CI,
24%-29%; Figure 2) (range across coun-
tries, 8%-49%). Of the 1218 nurses who
completed the perceived inappropriate-
ness of care questionnaire, each pro-
vided care to a median of 2 patients (IQR,
1-3); among them, 300 reported per-
ceived inappropriateness of care (25%;
95% Cl, 22%-27%). The 407 ICU phy-
sicians provided care to a median of 6 pa-
tients (IQR, 4-9) and among them, 132
(32%;95% CI, 27%-38%) reported per-
ceived inappropriateness of care in at
least 1 of their patients. Seven of 26 cli-
nicians failed to indicate their job title
(nurse or physician) in the question-
naire.

Reasons for Perceived
Inappropriateness of Care

Inall, 397 clinicians completed 445 per-
ceived inappropriateness of care ques-
tionnaires (Figure 2). The most com-
mon reported reason for perceived
inappropriateness of care was per-
ceived disproportionate care (65%)
(FIGURE 3); in 89% of these cases, the
amount of care was perceived as exces-
sive and in 11% as insufficient. Dispro-
portionate care was the leading reason
for perceived inappropriateness of care
among nurses (182/286, 64%) and phy-
sicians (99/144,69%) (15 answers miss-
ing on professional role, P=.33). The
second most common reason for per-
ceived inappropriateness of care was a
feeling that other patients would ben-
efit more from ICU care than the
present patient (38%) (Figure 3), This
feeling of distributive injustice was sig-
nificantly more common among phy-
sicians (64/144, 44%) than among
nurses (98/286, 34%) (P=.05). Observ-
ing a lack of participation in decision
making, persistent nonadherence of the
patient, a lack of accurate information
giving, perceptions of poor-quality pa-
tient care, and disregarding a patient’s
wishes were less frequently given as rea-
sons to report inappropriateness of care
in this study (Figure 3).
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Of the 379 reports of perceived inap-
propriateness of care for which this in-
formation was available, 237 (63%; 95%
CI, 55%-70%) stated that similar situa-
tions were common in the ICU. The re-
currence of situations was more often re-
ported by nurses when compared with
physicians (73% vs 43%; P<<.001). In
214 of 377 reports (68 missing this re-
sponse; 57% [95% CI, 49%-64%]), the
clinician was not confident that the situ-
ation associated with perceived inappro-
priateness of care would be resolved in
the near future (nurses 39% vs physi-
cians 48%; P=.08). More nurses, when
compared with physicians, were quite,
very, or strongly distressed by the per-
ception of inappropriate care (68% [165/
241] in nurses compared with 55% [71/
128] in physicians; P=.01).

Agreement Between Different
Clinicians Caring forthe Same Patient
Patient codes were correctly recorded in
69 I1CUs (FIGURE 4). Perceived inap-
propriateness of care was reported for
207 patients, corresponding with 23%
of 883 ICU beds (95% CI, 20%-27%).
For 136 of these patients (66%; 95% CI,
55%-77%), a single clinician, who in
most cases was a nurse vs a physician,
reported perceived inappropriateness of
care (71% vs 29%; Figure 4). For 71 of
the 207 patients (34%; 95% CI, 26%-
42%), more than 1 clinician reported
perceived inappropriateness of care; and
in 66% of these patients (45/68 [=1
professional role unknown in 3 cases|),
at least 1 nurse and 1 physician re-
ported the same view (Figure 4). These
71 patients represent 8% (95% CI, 6%-
10%) of the 883 ICU beds.

Except for a longer length of stay, no
other patient characteristics were as-
sociated with agreement on appropri-
ateness of care (eTable 1).

Factors Related to Perceived
Inappropriateness of Care

The perceived inappropriateness of care
rate is the ratio of the number of pa-
tients perceived as receiving inappropri-
ate care, as reported by the clinician, over
the total number of patients receiving
care from the clinician. The results of uni-
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variate analysis are presented in the on-
line supplement (eTable 2).
Multivariate analysis revealed that the
following factors were independently
associated with lower perceived inap-

propriateness of care rates (fixed ef-
fects): (1) decisions about symptom
control shared by nurses and physi-
cians as opposed to being made by the
physicians only; (2) involvement of

Table 4. Clinician Characteristics in the Work Setting

Characteristics (n = 1691)

No./Total No. (%)?

Professional role in the ICU

Nurse
Nurse 1115/1685 (66.2)
Head nurse 48/1685 (2.8)
Nursing assistant 91/1685 (5.4)
Nursing school student 10/1685 (0.6)
Physician
Junior physician 180/1685 (10.
Senior physician 198/1685 (11.
Head of ICU 32/1685 (1. 9)
“| do not wish to answer this question” 11/1685 (0.7)
Years working in ICU, median (IQR) 6 (2-14)
Hours worked per week, median (IQR) 40 (35-42)
Working night shifts 1393/1644 (84.7)
If night shifts, number per month, median (IQR) 5 (3-6)
Participation in an ICU working group 552/1654 (33.4)
Job Strain Scale, median (IQR)
Total score (-3 most job strain to 9 least job strain) 5(3-7)
Demand score (0 lowest to 3 highest) 2(1-3)
Job control score (O lowest to 5 highest) 4(3-4)
Social support score (0 lowest to 4 highest) 4 (2-4)

Ethical environment
Tolerance of different opinions and values

1330/1661 (80.0

Ethical debate possible

1226/1657 (74.0

Empathic understanding of colleagues

1481/1664 (89.0

Good collaboration among colleagues

Good nurse-physician collaboration

1254/1654 (75.8

Presence of nurse during EOL communication

1073/1657 (64.8

Involvement of nurses in EOL decision making

(80.0)

(74.0

(89.0
1600/1676 (95.5)
(75.8)

(64.8)

857/1648 (52.0)

Abbreviations: EOL, end-of-life; IQR, interquartile range.

2Data are shown as No./total No. (%) unless otherwise indicated. Percentages may not add up to 100% due to round-
ing. Denominators may differ because of missing data (respondent did not fill in).

Figure 3. Reasons and Rates of Perceived Inappropriateness of Care Reported by Clinicians

Reason No. of Cases
Disproportionate care 290
Too much care
Too little care
Other patients would benefit more 168

Lack of participation in decision making 118
Persistent nonadherence of patient 96
Inaccurate information to patient or family 70
Not good quality care 64

Disregarding patient’s wishes 52

E

0 10 20 30 40 50 60 70 80
Percentage of Perceived
Inappropriateness of Care Cases

Error bars indicate 95% Cls.
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nurses in end-of-life decisions; (3) good
collaboration between nurses and phy-
sicians; (4) work autonomy; and (5)
perceived lower workload, only among
nurses (TABLE 5).

The perceived inappropriateness of
care rates were correlated with one an-
other within ICUs and countries (ran-
dom effect), showing some degree of
homogeneity in perceived inappropri-
ateness of care rates in ICUs within a
given country.

Intent to Leave

Nine percent of clinicians (95% CI, 7%-
11%) lefta previous job because of dis-
agreements related to patient care (147/
1593; 58 answers missing). More nurses
compared with physicians (10% vs 6%)

reported past effective job leave
(P=.02). Almost one-third of the re-
spondents (31%; 95% CI, 28%-33%)
had thoughts about leaving their cur-
rent job (500/1630; unreported profes-
sional role for 21; 27% physicians vs
32% nurses; P=.08).

Perceived inappropriateness of care
was independently associated with
higher intentional leave from a job
(Table 5). Being a nurse or a physician
had no independent effect on job de-
parture (Table 5).

COMMENT

To our knowledge, this is the first large-
scale observational study describing
perceptions of inappropriate care linked
to patient-care situations both in ICU

Figure 4. Flow of Questionnaire Responses With Patient Codes

69 ICUs with correct patient codes
completed ICU questionnaire

1]

‘ 1447 Clinicians returned clinician ‘

questionnaire

—

29 Clinicians excluded (answers missing for
perceived inappropriateness of care rate)

‘ 1418 Clinicians completed questionnaire ‘

329 Reported 21 patient was receiving ‘

‘ inappropriate care

36 Clinicians excluded (did not return
perceived inappropriateness of care
questionnaire)

inappropriateness
questionnaires

of care cases

293 Clinicians returned perceived

341 Perceived inappropriateness

of care

]

‘ 207 Different patient codes reported

¥

¥

136 No congruence in patients 7
98 Indicated by 1 nurse
38 Indicated by 1 physician
5 Missing data (clinicians
professional role unknown)

Patients identified by multiple
clinicians

42 |dentified by 2 clinicians
14 Identified by 3 clinicians
15 Identified by >3 clinicians

45 Indicated by >1 nurse and
=1 physician
18 Indicated by nurses only
5 Indicated by physicians only
3 Missing data (1 professional
role unknown)

ICU indicates intensive care unit.

aThe number of clinicians who returned perceived inappropriateness of care questionnaires and the number
of perceived inappropriateness of care cases differ because clinicians were asked to complete a questionnaire
for each patient in whom they believed inappropriate care was given.
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nurses and ICU physicians involved in
direct patient care. We found that about
1in 4 ICU nurses and 1 in 3 ICU phy-
sicians believed that they delivered in-
appropriate care to at least 1 of their pa-
tients on the day of the survey. Most of
the respondents indicated that similar
situations were common in their ICU,
and more than half were not confi-
dent that these situations would be re-
solved in the near future.

Repeated perceived inappropriate-
ness of care may strongly influence per-
ceptions of a new patient care situa-
tion and as such, affect the quality of
patient care.>*'* Moreover, in our study
perceived inappropriateness of care was
independently associated with inten-
tional job leave both in nurses and phy-
sicians.

The most commonly reported rea-
son for perceived inappropriateness of
care was excessive intensity of care. In
the ETHICUS study (end-of-life prac-
tices in European intensive care units),
89% of ICU physicians reported feeling
comfortable with the end-of-life deci-
sions they had made.” In our study, end-
of-life decisions were mostly reported as
being made too late or too infrequently.
In addition to disproportionate care in-
ducing perceived inappropriateness of
care, a perceived failure to observe dis-
tributive justice was common, most no-
tably among physicians.?**%

For two-thirds of patients receiving
care from more than 1 respondent, only
1 respondent reported perceived inap-
propriateness of care. No severity of ill-
ness—related characteristics of the ICUs
such as average ICU stay length or ICU
mortality were significantly related to
perceived inappropriateness of care. In
addition, the prevalence of perceived in-
appropriateness of care varied widely
across countries and across ICUs and
clinicians within a given country. These
data underline the subjective nature of
perceived inappropriateness of
care.>>!>3! The high variability in
judgement about appropriateness of
care reflects that an individual clini-
cian’s judgement is a personal issue re-
lated to the clinician’s own world view
and is therefore colored by his or her
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own emotions, attitudes, back-
grounds, and beliefs.***’

As such, perceived inappropriate-
ness of care will always be part of health
care; however, in those workplaces with
higher prevalence of perceived inap-
propriateness of care, there are orga-
nizational factors that are intensifying
or not helping clinicians to cope with
perceived inappropriateness of
care.>*»»3237 In our study, the variabil-
ity in perceived inappropriateness of
care was largely associated with differ-
ences in the ethical environment across
ICUs. For example, perceived inappro-
priateness of care was less common in
ICUs in which physicians and nurses
had a certain degree of job autonomy,
an acceptable workload, and a high level
of interdisciplinary collaboration and
decision making. Interventions aimed

APPROPRIATENESS OF CARE PERCEPTIONS IN THE ICU

at improving these factors may de-
crease the likelihood of perceived in-
appropriateness of care via both an ef-
fect on subjective determinants of
perceived inappropriateness of care and
improved objective matching of the
level of care to the expected outcome.

Another interesting finding from our
study is the strong link between per-
ceived excessive workload and per-
ceived inappropriateness of care among
the nurses only. Conceivably, nurses
may be more likely to suffer from a per-
ceived imbalance between the efforts
they expend in caring for the patients
and the perceived likelihood that their
efforts will be rewarded by better pa-
tient outcomes.>® Furthermore, nurses
spend considerable time at the bed-
side and are consequently more acutely
aware of the suffering of their patients

than are the physicians.>'>?** An-
other possible factor is that the medi-
cal decisions lie chiefly in the hands of
the physicians, with the nurses being
asked to accept and to execute those de-
cisions.'>**# Perceived powerlessness
is a key determinant of moral distress
in nurses and is related to a lack of col-
laboration in patient-care decision mak-
ing.>*>* Integrating the perspectives of
nurses and the physicians may lead not
only to greater mutual understanding
with fewer conflicts,* but also to bet-
ter end-of-life decision making and care
for the patients and their fami-
lies."***424 Teaching individual ICU cli-
nicians to create a symbolic distance
from their work experiences and out-
comes by becoming aware of their own
personal values and beliefs might be an-
other effective intervention.>*%47% Re-

Table 5. Hierarchical Multivariate Regression Analyses

Full Multivariate Models

Perceived Inappropriateness of Care Rate?

Intention to Leave Job®

I
Factors

OR (95% Cl)

11
P Value

Factors

1
OR(95% Cl) P Value

Symptom control decisions (physicians only
vs nurses and physicians together)

1.73 (1.17-2.56)

.006  Perceived inappropriateness of care rate

1.65 (1.04-2.63) 03

Involvement of nurses in EOL decisions
(agree vs not agree)

0.76 (0.60-0.96) .02

Patient-to-nurse ratio

1.41 (1.07-1.85) 02

Nurse-physician collaboration (good vs poor)  0.72 (0.56-0.92) .009  Availability of psychologist/psychosocial 0.71 (0.51-0.98) .04
worker (agree vs not agree)
Freedom to decide how to facilitate own 0.72 (0.59-0.89) .002 Ethical debate possible (agree vs not agree)  0.67 (0.50-0.89) .007

work (agree vs not agree)

Interaction between role and perceived
workload (nurse with high workload
vs nurse without high workload)

1.49 (1.07-2.06) .02

(agree vs not agree)

Involvement of nurses in EOL decisions

0.74 (0.56-0.98) .04

Physician with high workload vs physician
without high workload

0.81(0.56-1.19) .29

High workload (agree vs not agree)

1.38 (1.04-1.58) 03

Inadequate time to complete work (agree vs

not agree)

1.57 (1.38-2.10) 002

No repetitive work (agree vs not agree)

0.76 (0.58-0.99) .04

Job requires creativity (agree vs not agree)

0.69 (0.52-0.92) 01

Freedom to decide how to do your work

(agree vs not agree)

0.75 (0.57-0.97) .03

Working with helpful people (agree vs not

agree)

0.57 (0.34-0.96) .03

Working with people who take a personal

0.60 (0.45-0.81) .001

interest (agree vs not agree)

Covariance parameter

Estimate (95% Cl)

Covariance parameter

Estimate (95% CI)

ICU, nested within country

0.49 (0.32-0.84)

ICU, nested within country

0.17 (0.013-0.35)

Abbreviations: EOL, end of life; ICU, intensive care unit; OR, odds ratio.
2Variables from the ICU questionnaire: hospital (type, number of beds, availability of ethics consultant); type of patients (medical, surgical, trauma, cardiac, transplant, burn patient);
number of ICU beds; number of ICU admissions per year; ICU mortality; mean length of stay; type (open, mixed, or closed); number of nurses; nurses working 8- or 12-hour shifts;
number of ICU physicians; availability of junior intensivist 24 hours per day; availability of senior intensivist 24 hours per day; availability of psychosocial worker; regarding ICU
end-of-life care, decisions about symptom control; regular meetings between nurses and physicians for end-of-life decisions, performance of terminal sedation; performance of
terminal extubation; possibility of discharging intubated patients to the wards; possibility of discharging dying patients to the wards; and the possibility of discharging dying pa-
tients home. Variables from the clinician questionnaire: demographic characteristics (age, sex, partner, children, religion, and importance of religion); work experience in the ICU;
average working hours; working nightshifts or not; performing ICU research or participating in an ICU working group; professional role (nurse, physician); job strain (12-item
questionnaire involving demand, control, and support); and 7 items regarding the ethical environment.
Dyariables included in the full multivariate model for intentional job leave include the same variables used in footnote a plus the perceived inappropriateness of care rate.
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alizing that there are different ways of
thinking about moral issues can help
the clinicians understand their own pro-
cess of decision making and tolerate dif-
ferences both in other clinicians’ moral
reasoning and decision making and in
patients’/families’ moral reason-
ing.''>37 As such, disagreeing on the
appropriateness of care and openly dis-
cussing these different views may be the
starting point of good quality decision
making truly adapted to the needs and
preferences of the patient (or the fam-
ily in case of incompetence) >*3747-4
The challenge for ICU managers is
thus to create ICUs in which self-
reflection, mutual trust, open commu-
nication, and shared decision making
are encouraged in order to improve the
well-being of the individual clinicians
and, thereby, the quality of patient care.

Limitations and Further Studies

First, the study was not facilitated in a
randomly selected sample of coun-
tries and ICUs. We chose to work with
motivated national coordinators and lo-
cal investigators to obtain high re-
sponse rates and therefore to draw
sound conclusions about the partici-
pating ICUs.

Second, patient coding was not per-
formed in 13 of the 82 ICUs and our
evaluation of agreement among clini-
cians regarding perceived inappropri-
ateness of care for individual patients
was consequently incomplete.

Third, a longitudinal study design
would be needed to infer causal rela-
tionships between perceived inappro-
priateness of care and burnout or in-
tent to leave. A longitudinal study might
also allow an evaluation of the moral
residue left by each instance of per-
ceived inappropriateness of care in a
given clinician.>*!

In conclusion, perceived inappro-
priateness of care is common among
nurses and physicians in ICUs and is
significantly associated with an intent
to leave the current clinical position,
suggesting a major impact on clini-
cian well-being. The main reported rea-
son for perceived inappropriateness of
care is a mismatch between the level of
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care and the expected patient out-
come, usually in the direction of per-
ceived excess intensity of care. Per-
ceived inappropriateness of care is a
subjective factor that does not neces-
sarily indicate a failure to adhere to rec-
ommendations for patient care but that
may serve as a marker for inadequate
communication, decision sharing, and
job autonomy within the ICU.
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eTable 1. Characteristics of Patients Who Were Reported to Receive
Inappropriate Care

All Patients that Patients in Patients in Difference
were indicated whom whom there between
as getting there was no was agreement and
inappropriate agreement agreement no agreement
care (136) (71) group
(207) (P value)

Female sex 88/205 (43%) 57/136 (42%) 31/69 (45%) 0.68
Age

<20 4/205 (2%) 2/134 (2%) 2/71 (3%)

20-29 8/205 (4%) 6/134 (5%) 2/71 (3%)

30-39 8/205 (4%) 6/134 (5%) 2/71 (3%)

40-49 23/205 (11%) 14/134 (10%) 9/71 (13%) 0.93

50-59 35/205 (17%) 22/134 (16%) 13/71 (18%)

60-69 35/205 (17%) 21/134 (16%) 14/71 (20%)

70-79 60/205 (29%) 40/134 (30%) 20/71 (28%)

> 80 32/205 (16%) 23/134 (17%) 9/71 (13%)
Comorbidity before ICU admission

No comorbidities 28/195 (14%) 22/127 (17%) 6/68 (9%) 0.11

Moderate to severe heart failure 65/189 (34%) 42/124 (34%) 23/65 (35%) 0.84

Moderate to severe COPD 56/190 (30%) 35/123 (29%) 21/67 (31%) 0.68

Moderate to severe dementia 12/190 (6%) 10/122 (8%) 2/68 (3%) 0.15

Moderate to severe cerebrovascular 32/188 (17%) 20/122 (16%) 12/66 (18%) 0.76

disease

Active metastatic cancer 21/191 (11%) 15/124 (12%) 6/67 (9%) 0.50

Active haematologic malignancy 6/192 (3%) 5/123 (4%) 1/69 (1%) 0.32

Moderate to severe liver cirrhosis 12/194 (6%) 10/125 (8%) 2/69 (3%) 0.16

Chronic dialysis 7/193 (4%) 3/123 (2%) 4/70 (6%) 0.26

Moderate to severe HIV/AIDS 6/194 (3%) 5/124 (4%) 1/70 (1%) 0.42
Mechanical ventilation 121/194 (62%) 79/134 (59%) 42/60 (70%) 0.14
Vasopressor therapy 48/189 (25%) 32/132 (24%) 16/57 (28%) 0.58
Dialysis 23/193 (12%) 12/127 (9%) 11/66 (17%) 0.14
Length of stay in days 7(3-17) 5 (2-15) 12 (6-24) 0.002
Decision to limit therapy during ICU stay

No limitation 141/173 (82%) 104/126 (83%) 37/47 (79%)

No CPR only 15/173 (9%) 10/126 (8%) 5/47 (11%) 0.76

Withholding of therapy 11/173 (6%) 7/126 (6%) 4/47 (9%)

Withdrawal of therapy 6/173 (4%) 5/126 (4%) 1/47 (2%)
Abbreviations: COPD, chronic obstructive pulmonary disease; HIV, human immunodeficiency virus; AIDS, acquired
immunodeficiency syndrome; ICU, intensive care unit; CPR, cardiopulmonary resuscitation
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eTable 2. Factors Related to the Perceived Inappropriateness of Care (PIC) Rate: Univariate

Analysis
PIC rate* OR [95% CI] P value

ICU Characteristics

Hospital type 0.27
University 8.9% (276/3088) 2.14[0.90 - 5.10]
University affiliated 10.4% (73/705) 2.21 [0.86 - 5.68]
Public 9.9% (177/1785) 2.23[0.92 - 5.39]
Private 6.3% (15/238) 1

Number of hospital beds 0.72
<250 beds 8.5% (31/366) 0.81 [0.45 - 1.46]
250 — 500 beds 9.6% (130/1355) 0.84 [0.59 - 1.21]
500 — 750 beds 9.1% (117/1281) 1.01 [0.69 - 1.46]
> 750 beds 9.7% (279/2880) 1

Availability of an ethics consultant 0.018
No 10.8% (285/2628) 1.41 [1.06 - 1.88]
Yes 8.4% (272/3226) 1

Medical ICU 0.18
No 4% (9/223) 0.53 [0.19 - 1.45]
Yes 9.7% (548/5659) 1

Surgical ICU 0.023
No 5.1% (21/414) 0.4 [0.16 - 0.98]
Yes 9.8% (536/5468) 1

Trauma ICU 0.005
No 6.6% (114/1725) 0.61 [0.42 - 0.87]
Yes 10.7% (443/4157) 1

Cardiac ICU 0.11
No 7.7% (173/2248) 0.78 [0.57 - 1.06]
Yes 10.6% (384/3634) 1

Burn ICU 0.045
No 8.9% (456/5099) 0.67 [0.46 - 0.98]
Yes 12.9% (101/783) 1

Transplant ICU 0.47
No 9.6% (403/4190) 1.12 [0.82 - 1.53]
Yes 9.1% (154/1692) 1

Number of ICU beds 0.27
5-9 11.3% (156/1385) 1.35 [0.89 - 2.05]
10-12 10.2% (139/1358) 1.48 [0.98 - 2.24]
13-22 9% (141/1572) 1.2 [0.78 - 1.84]
23 -42 8% (121/1521) 1

Number of ICU admissions per year
40 — 424 13.8% (193/1394) 1.59 [1.06 - 2.38] 0.023
421 — 838 7.7% (115/1495) 0.89 [0.57 - 1.37]
839 — 1400 8.6% (130/1509) 1.15[0.76 - 1.75]
1401 — 3700 8.3% (119/1438) 1

ICU mortality in 2009 (%) 0.003
2.7-179 8.4% (125/1490) 0.65 [0.45 - 0.94]
8.0-11.4 9.7% (109/1128) 0.56 [0.38 - 0.83]
11.5-19 6.1% (96/1564) 0.34 [0.22 - 0.53]
19.1-48 13.2% (214/1626) 1

Mean length of stay (days) 0.10
1.7-4 7.8% (100/1281) 0.66 [0.44 - 1]
41-52 8.4% (121/1446) 0.63 [0.42 - 0.94]
5.3-6.7 8.4% (115/1374) 0.71 [0.47 - 1.07]
6.7-20 12.4% (181/1462) 1

Type of ICU 0.32
Open 10.8% (57/528) 1.01 [0.57 - 1.79]
Mixed 11.7% (90/769) 1.38[0.91 - 2.1]
Closed 8.9% (399/4460) 1

Number of nurses 0.005
13-26 8.5% (127/1497) 1.01 [0.65 - 1.58]
27-38 9.1% (129/1422) 1.14[0.73 - 1.79]
39—69 12.2% (168/1379) 1.85 [1.23 - 2.8]
70 — 184 7.9% (107/1363) 1
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eTable 2. Factors Related to the Perceived Inappropriateness of Care (PIC) Rate: Univariate

Analysis
—
ICU Characteristics PIC rate* OR [95% CI] P value
Number of ICU doctors 0.028
1-4 8.4% (118/1403) 1.11 [0.7 - 1.77]
5-17 12.7% (145/1139) 1.85[1.18 - 2.91]
8-11 8.8% (159/1804) 1.28 [0.82 - 2.02]
32—38 7.6% (97/1281) 1
Availability of junior intensivist 24h a day 0.082
No 11.8% (212/1798) 1.3 [0.97 - 1.74]
Yes 8.4% (345/4084) 1
Availability of senior intensivist 24h a day 0.21
No 10.4% (117/1126) 1.24 [0.89 - 1.74]
Yes 9.2% (434/4725) 1
Availability of psychosocial worker 0.28
No 9.5% (281/2971) 1.17 [0.88 - 1.56)
Yes 9.4% (264/2823) 1
Decisions about symptom control made by 0.0006
Docters 12.4% (265/2142) 1.66 [1.24 - 2.21]
Both nurses and doctors 7.8% (289/3685) 1
Performance of terminal sedation 0.88
No 10.3% (86/838) 0.97 [0.67 - 1.42]
Yes 9.4% (464/4943) 1
Performance of terminal extubation 0.52
No 10.4% (306/2934) 1.1 [0.83 - 1.46]
Yes 8.5% (251/2948) 1
Possibility of discharging intubated patients to the
wards 0.011
No 8.7% (430/4963) 0.63 [0.45 - 0.89]
Yes 13.8% (127/919) 1
Possibility of discharging dying patients to the wards 0.013
No 12.5% (235/1883) 1.46 [1.09 - 1.95]
Yes 8.1% (322/3999) 1
Possibility of discharging dying patients home 0.43
No 9.6% (388/4026) 1.14 [0.82 - 1.57]
Yes 8.8% (144/1635) 1
Clinician characteristics
Age (years) 0.09
19-28 10.6% (120/1128) 1.40 [1.07 - 1.81]
29-34 9.3% (138/1482) 1.18 [0.92 - 1.52]
35-42 9.5% (150/1575) 1.23 [0.96 - 1.57]
43-70 8.0% (127/1591) 1
Gender 0.001
Female 10.5% (352/3337) 1.35 [1.13 - 1.63]
Male 8.1% (204/2533) 1
Lives with partner 0.025
Yes 9.0% (378/4216) 0.81 [0.67 - 0.97]
No 10.9% (175/1610) 1
Has children 0.83
Yes 9.4% (293/3121) 0.98 [0.82 - 1.17]
No 9.6% (261/2721) 1
Religion 0.28
Roman Catholic 10.3% (289/2804) 1.19[0.79 - 1.79]
Protestant 8.6% (49/573) 0.94 [0.58 - 1.53]
Muslim 9.0% (14/156) 0.99 [0.51 - 1.94]
Jewish 10.1% (15/149) 1.17 [0.60 - 2.26]
Buddhist 7.8% (4/51) 0.85[0.29 - 2.55]
Not religious 8.1% (136/1684) 0.88 [0.58 - 1.35]
Other 9.9% (11/111) 1.10 [0.53 - 2.30]
‘T do not wish to answer this question’ 9.0% (28/312) 1
Importance of religion 0.0007

(1 very important to 4 not important)

1 8.7% (38/438) 0.87 [0.60 - 1.24]
2 11.7% (152/1299) 1.15 [0.93 - 1.43]
3 7.2% (107/1485) 0.68 [0.54 - 0.86]
4 10.2% (249/2441) 1
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eTable 2. Factors Related to the Perceived Inappropriateness of Care (PIC) Rate: Univariate

Analysis
Clinician Characteristics PIC rate* OR [95% CI] P value
Role in the ICU <.0001
Nurse 12.6% (370/2926) 2.30 [1.90 - 2.77]
Doctor 6.0% (173/2895) 1
Work experience in ICU 0.4
0.0-2.0 8.8% (157/1788) 0.95[0.74 - 1.21]
2.5 - 6.0 9.4% (121/1291) 1.01 [0.77 1.31] 2.5
6.5 - 14.0 10.5% (144/1373) 1.16 [0.90 - 1.49]
14.5-45.0 9.3% (123/1324) 1
Average working hours <.0001
0-35 10.4% (113/1086) 1.84 [1.43 - 2.37]
36-40 13.5% (245/1814) 2.50 [2.02 - 3.09]
41-42 14.4% (40/278) 2.64 [1.82 - 3.83]
43-120 5.9% (154/2597) 1
Doing nightshifts 0.39
Yes 9.6% (455/4716) 1.11 [0.88 - 1.40]
No 8.9% (91/1021) 1
Doing ICU research 0.0001
Yes 7.5% (179/2390) 0.69 [0.58 - 0.84]
No 10.5% (356/3395) 1
Job Strain Scale
I have to work very hard 0.0003
Agree 10.3% (444/4328) 1.49 [1.20 - 1.85]
Not agree 7.3% (113/1556) 1
I have to do an excessive amount of work <.0001
Agree 11.7% (328/2802) 1.64 [1.37 - 1.96]
Not agree 7.4% (229/3082) 1
I don’t have enough time to get my work done 0.015
Agree 10.4% (323/3102) 1.25 [1.05 - 1.49]
Not agree 8.3% (234/2782) 1
I don't have to do a lot of repetitive work <.0001
Agree 7.6% (236/3108) 0.64 [0.53 - 0.76]
Not agree 11.6% (321/2776) 1
I have to be creative 0.65
Agree 9.4% (404/4315) 0.96 [0.79 - 1.16]
Not agree 9.8% (153/1569) 1
I have to learn new things 0.15
Agree 9.6% (541/5650) 1.46 [0.87 - 2.45)
Not agree 6.8% (16/234) 1
I have a lot of say about what happens on my job 0.72
Agree 9.4% (402/4291) 0.96 [0.79 - 1.17]
Not agree 9.7% (154/1584) 1
I have a lot of freedom to decide how I do my work <.0001
Agree 8.0% (295/3681) 0.65 [0.54 - 0.77]
Not agree 11.9% (261/2196) 1
I work with helpful people 0.006
Agree 9.2% (512/5561) 0.63 [0.45 - 0.88]
Not agree 13.9% (44/317) 1
I work with people who take a personal interest in 0.0001
me
Agree 8.6% (378/4407) 0.69 [0.57 - 0.83]
Not agree 12.1% (178/1471) 1
My supervisor is helpful 0.61
Agree 9.4% (435/4634) 0.95 [0.77 - 1.17]
Not agree 9.8% (122/1250) 1
My supervisor is concerned about my welfare 0.77
Agree 9.4% (357/3802) 0.97 [0.81 - 1.17]
Not agree 9.6% (200/2082) 1
Ethical environment
Tolerance of different opinions and values <.0001
Yes 8.7% (426/4894) 0.60 [0.48 - 0.74]
No 13.8% (127/922) 1
Ethical debate possible <.0001
Yes 8.3% (373/4496) 0.60 [0.49 - 0.72]
No 13.4% (177/1318) 1
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eTable 2. Factors Related to the Perceived Inappropriateness of Care (PIC) Rate: Univariate

Analysis
Clinician Characteristics PIC rate* OR [95% CI] P value
Empathic understanding of colleagues 0.009
Yes 9.1% (473/5189) 0.71 [0.55 - 0.92]
No 12.4% (75/605) 1
Good collaboration among colleagues 0.026
Yes 9.3% (517/5586) 0.66 [0.46 - 0.95]
No 13.1% (36/274) 1
Good nurse-doctor collaboration <.0001
Yes 8.1% (382/4688) 0.49 [0.40 - 0.60]
No 15.1% (169/1119) 1
Presence of nurse during EOL information <.0001
Yes 7.7% (297/3842) 0.58 [0.49 - 0.70]
No 12.5% (246/1962) 1
Involvement of nurses in EOL DM <.0001
Yes 6.9% (227/3282) 0.49 [0.41 - 0.59]

No

12.9% (321/2479)

1

Abbreviations: PIC, perceived inappropriateness of care; ICU, intensive care unit; OR, odds

ratio; CI, confidence interval; EOL, end-of-life; DM, decision-making

* PIC rate = (the sum over all clinicians of the number of patients with PIC reported by the

individual clinician) divided by (the sum over all clinicians of the total number of patients

cared for by the reporting clinician)

The sum of the numerator may exceed 445 because some clinicians who indicated one or

more PIC cases did not return the PIC questionnaires (Figure 2).'

We also want to stress that the denumerator is not the total number of patients cared for

on the day of the survey, it is the sum over all the clinicians of the number of patients

cared for by an individual clinician (and the same patient is cared for by multiple clinicians

and is thus counted multiple times).
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eAppendix 1. The ICU Questionnaire

ICU-CENTRE CHARACTERISTICS

| ICU number: ‘ |
| Your hospital |
o University 3 5
University | ffiliated Public Private
1. What 1s the type of your hospital? m] m} m] [m}
<250 250 - 500 500 - 750 =750
2. What s the total number of hospital beds? a m} a m}
Yes No
3. Is an ethics consultant or mediator available in your hospital? ] [m}
4. Who makes ICU-admission decisions? {more than 1 answer possible)
a. Critiecal Care Physician o
b. Specialists in the wards referring the patient [m]
c. Patients and relatives [m]
do Other: m]
Your ICU
1. What types of patients are admitted to your ICU? (more than 1 answer possible)
a. Medical (]
b.  Surgical O
c. Trauma i
d. Cardiac O
e. Bums [mi
f. Transplantation (i
O

g Other: ..

2. What is the number of beds i your ICU?
3. What 1s the number of patients per year i your ICU?
4. What was the ICU mortality in 2009 in your ICU? (in %)
5. What was the mean length of stay in your ICU 1n 20097 (1n days)
Open Mixed Closed
6. What 1s the type of your ICU? m} m] (m}
The APPROPRICUS Study - ICU centre 1
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eAppendix 1. The ICU Questionnaire

7. What is the number of nurses in your ICU?
& What is the number of full-time positions nurses in your ICU?
9. What 1s the patient-to-nurse ratio on average? e

10. Do your nurses work 8-hour or 12-hour shifts?

—

What 1s the number of intensivists (= 50% of activities in the ICU) in your ICU?
a. of whom ... junior doctors (specialist in training)
b. of whom ... senior doctors

—
=

What is the patient-to-intensivist (junior and senior) ratio? e e

Yes No
13. Is there a junior intensivist (specialist in training) 24 hours a day in your ICU? m] O
14 TIs there a senior intensivist 24 hours a day 1n your ICU? O O
15 Is a psychologist or psychosocial worker available m your ICU? O O
End-of-life care in your ICU
Physician Nurses Both
1. Who decides about symptom centrol during end-of-life care? m] m] m|
Always Routinely | Freguently Rarely Never
2. Are there meetings between nurses and
doctors for each end-of-life decision? o 0 o 0 =
3. Are nurses involved in end-of-life o o o o o
decisions?
4. Are nurses present during the
communication of end-of-life information to m} ] m} ] m]
family members?

Yes No

5. Does your unit perform terminal sedation? ] O

6. Does your unit perform terminal extubation? m] m]

7. Can intubated patients be discharged to the wards? m] m|

8 Can dying patients be discharged to the wards? ] m|

9. Can a dying patient be discharged home? ] m|
2

The APPROPRICUS Study - ICU centre
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eAppendix 1. The ICU Questionnaire

‘ ICU number:

How many ICU healthecare workers will be directly involved in patient care
(ICU nurses and doctors with =50% of their activities on ICT)
from Tuesday 11" of May 2010 8.00 am to Wednesday 12" of May 2010 8.00 am in your
ICU?

Number of ICU nurses

Nurse assistant

Nurse

Head nurse

Total

Number of ICU physicians

Junior doetor (specialist in training)

Senior doctor (head of ICU included)

Total

Please, clearly indicate here your _Where to send the questionnaires to:

The APPROPRICUS Study - ICU centre 3
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eAppendix 2. The Healthcare Provider Questionnaire

DEAR ICU HEALTHCARE PROVIDER

Goal of the study

The goal of this study is to evaluate how frequently ICU healthcare providers feel that patient care or
medical decisions are inappropriate for their patient. Inappropriate care is defined as a specific patient-

care situation in which the provider acts in a manner contrary to lus/her personal and professional beliefs.

Practical considerations

The first part of tlus survey (personal charactenistics and working conditions, pages 1-3, vellow
questionnaire) deals with your work environment and your perceptions about the appropriateness of care
given to the patients who are under your care on the day of the swrvey. The questionnaire takes about 5
munutes to complete.

We will ask you to specify the total number of patients under your care today and to mndicate how many
of these patients, in your opinion, are receiving inappropriate care. In this study, inappropriate care is
defined as a patient care sitnation that is similar to one or more of seven possible scenarios (see

page 3).

You will be asked to fill out a second questionnaire for each patient for whom you believe that one
of the seven scenarios applies (pages 1-11, white questionnaire). This questionnaire deals with patient

characteristics and other factors associated with patient care. It takes about 15 minutes to complete.

If you have any questions, please contact the local investigator

Thank you for participating in this study!

The APPROPRICUS Study — ICU healthcare provider
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eAppendix 2. The Healthcare Provider Questionnaire

Personal characteristics and working conditions

Please fill in the ICTU number written on the envelope you received.

ICU number:

ICU healthcare provider number:

Personal characteristics

1. What 1s your age in years?

2. What 1s your gender? O Female 0O Male
Yes No

3. Are you living with a partner? m] ]

4. Do vou have any children? a m]

5. What 1s your religion?

a. Roman Catholic )
b. Protestant )
c. Muslim ]
d. Jewish O
e. Buddhist ]
f  Non-rehgious O
g. Other: ............ e e O
h. I donotwish to answer this question ]
Very I Somewhat Not
important important important
6. How important is your religion for your professional o o o o
attitude towards end-of-life decisions?
7. What 1s your role in the ICU?
a.  Nurse m]
b. Head nurse jm]
c. Nurse assistant m]
d. Junior doctor (specialist in training) jm|
e. Senior doctor m]
f.  Head of ICU m]
2. Ido not wish to answer this question jm|
8. How many vears have yvou worked in the ICU?
9. How many hours on average do you work per week?
10. How many night shifts on average do you work per month?
Yes No
11. Are you doing ICU research or participating 1n an ICU working group? jm| O

The APPROPRICUS Study — ICU healtheare provider
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eAppendix 2. The Healthcare Provider Questionnaire

@ ]
flg|d|5e
HARAEREL
& 3
1. T have to work very hard. | O m| O
2.1 am asked to do an excessive amount of work O m| O O
3. Idon’t have enough time to get my work done. | O O O
4. Idon’t have to do a lot of repetitive work. | O ] (m| [m}
5. T have (a job which requires me) to be creative. | O O O O
6. I have (a job which requires me) to learn new things. | O m] O [m}
7. I have a lot of say about what happens on my job/at my wotk. | O m] O [m}
8. I have a lot of freedom to decide how I do my work. | O m] O O
9. I work with helpful people. | O m] (m] [m}
10. I work with people who take a personal interest inme. | O m] (m] [m}
11. My superviser is helpful. | O ] O O
12. My supervisor is concerned about my welfare. | O m] m| o
13. T have thoughts about leaving my current position/job. | O m] O [m}
14. I have thoughts about leaving my current profession. | O m| | ]
15. T have left previous positions because of dissent with the way patient care was | O m] O

handled.

End-of life care

Stronlgy agree

Agree

Mainly
disagree

Strongly
disagree

1. My colleagues understand my thoughts/feelings about difficult end-of-life decisions.
2. In my ICU, different opinions and values are tolerated.

3. In my ICU, we talk about moral problems.

4. In my ICU, nurses are present during the communication of end-of-life information to
the family,

5. In my ICU, nurses are wnvolved in end-of-life decision-making.
6. In my ICU, I collaborate well with my colleagues.

7. In my ICU, nurses and physicians collaborate well with one another.

8. In my ICU, death is perceived as a treatment failure, so decisions to withdraw or
withhold therapy are seldom taken.

9. In general, I think that the ICU is the best place to provide a good death.

10. 1 think that the ICU is the best place to provide a good death for patients with serious
chronic diseases.

O 0O o o o oaa

u]

o o o o o oo

m]

O o o o o oo

m]

O 0O 0o o o o a

u]

The APPROPRICUS Study — ICU healtheare provider
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eAppendix 2. The Healthcare Provider Questionnaire

| Patients you are taking care of today

‘What is the total number of patients you are taking care of today?
1. Total patients:
2. Of whom
a. Post-surgical surveillance:
b. Monitoring:

c. Seriously ill patient:

Are any of the following statements applicable to any of the patients you are taking care of today?

In my opinion, ICU care/decisions is inappropriate in this patient because

1. there is a lack of proportion between the amount of care given and the expected prognosis

2. there is persistent non-compliance in this patient

3. other patients would benefit more from ICU care

4. the patient and/or family has been given inaccurate information

5. the patient’s wishes concerning treatment preferences are known but not respected

6. there is a lack of participation by one of the parties involved in decision-making related to this patient

the patient is not getting good-quality care

For how many patients is one (or more) of these statements applicable?
1. Total number of patients for who any of the statements is applicable:
2. Ofthese. how many
a. Post-surgical surveillance:
b. Momtoning:

c. Seriously ill patients:

A second questionnaire must be filled out

for each patient in whom one or more of the scenarios applies.

The APPROPRICUS Study — ICU healtheare provider 3
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eAppendix 3. The Perceived Inappropriateness of Care (PIC) Questionnaire

Questionnaire for each patient

for whom there is a perception of inappropriate care/decisions

Please fill in the ICU number written on the envelope vou received.

ICU number:

ICU healthcare provider number: |

Questions concerning the patient

1. Code of the patient (provided by your local investigator)

2. Patient’s age

a. =20 years
20-29 years
30-39 years
40-49 years
50-59 years
60-69 years
70-79 years

e e o
oooooooao

h. =80 years

3. Patient’s gender O Female O Male

4. How many days has the patient been in your ICU?

5. Seriousness of acute illness at this moment:
a. Mechanical ventilation:
b.  Vasopressor therapy:

oono
oon

c. Daalysis:

6. Functional status before ICU-admission (1 answer)

a. Totally bedridden

b. Confined to chair and bed

c. Requires assistance for daily hygiene and transport
d. Requires assistance for transport only

e. Normal activities m accordance with age

f  Don’t know

ooooono

The APPROPRICUS Study - Patient 1
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eAppendix 3. The Perceived Inappropriateness of Care (PIC) Questionnaire

Yes No
7. Moderate to severe co-morbidities/chronic underlying diseases
a. No co-morbidities [m} O
b. Heart failure [m] O
c. COPD/asthma O [m|
d. Dementia O O
e. Cerebrovascular disease O O
f. Active metastatic cancer [m} O
g.  Active haematological malignancy O O
h.  Liver cirrhosis m] O
1. Chronic dialysis ] m
1 HIV /[ AIDS m] O
8. Who 1s the referring physician? (1 answer)
a. General practitioner O
b. Surgeon O
c. Internist (medical/cardiology) O
d. Haematologist/Oncologist i
e Other physician: O
f  No referning physician m|
g. Don’t know i
Don’t
Yes No fmow
9. Is/was the patient known on a longterm basis by the referring
S = ! = O O O
physician?
10. Is/was the patient competent to participate in discussions about
e - . ) O O O
treatment options and prognosis before his'her ICU admission?
11. Is/was the patient competent to participate in discussions about
. O ] O
treatment options and prognosis duning his'her ICU stay?
12. Are the patient’s wishes concerning end-of-life care known? O O O
The APPROPRICUS Studv - Patient 2
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eAppendix 3. The Perceived Inappropriateness of Care (PIC) Questionnaire

13. Was there a deciston to withdraw/withhold therapy before ICU admission?
a. No restriction in therapy
b. No CPR only
c. Withholding of therapy
d. Don’t know

Ooooan

14. Was there a decision to limit therapy during the ICU stay?
a. No limitation of therapy
b. Mo CPR only
c.  Withholding of therapy
d.  Withdrawal of therapy

Ooonoan

15. If a decision to limit therapy was made in the ICU. how many days ago was it ... days
made (today included) ?

The APPROPRICUS Study - Patient 3
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eAppendix 3. The Perceived Inappropriateness of Care (PIC) Questionnaire

Inappropriate care: underlying reasons

3 8| &
& 2|03
; ; . " & g | .
Which statement(s) is/are applicable for this patient? z 8 = 4
& :1” > =
8 = g
& -
= | &
In my opinion, ICU care/decisions is inappropriate in this patient because
1. thereis a lack of proportion between the amount of care given and the ] o | |
expected prognosis
=== if you agree or strongly agree, please go to p 3-6
2. there is persistent non-compliance in this patient m] m] O m}
=== if you agree or strongly agree, please gotop 7
3. other patients would benefit more from ICU care ] m] ] O
4. the patient and/or family has been given inaccurate information O o m| m|
=== if you agree or strongly agree, please gotop &
5. the patient’s wishes concerning treatment preferences are known but a m] m| O
not respected
=== 1f you agree or strongly agree, please gotop 9
6. there is a lack of participation of one of the parties involved in o O i o
decision-making in this patient
=== if you agree or strongly agree, please goto p 10
7. the patient is not getting good-quality care m] jm] m| ]
=== if you agree or strongly agree, please gotop 10
Fmally, please answer the last 4 questions on page 11.
The APPROPRICUS Study - Patient 4
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eAppendix 3. The Perceived Inappropriateness of Care (PIC) Questionnaire

STATEMENT 1

In my opinion, the patient is getting inappropriate care
because there is a lack of proportion between the amount of care given and the expected
prognosis.

Only if you agree or strongly agree, please answer the following questions. If not, go to statement 2 (p 7).

Yes No
1.1 think there 1s a lack of proportion between the amount of care and the expected o o
survival.
2.1 think there 15 a lack of proportion between the amount of care and the expected o o
qualitv of life.
3.1 think too much care 1s provided to this patient. O O
4.1 think not enough care 1s provided to this patient. [m} (i

In your opinion, what are the factors that contribute toward the lack of proportion between patient care and
prognosis?

multiple answers possible)

Yes No kD;:“f
A ICU-related factors perpetuating disproportional care
1. A discussion about the appropriateness of care in this patient is
not considered a priority.
a. By the majority of the ICU team = o R
b. By an ICU-team member who exerts pressure to ] [m} (m|
continue care
2. No one mn the ICU team takes the mitiative to challenge the o o o
appropriateness of care 1n thus patient (“laisse-faire’).
3. Prognostic uncertainty contributes to perpetuate inappropriate o o o
care in this patient.
4. Lack of consensus among ICU staff members regarding the o o o
prognosis contributes to perpetuate inappropriate care in this
patient.
3. No one decides to take action to withdraw or withhold therapy
despite a consensus within the ICU treatment team that such a O O
action 1s needed
6. There 1s a fear of litigation. o O |
7. There is a hospital hierarchy pressure. O [m| O
8. There 1s a financial advantage to providing futile care. O O O
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eAppendix 3. The Perceived Inappropriateness of Care (PIC) Questionnaire

Don't
Yes No
know
B. Patient/farmly-related factors perpetuating disproportional care
1. Patient and/or family asks to continue care that is o O o
inappropriate
2. Patient and/or family exerts pressure to continue care that 1s o o o
inappropriate
3. Patient and/or family is not ready to withdraw therapy. a O O
4. Patient and/or family does not wish to be mnvolved in decision- O o
making.
5. Patient and/or family does not want to start the proposed care a O O
C. Referring physician-related factors perpetuating disproportional care
1. The referning physician asks to continue disproportional care. a O O
2. The referring physician exerts pressure to continue o O o
inappropriate care.
3. The refernng physician does not wish to be mvolved in
i : m| [m] O
decision-making
4. The referning physician does not want to start the proposed O o o
care
D. Communication/information issues perpetuating disproportional care
1. Inadequate communication within the ICU team contributes to O m] [m}
perpetuate mappropriate care in this patient.
2. If so. between whom?
a.  Nurse - nurse a [m] ]
b. Nurse - Head nurse m| m] O
c. Nurse - physician a [m] O
d. Head nurse - physician m [m} O
e. Physician - physician ) O O
f  Physician - superior a m} m
3. There 1s/was inadequate communication between the ICU
oms en the ) o |
team and the refernng physician concerning this patient.
4. Inadequate commumnication/information to the patient and/or
family contributes to perpetuate inappropriate care in this a [m] O
patient
If you answered yes, please also go to statement 4.
B Other oo o
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eAppendix 3. The Perceived Inappropriateness of Care (PIC) Questionnaire

1. The patient does not take his/her medication. [m] O [m]
2. There 1s persistent abuse of alcohol/drugs. [m] [m} [m]
3. The patient does not quit smoking. [m] [m} [m]
4 OtheT . [m]
The APPROPRICUS Study - Patient 7
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eAppendix 3. The Perceived Inappropriateness of Care (PIC) Questionnaire

STATEMENT 4

In my opinion, the patient and/or family
has been given inaccurate information about the diagnosis and prognosis (regardless of
whether there is disproportional care or not).

Only if you agree or strongly agree, please answer following questions. If not. go to statement 5 (p 9).

Don’t
Yes No fnow
A The ICU care team
1. Provided too much information: O [m} O
la. If so, to whom?
a. tothe competent patient O O
b. to the famuly of the competent patient O [m} O
c. to the family of the incompetent patient O O
2. Did not give enough information: o o o
2a If so. to whom?
a. tothe competent patient O O O
b. to the family of the competent patient O O O
¢. to the family of the incompetent patient m ] m
2b If so. who asked to withhold information?
a. patent ) [m] )
b, famuly O [} O
c. refernng physician O [} O
d. ICU physician O [m} O
e. ICU nurse O [m} (m]
f  noone O [m] O
3. Did not take enough time to communicate the information O [m} O
4. Communicated the mnformation in a way that the patient and/or
i O [m] O
family could not understand
5. Communicated the information in an insensitive way O [m} O
B. The referning physician
1. Gave an overload of information to the patient and/or famuly O [m] O
2. Did not give enough information to the patient and/or family O [m} O
3. Postponed communication with patient and/or fanuly until o o o
admission to the ICU
The APPROPRICUS Study - Patient g
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eAppendix 3. The Perceived Inappropriateness of Care (PIC) Questionnaire

STATEMENT 5
In my opinion, the patient’s wishes concerning treatment preferences are known but not
respected.
Only if you agree or strongly agree, please following questi If not, go to statement 6 (p 10).
Don’t
Yes No lnow
1. Who disregards/disregarded the patient’s wishes?
a. The referring physician (m| [m] O
b. The ICU team m] [m] O
2. Who asked/insisted to disregard patient’s wishes?
a. Fanuly | o O
b. Referring physician | o o
c. ICU physician m| o O
d. ICU nurse O [} m
The APPROPRICUS Study - Patient 0
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eAppendix 3. The Perceived Inappropriateness of Care (PIC) Questionnaire

STATEMENT 6

In my opinion, there is a lack of participation by one of the parties involved in decision-
making related to this patient.

Only if you agree or strongly agree, please answer following questions. If not, go to stat t 7.

Don't
Yes No lenow
1. The following parties were not sufficiently mvolved in the decision-
making process related to this patient.
a Competent patient m| m] o
b.  Family members O m] O
¢ Referring physician O jm] jm]
d. ICU junior doctor O a a
e ICU sentor doctor O a m]
f.  ICU nurse (m] jm} jm]
g Other O
2. The opinion of the following parties had too much weight in the
decision-making process related to this patient.
a. Competent patient | O o
b.  Famuly members m| ] o
c. Referring physician | m] [m]
d. ICU jumer doctor O ] m]
e. ICU senior doctor O jm] jm]
f ICU nurse (m| jm] jm]
g Other ..., O
3. There 1s/was no mnput from the referring physician in the decision- o o O
making process for this patient during the ICU stay.
STATEMENT 7
In my opinion, the patient is not getting good-quality care.
Don’t
Yes No Tnow
1. The healthcare staff is not sufficiently competent to provide
. O [m] O
the best possible care to this patient.
2. There s not enough staff to provide the best possible care to
. : = m] [m] O
this patient.
3. The staff 1s not sufficiently available to provide the best
. . S O [m] O
possible care to this patient.
4. There 1s not enough symptom control for this patient because
of fear that increasing the dosage of pain medications will O O O
cause death.
5. Cost reduction 15 a main reason for inadequate quality of care O [m} O
1n this patient.
6. Other: . O [m}
The APPROPRICUS Study - Patient 10
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eAppendix 3. The Perceived Inappropriateness of Care (PIC) Questionnaire

| Finally, please answer the last 4 questions |

1. To what extent do you find that the perception of inappropriate action or decision in this patient is
distressing for you personally?

(1= a little distressing, 2= guite distressing, 3= very distressing, 4= extremely distressing)

2. To what extent are you confident that inappropriate care in this patient will be resolved in your
ICU within a reasonable time?

(1= not confident ar all, 2= not so confident, 3= quite confident, 4= very confident)

3. How often do similar situations eccur in your ICU?

(1= seldom, 2= not 5o aften, 3= quite aften, 4= very often)

4. Do you think that the list of statements 15 incomplete? O Yes O Ne

Are there other situations where you feel that the most appropniate actions or decisions were not taken but that are
not listed 1n the statements above? If yes, please describe.

Thank you for your cooperation!
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ANEXO IV:
Estudio multi-céntrico observacional transversal sobre percepcion de tratamiento

inapropiado por los médicosy enfermeros en Unidades de Cuidados Intensivos de
adultos, Argentina.

Cuestionarios utilizados para la recogida de datos:
Cuestionario I: Cuestionario de la UCI
Cuestionario Il: Cuestionario del profesional

Cuestionario lll: Cuestionario sobre los pacientes con tratamiento inapropiado percibido



Cuestionario de percepciéon de tratamiento inapropiado. Cuestionario de la UCI

Sr. Jefe de Unidad de Cuidados Intensivos

Para la realizacion del estudio “Estudio multicéntrico observacional transversal sobre percepcion de tratamiento
inapropiado por los profesionales de la salud en Unidades de Cuidados Intensivos de adultos de la Argentina”, que
Ud. ha autorizado a que se realice en la UCI que coordina (Hospital Universitario Austral), le pedimos que conteste el
siguiente cuestionario sobre las caracteristicas de dicha UCI.

Completar el cuestionario le tomara unos 15 minutos.

Le agradecemos por su colaboracién.

Caracteristicas del Centro hospitalario

Numero de UCI

Datos del Hospital

Afiliado a una
Universitario universidad Publico Privado
1. éQué tipo de Hospital es ?
<250 250-500 500-750 >750
2-Numero de camas del
Hospital
si no

3- Hay en su hospital un consultor de ética o un mediador?

4. ¢Quién decide quien ingresa a UCI? (es posible mas de una respuesta)

a. Médico intensivista

b. Médico de guardia o piso que deriva al paciente
c. Paciente y sus familiares

d. Otros




Cuestionario de percepciéon de tratamiento inapropiado. Cuestionario de la UCI

Datos de tu UCI

1.¢ Qué tipo de pacientes son admitidos en su UCI (mas de 1 respuesta posible)?

a. Médico

b. Quirurgico
c. Trauma

d. Cardiaco

e. Quemados
f. Trasplantes
g. Otros

. NUimero de camas de su UCI

. NUumero de pacientes que ingresan por aio a la UCI

. ¢Cudl fue la mortalidad en 2014 de su UCI (%)?

uibiw|N

. ¢Cuadl fue el promedio de estadia en su UCl en el 2014 (en dias)?

abierta mixta cerrada

. ¢Qué tipo de UCl es?

. Nimero de enfermeros full time

6
7. Niumero de enfermeros en su UCI
8
9

. Numero de enfermeros por paciente

10.¢El turno de enfermeria dura 8 6 12 horas?

11. Nimero de intensivistas en su UCI (> 50% de su actividad en la UCI)

a. Numero de especialistas en formacion (junior)

b. NUmero de especialistas (seniors)

12. ¢Cual es la proporcidn entre pacientes e intensivistas (junior + senior)?

S NO

13. ¢Hay residentes las 24 hs en su UCI?

14. é{Hay un especialista senior 24 hs en su UCI?

15.¢ Hay un psicdlogo o trabajador social disponible en su UCI?




Cuestionario de percepciéon de tratamiento inapropiado. Cuestionario de la UCI

Cuidados al final de la vida en su UCI

Médicos

Enfermeros

Ambos

1.¢ Quién decide acerca del control de sintomas
durante los cuidados al final de la vida?

siempre

rutinaria-mente

frecuente-mente

raramente

nunca

2. Hay
reuniones entre
las enfermeras
y los médicos
para cada
decisién de fin
de la vida?

3. Los
enfermeros
estan
involucrados en
las decisiones
defindela
vida?

4. Hay
enfermeros
presentes
durante la
comunicacién
dela
informacion de
final de la vida
a los miembros
de la familia?

si

no

5. éSe realiza en su UCI la sedaciéon terminal?

6. ¢Se realiza en su UCI la extubacién terminal?

7. ¢éSe derivan pacientes intubados desde la UCI al piso de internacion

general?

8. ¢Se derivan pacientes moribundos desde la UCI al piso de
internacién general?

9. ¢Se derivan pacientes moribundos desde la UCl a su casa?




Cuestionario de percepciéon de tratamiento inapropiado. Cuestionario de la UCI

Numero de profesionales que estara directamente involucrado en el cuidado del paciente (enfermeros y médicos con
mas del 50% de su actividad en la UCI) en el dia del estudio

Numero de enfermeros

auxiliares de enfermeria
enfermeros
total

Numero de
kinesidlogos

Numero de médicos

Junior (residentes)

senior (excluyendo jefes de la UCI)
total




Cuestionario sobre percepcidn de cuidado inapropiado. Cuestionario del profesional de la UCI

Estimado profesional de la UCT:

Objetivo del estudio

El objetivo de este estudio es evaluar cuan frecuentemente el personal de la UCI siente que los
cuidados (del paciente) o las decisiones médicas son inapropiadas para el paciente. El cuidado
inapropiado estd definido como una situacion especifica del cuidado del paciente en la cual el
personal actia de manera contraria a sus creencias personales o convicciones profesionales.

Consideraciones practicas

La primera parte de este estudio (caracteristicas personales y condiciones de trabajo) considera su
ambiente de trabajo y sus percepciones acerca de cudn apropiado es el cuidado brindado a los
pacientes bajo su cuidado en el dia del estudio. Completar el cuestionario lleva 5 minutos.

Tendrd que indicar el nUumero de pacientes a su cargo hoy y cuantos de estos pacientes, segun su
opinion, estan recibiendo un cuidado inapropiado.

En este estudio, cuidado inapropiado esta definido como una situacién de cuidado de un paciente
que se puede encuadrar en 1 o hasta en 7 posibles escenarios.

Tendrd que llenar luego un segundo cuestionario para cada paciente para quien Ud. crea que resulta
aplicable uno de los 7 escenarios (ver péginas del cuestionario de los pacientes). Ese cuestionario
considera las caracteristicas de los pacientes y otros factores asociados a su cuidado (del paciente).
Lleva 15 minutos responderlo.

Confidencialidad del estudio

Los cuestionarios solo estan identificados con un cédigo que permitird relacionar el profesional con
los pacientes que segun su percepcion reciben tratamiento inapropiado.

La identificacidn de los pacientes también es a través de un cddigo, esto sirve para constatar si las
percepciones de los profesionales coinciden o no.

Los cuestionarios se enviaran directamente al investigador principal y seran anonimizados. Los
investigadores no podran identificar la identidad de los profesionales ni de los pacientes.

La informacion servira ver y mostrar la magnitud de este problema en nuestras UCl y planear a

posteriori modificaciones que puedan mejorar la atencidén de nuestros pacientes al final de la vida y
con la consiguiente satisfaccion del personal de las UCI.

El nro. resaltado de la pagina 2 es el que lo identifica. Debe colocarlo en el /los cuestionarios del paciente que rellene.



Cuestionario sobre percepcidn de cuidado inapropiado. Cuestionario del profesional de la UCI

Caracteristicas personales y condiciones de trabajo:

Por favor rellene el nimero de la UCI que estd en el sobre que Ud recibio:
Ndmero de UCI:

Numero del integrante del equipo de salud:

Caracteristicas personales

1. Edad:

2. Sexo:

femenino

masculino

3. Con respecto a su actitud profesional al final de su vida ¢ Cuan importante es su religion para ud.?

Muy
importante

Importante

Poco
importante

No importante

4. ¢Cudl essurolenla UCI?
a) Enfermero
b) supervisor de enfermeria
c) asistente de enfermeria
d) Residente de la UCI
e) Médico terapista
f) Kinesidlogo
g) No quiero responder a esa pregunta

5.¢Cuantos afios hace que trabaja en la UCI?
6. ¢ Cuantas horas por semana trabaja?
7. éCudntas guardias de noche hace por mes?

8. Esta haciendo investigacion en la UCI o participando de un grupo de trabajo en la UCI?

Si

no




Cuestionario sobre percepcidn de cuidado inapropiado. Cuestionario del profesional de la UCI

Caracteristicas de su trabajo:

Marque la opcién correcta para cada una de las siguientes aseveraciones (sobre su trabajo):

Plenamente de
acuerdo

De acuerdo

parcialmente de
acuerdo

totalmente en
desacuerdo

1.Trabajo muy duramente

2.Se me pide que haga demasiado trabajo

3.No tengo tiempo suficiente para hacer bien mi trabajo

4.Mi trabajo no es mondétono

5.Mi trabajo requiere que sea creativo

6.Mi trabajo me permite aprender cosas nuevas

7. Tengo muchas cosas que contar acerca de lo que ocurre
en mi trabajo

8. Tengo mucha libertad para decidir como hago mi trabajo

9.Trabajo con gente que me ayuda

10.Trabajo con gente a la que le interesa mi persona

11. Mi supervisor esta disponible para ayudarme

12. A mi supervisor le preocupa mi bienestar

13. A veces pienso en dejar mi puesto de trabajo

14. A veces pienso en dejar mi profesion

15. He dejado mi puesto anterior porque no estaba de
acuerdo con la manera en que se proporcionaban los
cuidados a los pacientes




Cuestionario sobre percepcidn de cuidado inapropiado. Cuestionario del profesional de la UCI

Cuidados al final de la vida

En relacidon a como se implementan los cuidados al final de la vida en su UCI, lea las siguientes afirmaciones y

marque la opcién correcta:

Plenamente de
acuerdo

De acuerdo

parcialmente en
desacuerdo

totalmente en
desacuerdo

1. Mis colegas comprenden mis pensamientos /
sentimientos acerca de las dificultades en las decisiones en
el final de la vida

2. En mi UCl se toleran diferentes opiniones y valores

3. En mi UCI, hablamos sobre los problemas morales de
estas decisiones

4. En mi UCI, las enfermeras estan presentes durante la
comunicacion de la informacidn sobre el final de la vida a
los familiares.

5. En mi UCI, las enfermeras estan involucradas en las
decisiones de final de la vida

6. En mi UCI, trabajo en forma colaborativa con mis colegas

7. En mi UCI, médicos y enfermeros trabajan en forma
colaborativa, sin problemas.

8. En mi UCI, la muerte es percibida como una falla en el
tratamiento, por lo que la decision de retirar o no colocar
una terapia se toma rara vez

9. En general, pienso que la UCI es el mejor lugar para
proporcionar una buena muerte

10. Pienso que la UCI es el mejor lugar para proporcionar
una buena muerte para pacientes con enfermedades
crénicas severas




Cuestionario sobre percepcidn de cuidado inapropiado. Cuestionario del profesional de la UCI

Acerca de los pacientes que esta cuidando hoy:

¢Cual es el niumero de pacientes que tiene a su cargo?
1.Total de pacientes a su cargo

2. Causa de intermacion en UCI (de sus pacientes)

a) post quirdrgicos

b) Monitoree

c) Paciente seriamente enfermo ...

¢Alguna de las siguientes afirmaciones es aplicable a alguno de los pacientes que esta cuidando hoy?

En mi opinion, las decisiones del cuidado en la UCI para este paciente son inapropiadas porque:
1. Hay una falta de proporcion entre la magnitud de los cuidados y el prondstico

esperado ( se le aplican mas o menos tratamientos de los que Ud considera

adecuados)

2. El paciente no cumple con el tratamiento de modo persistente (falta de
adherencia)

3. Otro paciente se podria beneficiar mas con los cuidados de la UCI

4. Les han dado informacién inadecuada al paciente y su familia

5. Se conocen los deseos del paciente con respecto al tratamiento pero no son
respetados

6. Hay una falta de participacion de una de las partes involucradas en el proceso de
toma de decisiones (en este paciente)

7. El paciente no esta teniendo una buena calidad de cuidados

¢ Para cuantos pacientes es aplicable alguna de estas afirmaciones?
1. Nro total de pacientes para los que una de estas afirmaciones es aplicable ...
2. De estos, cuantos pacientes son
a) post quirurgicos
b) Monitoreo
c) Paciente seriamente enfermo ...

Debera llenar otro formulario por cada uno de los pacientes para el cual una o mas de las afirmaciones pueda
ser aplicada



Cuestionario sobre percepcidon de cuidado inapropiado. Cuestionario del paciente

Por favor rellene el numero de la UCI que estd en el sobre que Ud recibié:
NuUmero de UCI:
Ndmero del integrante del equipo de salud:

Preguntas acerca del paciente

1. Codigo del paciente: (provisto por su investigador local)
2.Edad del paciente:

a) menor de 20 afios

b) 20-29 afios

¢) 30-39 afios

d) 40- 49 afios

e)50-59 afios

f) 60-69 afios

g) 70-79 afios

h) > DE 80 afios

3. Sexo: femenino

masculino

4. ¢Cuantos dias lleva internado el paciente en la UCI?

5.Gravedad de la enfermedad aguda en este momento:
a) ventilacién mecanica
b)Terapia vasopresora
c) Dialisis

6.Status funcional antes de la admisién en la UCI
a) En cama todo el dia
b) Confinado alasillay ala cama
c) Requiere ayuda para el aseo diario y los traslados
d) Requiere ayuda solo para trasladarse
e) Actividades normales acorde a la edad
f) no sabe

7. Comorbilidades /enfermedades crénicas moderadas a severas
a) sin comorbilidades
b) Insuficiencia cardiaca
c) EPOC/ Asma
d) Demencia
e) Enfermedad cerebro vascular
f) Cancer activo con Metastasis
g) Enfermedad oncohematologica activa




Cuestionario sobre percepcidon de cuidado inapropiado. Cuestionario del paciente

h) Cirrosis hepatica

i) Dialisis cronica
i) VIH/ SIDA

8.éQuién es el médico que ha derivado al paciente?

a) Médico generalista

b) Cirujano

c) Internista/ Cardidlogo
d) Hematdlogo /Oncdlogo
e) Otro médico

f) No lo derivé un médico
g) No sabe

si no no sabe

9.El médico que lo derivé lo trataba hace algun tiempo

10. El paciente es/ era competente para participar en las discusiones sobre el
tratamiento y prondstico antes de la internacién en UCI?

11. El paciente es/ era competente para participar en las discusiones sobre el
tratamiento y prondstico durante la internacién en UCI?

12. Se conocen los deseos del paciente acerca de los cuidados en el final de la vida?

13.¢ Habia una decision de limitar el esfuerzo terapéutico antes de la admisién en UCI?

a) Tratamiento completo sin restricciones

b) Unicamente no efectuar RCP

c) Suspender una terapia
d) No sabe

14.¢ Habia una decisién de limitar el esfuerzo terapéutico durante la estadia en UCI?

a) Tratamiento completo sin restricciones
b) Unicamente no efectuar RCP
c) Retirar una terapia

d) Suspender una terapia

15.Si la decision de limitar una terapia fue hecha en la UCI: ¢ cuantos dias hace que se tomé la decision? (hoy incluido)
Hace ... Dias



Cuestionario sobre percepcidon de cuidado inapropiado. Cuestionario del paciente

Causa de cuidado inapropiado aplicado a su paciente

¢Qué afirmacién es aplicable al paciente?

Plenamente de De acuerdo parcialmente en totalmente en
acuerdo desacuerdo desacuerdo
1. Hay una falta de proporcidn entre la magnitud de los cuidados y el
prondstico esperado
Si la respuesta es de acuerdo o plenamente de acuerdo pase a la afirmacion 1 pag 4
2. El paciente no cumple con el tratamiento de modo persistente (falta de
adherencia)
‘ Si la respuesta es de acuerdo o plenamente de acuerdo pase a la afirmacién 2 pag 6
3. Otro paciente podria beneficiarse mas con los cuidados de la UCI
[Si la respuesta es de acuerdo o plenamente de acuerdo pase a la afirmacién 3 pag.6
4. Les han dado informacién inadecuada al paciente y a su familia
[ Si la respuesta es de acuerdo o plenamente de acuerdo pase a la afirmacién 4 pag 7
5. Se conocen los deseos del paciente con respecto al tratamiento pero no
son respetados
[Si la respuesta es de acuerdo o plenamente de acuerdo pase a la afirmacion 5 pag 8
6. Hay una falta de participacion de una de las partes involucradas en el
proceso de toma de decisiones respecto al tratamiento del paciente
‘ Si la respuesta es de acuerdo o plenamente de acuerdo pase a la afirmacion 6 pag 9
7. El paciente no esta teniendo una buena calidad de cuidados
‘ Si la respuesta es de acuerdo o plenamente de acuerdo pase a la afirmacién 7 pag 10

Puede contestar afirmativamente en mas de 1 pregunta, incluso en todas. Debe completar en las hojas siguientes lo que
corresponde a la afirmacién/ cada una de las afirmaciones marcadas como positivas. Al final complete las preguntas de la pag 11




Cuestionario sobre percepcién de cuidado inapropiado. Cuestionario del paciente

Afirmacion 1. En mi opinion, las decisiones del cuidado en UCI para este paciente son inapropiadas porque hay una falta de
proporcién entre la magnitud de los cuidados y el prondstico esperado

Debe contestar estas preguntas sélo si estd de acuerdo o plenamente de acuerdo con la afirmacion 1; si no, pasa a la afirmacién 2

si no

1.Pienso que hay falta de proporcion entre la magnitud de los tratamientos y la sobrevida
esperada

2.Pienso que hay falta de proporcidn entre la magnitud de los tratamientos y la calidad
de vida esperada

3. Pienso que se estan ofreciendo demasiados tratamientos a este paciente

4. Pienso que los tratamientos que se le estan ofreciendo no son suficientes

En su opinidn, écudles son los factores que contribuyen para que haya una desproporcion entre los tratamientos administrados al
paciente y su prondstico? Se pueden marcar multiples opciones.

si no no sabe

A) Factores que perpettian los cuidados desproporcionados, relacionados con la UCI
1. La discusion sobre lo apropiado del tratamiento de este paciente no es
considerado una prioridad

a. Por la mayoria del equipo de la UCI

b. Por un miembro del equipo de la UCI que presiona para continuar con el
tratamiento

2. Nadie del equipo de UCI toma la iniciativa para adecuar el tratamiento de este
paciente ( "siguen por inercia")

3. La falta de certeza en el prondstico, contribuye a perpetuar el cuidado inapropiado
en este paciente

4. La falta de consenso entre los miembros del staff de la UCI, contribuye a perpetuar
los cuidados inapropiados en este paciente

5. Nadie decide retirar un tratamiento o limitar la terapia sin el consenso del equipo
de la UCI (que este tipo de acciones requieren)

6. Hay miedo al conflicto legal

7. Hay presiones de las autoridades del Hospital

8. Hay ventajas financieras en proveer cuidados futiles




Cuestionario sobre percepcidn de cuidado inapropiado. Cuestionario del paciente

b) Factores relacionados con el paciente y la familia que perpetuan los cuidados
desproporcionados si no no sabe

1. El paciente y/o la familia pide continuar con los cuidados que son
desproporcionados

2. El paciente y/o la familia presiona para continuar con los cuidados que son
desproporcionados

3. El paciente y/o la familia no estdn listos para retirar una terapia

4. El paciente y/o la familia no desea ser involucrado en el proceso de toma de
decisiones

5. El paciente y/o la familia no quiere iniciar el tratamiento propuesto

C) Factores relacionados con el médico que derivo al paciente por los que se perpetian
los cuidados desproporcionados

1. El médico de cabecera pide continuar con cuidados que son desproporcionados

2. El médico de cabecera presiona para continuar con cuidados que son
desproporcionados

3. El médico de cabecera no desea ser involucrado en el proceso de toma de
decisiones

4. El médico de cabecera no quiere iniciar el tratamiento propuesto

D) Aspectos de la comunicacion/informacion que perpetuan los cuidados
desproporcionados

1. La inadecuada comunicacion entre el equipo de la UCI contribuye a perpetuar el
cuidado inapropiado de este paciente.

2. si esto ocurre: éentre quiénes ocurre?

a) Enfermero- Enfermero

b) Enfermero -supervisor de enfermeria

c) Enfermero - Médico

d) Supervisor de enfermeria - Médico

e) Médico - Médico

f) Médico- Jefatura de la UCI

3. Hay una comunicacién inadecuada entre el equipo de la UCl y el equipo que derivd
al paciente?

4. La comunicacién/informacion inadecuada al paciente o a sus familiares,
écontribuye a perpetuar el cuidado inapropiado del paciente?

Si tu respuesta es si, ir también a la afirmacion 4

S LOTIOS: ettt et e et e h et eae et st b et et et enaes

Si no ha respondido afirmativamente a ninguna otra pregunta pase a la pagina 11. Si ha respondido afirmativamente a
otra pregunta continue con la pagina correspondiente a la misma.




Cuestionario sobre percepcién de cuidado inapropiado. Cuestionario del paciente

Afirmacién 2. En mi opinidn, el tratamiento para este paciente no es apropiado porque el paciente no cumple con el tratamiento

de modo persistente ( mala adherencia del paciente al tratamiento)

Sélo debe contestar estas preguntas si esta de acuerdo o plenamente de acuerdo con la afirmacion 2; si no, pase a la afirmacion 3

S

NO

NO SABE

1.El paciente no toma su medicacién

2. El paciente contintda abusando de alcohol o drogas

3. El paciente continta fumando

4. Otros

Afirmacidn 3. En mi opinidn, otros pacientes podrian beneficiarse mas con los cuidados de la UCI

Si no ha respondido afirmativamente a ninguna otra pregunta pase a la pagina 11. Si ha respondido afirmativamente

a otra pregunta continude con la pagina correspondiente a la misma.




Cuestionario sobre percepcién de cuidado inapropiado. Cuestionario del paciente

Afirmacién 4. En mi opinidn, las decisiones sobre el cuidado en UCI para este paciente son inapropiadas porque les han dado
informacion inadecuada al paciente y a su familia acerca del diagndstico y pronéstico (independientementemente de que haya

cuidados desproporcionados o no)

Sélo debe contestar estas preguntas si esta de acuerdo o plenamente de acuerdo con la afirmacidn 4; si no, pase a la afirmacion 5

A) El equipo de la UCI
1. Provee demasiada informacion:
Si esto sucede, éa quién?
a) al paciente competente
b) a la familia de un paciente competente
c) a la familia de un paciente incompetente
2. No provee suficiente informacién:
2.a Si esto sucede. éa quién?
a) al paciente competente
b) a la familia de un paciente competente
c) a la familia de un paciente incompetente
2.b. Si esto sucede, ¢quién solicita la informacidn sobre el limite de tratamiento?

a) El paciente
b) La familia
c) El médico de cabecera
d) El médico de UCI
e) El enfermero de la UCI
) Ninguno
3. No se toma el tiempo suficiente para comunicar la informacién

4. Comunica la informaciéon de modo que el paciente y su familia no la pueden
entender

5. Comunica la informacién de un modo insensible
B) El médico de cabecera
1. Da demasiada informacidn al paciente y/o su famlia

2. No da suficiente informacion al paciente y/o su familia
3. Posterga la comunicacion con el paciente y su familia hasta la admisién en la UCI

si no no sabe

Si no ha respondido afirmativamente a ninguna otra pregunta pase a la pagina 11. Si ha respondido afirmativamente a otra

pregunta continle con la pagina correspondiente a la misma.




Cuestionario sobre percepcidon de cuidado inapropiado. Cuestionario del paciente

Afirmacion 5. En mi opinion, las decisiones del cuidado en UCI para este paciente son inapropiadas porque sus deseos con
respecto al tratamiento son conocidos pero no respetados

Sélo debes contestar estas preguntas si estas de acuerdo o plenamente de acuerdo con la afirmacion 5; si no, pasa a la afirmacién
6

[sI no [nosabe |

1. ¢ quien no respeta o no ha respetado los deseos del
paciente?

a) El médico de referencia

b) El equipo de UCI
2. éQuién ha pedido o insistido para no respetar los
deseos del paciente?

a) La familia

b) El médico de cabecera
c) El médico de UCI
d) El enfermero de UCI

Si no ha respondido afirmativamente a ninguna otra pregunta pase a la pagina 11. Si ha respondido afirmativamente a
otra pregunta continude con la pagina correspondiente a la misma.



Cuestionario sobre percepcidon de cuidado inapropiado. Cuestionario del paciente

Afirmacion 6. En mi opinion, falta participacion de una de las partes involucradas con el proceso de toma de decisiones en este
paciente

Sélo debes contestar estas preguntas si estas de acuerdo o plenamente de acuerdo con la afirmacion 6; si no, pasa a la afirmacion
7

si no no sabe
1. Las siguientes partes no estuvieron suficientemente involucradas en el proceso de
toma de decision en este paciente

a) El paciente competente

b) Miembros de la familia

c) El medico de cabecera

d) El medico residente de UCI
e) El médico staff de la UCI

f) El enfermero de UCI

g) Otros

2. La opinién de las siguientes partes no tuvo mucho peso en el proceso de toma de
decisiones en este paciente

a) El paciente competente

b) Miembros de la familia

c) El médico de cabecera

d) El médico residente de UCI

e) El médico staff de la UCI

f) El enfermero de UCI

g) Otros
3. El médico de cabecera no participé al equipo de la UCI en el proceso de la toma de
decision de este paciente

Si no ha respondido afirmativamente a ninguna otra pregunta pase a la pagina 11. Si ha respondido afirmativamente a
otra pregunta continte con la pagina correspondiente a la misma.



Cuestionario sobre percepcién de cuidado inapropiado. Cuestionario del paciente

Afirmacién 7. En mi opinidn, el paciente no esta teniendo una calidad adecuada de cuidados

1. El staff profesional no es suficientemente competente para proveer el mejor cuidado
posible a este paciente

2.No hay suficiente staff para proveer el mejor cuidado posible a este paciente
3. El staff no esta suficientemente disponible para proveer el mejor cuidad posible a este
paciente

4. No hay suficiente control de sintomas para este paciente, por miedo de que el
incrementar la dosis de los medicamentos para el dolor ocasione la muerte del paciente

5. La reduccidn de costos es la principal razén para la inadecuada calidad de cuidados en
este paciente
6. Otros:

Pase a la pagina 11.

si

no

no sabe

10




Cuestionario sobre percepcidén de cuidado inapropiado. Cuestionario del paciente

Finalmente, contestar las ultimas 4 preguntas:

1. éCuanto te afecta personalmente la percepcion de cuidado inapropiado?

(1.Distress leve; 2. Distress moderado; 3. Mucho distress; 4 Distress extremo)

2. ¢ Cuanta confianza tiene en que el cuidado inapropiado se va a resolver en su UCl en un lapso razonable de
tiempo?

(1. Nada de confianza; 2. No mucha confianza; 3. Bastante confianza; 4. Mucha confianza)

3. éCudn a menudo ocurren estas situaciones en tu UCI?

(1.Nunca; 2.No muy frecuentemente; 3. Con bastante frecuencia; 4. Muy frecuentemente)

!

si

1L

4. ¢Piensas que la lista de afirmaciones sobre tratamiento inapropiado es incompleta?

Hay otras situaciones en las que sientes que no se realizan las acciones adecuadas o no se toman las
mejores decisiones pero cuya causa no estaban entre las afirmaciones del estudio. Si es si, describe
las situaciones

11



Anexo IV: Guia para mantener una reunion multidisciplinaria cuando el paciente no es capaz de participar
Arnold, R. MD, Nelson, Judith, MD, A Guide for Conducting an ICU Family Meeting When the Patient Is Unable to Participate
(Traducida y adaptada por la doctoranda)

A-Preparacion de la reunion:
1-Revisar la historia clinica
2-Coordinar el equipo de salud presente: Staff de UCI, médico bed-side, enfermera a cargo, paliativista, interconsultores.
3-Discutir los objetivos de la reuniéon con el equipo
4-ldentificar el médico que liderara la reunion
5-Asegurar un lugar tranquilo

B- Inicio del encuentro:
1. Presentar a todos
2. Establecer el objetivo principal del encuentro (Ej: que todos sepamos cual esla situacién del paciente)
3. Reconocer que es una situacion dificil: explicitar un tiempo para la discusién (media hora?)

C- Explicitar la comprension de la familia

Preguntar a la familia

¢éComo ven la situaciéon médica actual del paciente?

éQué les han dicho?

éEntienden que el paciente no volvera a casa?

Pensar:
¢Qué entiende la familia?

¢Qué creen que ocurrira (vs. que les han dicho)?

¢Cuales son susemociones?

D. Dar informacién
Pensar en los 2 puntos que Ud. quiere que ellos entiendan

1-Enfermedad del paciente y tratamientos
2-Prondstico (sobrevida, recuperacion, sefiales de mejoria o de deterioro)

Como dar la informacién: Responder con empatia a las || No luche sino tnase a

1. Pedir permiso (¢Podria hablar | | €Mociones de la familia (en lugar de tratar || la familia:
acerca de lo que pensamos que de dar soluciones salvadoras) “ He escuchado cuanto
ocurrird?) NURSE : quieren que N esté mejor”

2. Evitar la jerga médica N-ame: Nombre el estado de dnimo que Q“’f’e"” poder prometes

. . . . ue las cosas irdn mejor. Yo

3. Evitar la tendencia a hablar percibe (“Ud. Parece estresado o triste, Zspem/ quiero quefvesté
mucho y focalizarse en los preogupado, egojocrdo”) B mejor también”
aspectos técnicos U-n ders/tan .Udompren$|0n ( Esto debe ser Si la familia espera lo

m cil para Ud”, . .

4. Comprobar Ruy if ,tp' R )t Pued ) ) mejor, preparela para

frecuentemente lo que la -espect : Respeto (“Puedo ver corzo”estqn lo peor:

- . P tratando de respetar los deseos de N” “Estdn .

familia ha oido (“Qué haci , “Estamos haciendo todo lo
. aciendo muy buenas preguntas”)

preguntas tiene sobre lo que Y | que podemos esperando
) S-upport: Soporte (“Estamos aqui para ) X .

acabo de decir?) o que su famliar esté mejor.

ayudarlo Podemos  hablar  nuevamente .

5. Ser transparente acerca de mafiana” Pero me pregunto si Uds.
las incertezas (“Me gustaria . i . Son  capaces de  pensar
poder ser claro acerca de lo que E-xplore: Explore (“Digame lo que estd || gcerca de qué pasard si las
ocurTird. pensando o sintiendo”) cosas no van bien”




E: Después de dar informacion, pregunte que preocupaciones o dudas tiene la familia:
“Ha recibido mucha informacion... Quisiera saber que preocupaciones o preguntas tiene?
Algo de lo que se hablo le ha resultado poco claro?

F. Exprese los valores y objetivos del paciente y la familia:
1-Mencione los objetivos de los presentes, especialmente si hay multiples perspectivas. Pero mantenga el poco en la
perspectiva del paciente:
“Teniendo en cuenta la situacion: que querria N decir si el pudiera escuchar esto y hablar con nosotros ?
2-Explore los valores del paciente, que actitud tenia hacia la enfermedad critica y que podria hacer para beneficiarlo:
“Que cosas eran importantes para él? Conversaron con él de estas situaciones? Que decia cuando escuchaba historia s
similares a través de los medios de comunicacion?”
3- Trata de entender las influencias étnicas y culturales sobre la comunicacidn, el proceso de toma de decision, las
relaciones familiares, el concepto de muerte y enfermedad.
“Que necesitaria saber acerca de los valores de Ny lo que debo hacerlo para cuidarlo como el querria ser cuidado?

G. Trabajar las decisiones que es necesario tomar:
1-Comenzar conlos valores del paciente y luego retornar hacia las intervenciones especificas si es necesario. Diferir la
discusién sobre terapéuticas especificas ( ARM, etc) hasta que las metas generales estén clarificadas:
“Parece que para N la independencia es importante, y si no fuera posible, él no hubiera querido que lo conecten a una
mdquina para respirar...”
2-Ofrecer recomendaciones claras ala familia basada en los valores del pacientey la familia:
“Dado la situacion médica y lo que hemos hablado de los deseos de N, no recomendamos la didlisis.”
“Dado lo que hemos conversado, Dr D...épuede hacer una recomendacion acerca del tratamiento mds apropiado?
3-No ofrecer tratamientos inapropiados (Aquellos tratamientos que generan mas cargas que beneficios)
4-No hablar de suspender cuidados o tratamientos
5-Si es apropiado, enmarcarla decisiéon como una prueba terapéutica o como una recomendacion del equipo de salud que
requiere de la aprobacion dela familia:
“Parece que tendriamos que probar el tratamiento por una semana para ver si él estd mejor...
“Dr D, puede explicar cudl serd el mejor plan terapéutico segun su experiencia y como sabremos si el plan estd siendo
efectivo?”

Cierre el encuentro

1-Ofrezca un sumario breve de lo discutido

2-Repace lo que se hara para alcanzar las metas del pacientey que indicara si el paciente estd mejor o peor
3-Ofrezca responder preguntas alli o mds tarde

4-Chequeessi ellos han escuchadolo que Ud. quiere que escuchen

5-Exprese respeto por la familia

6- Chequee con la familia sus necesidades y ofrezca ayuda para resolverlas

7-Vuelva a mencionar la impredictividad del curso de la enfermedad y la respuesta al tratamiento, pero asegure la
continuidad dela comunicacién con la familia y el cuidado del paciente.

8- Haga un claro plan deseguimiento, incluyendo la préxima reunién con la familia.

Documente el encuentro en la historia clinica de modo que todos los profesionales puedan leerlo
Otras posibles mnemotécnias para el desarrollo de la reunidn:

SPIKES(Baile & Buckman) EOL —-RC Washington “ASCEND” ( K. Knops)

S: Set up situation (Privacidad, Pafiuelos, Todos V: Value (Valore y aprecie lo que ha dicho la A: Anticipate ( Plan pre encuentro)

los participantes adecuados) familia)

P: Perception (Percepcidn de la situacién médica A: Acknowledge (Reconozca las emociones de | S:Sumarize (El paciente y la familia resuman lo

del paciente y familiares) la familia) queentienden en primer lugar)

I: invitation (¢ Cuanta informacion quieren?) L: Listen (Escuche) C: Concem (Conocerlas preocupaciones de la
familia)

K: Knowlege:( Preveer / Hablar en términos U: Understand comprenda al paciente como E: Explore /Explain

simples Parar y checkear comprension) una persona haciendo preguntas (Metas, informacion médica, tratamiento
adecuado)

E: Empatia (respondera las emociones) E: Explicite las preocupaciones familiares Next steps (Proximos pasos)

S: Strategy (Qué se va a hacer) D: Document (Documente en la Historia Clinica)






