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Resumen.

Introduccion: Las normas éticas de las profesiones sanitarias se hallan
habitualmente recogidas en los codigos de ética. En la literatura cientifica es
frecuente el estudio de la importancia de estas normas. Sin embargo no es asi
el estudio de la percepcion de aplicacién —efectividad- de las mismas en la

practica clinica habitual.

Objetivo: Crear y estudiar la validez de tres nuevos instrumentos para medir la

efectividad de las normas éticas entre los sanitarios y los pacientes.

Metodologia: La construccion de los dos instrumentos de medicion ha tenido
como referencia el cédigo de ética de las enfermeras de Barcelona y los
derechos de la Carta de Derechos y Deberes de los ciudadanos en relacion
con la salud y la atencién sanitaria. La validez interna de los items se ha
estudiado mediante procedimientos habituales de la Teoria Clasica de Test y
de los modelos de Rasch. El estudio de las puntuaciones se relaciond con otras
variables, como el conocimiento de las normas éticas, la edad o la confianza en

los profesionales.

Resultados: Se han validado tres nuevas escalas para estudiar la percepcion
de la efectividad de las normas éticas en la practica clinica habitual. Los
resultados en el colectivo de enfermeras indican que la sensibilidad ética esta
influida por el conocimiento de las normas del cédigo, los anos de practica
profesional y el ambito de asistencia (hospital o atencion primaria). El
instrumento basado en los derechos de la carta de derechos de los ciudadanos
corrobora estos resultados. Asimismo, se ha probado que existen diferencias
en la percepcion de cumplimiento entre colectivos de profesionales y centros
de atencion primaria. Las conductas relacionadas con la autonomia del
paciente y su capacidad de decision tuvieron menos calificacion que otras
conductas. En los pacientes, el estudio de validacion ha demostrado que la
confianza es una variable relevante en la percepcion de practica ética que

realizan los profesionales.
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Conclusiones: La efectividad de las normas éticas de practica clinica esta
influenciada por factores como el conocimiento de las normas, la confianza en
el profesional, el area asistencial o el centro de trabajo. Los trabajos
presentados evidencian que es posible el estudio cientifico de la conducta
moral de los profesionales con el objetivo de establecer un dialogo ético

posterior.

Utilidad de resultados: Los instrumentos que han sido construidos presentan
validez interna suficiente para utilizarse en posteriores estudios con el objetivo
de examinar la percepcion de practica ética entre profesionales y la opinién que
tienen los pacientes. La informacién de los estudios publicados ha contribuido a
comprender el grado de compromiso que los médicos y enfermeras tienen con

las normas tedricas que guian su practica.
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ESTRUCTURA DE LA TESIS.

La tesis doctoral que se presenta recoge tres trabajos originales y dos
disertaciones publicadas entre los anos 2012 y 2014. La validez del contenido y
metodologia de los trabajos ha sido verificada por la doble revision de expertos

de los diferentes medios editoriales.

Previa a la realizacidén de los trabajos se realizé una revision de literatura cuyas
conclusiones se explican en primer lugar. A continuacién se presentan los
articulos que componen la tesis doctoral en el formato de compendio de
publicaciones, segun las normas de la Facultad de Medicina de la Universidad
de Barcelona. Cada uno de los articulos se acompafa una breve resefia para
facilitar su lectura. El trabajo titulado “A Rasch analysis of nurses' ethical
sensitivity to the norms of the code of conduct’; recoge los resultados de una
muestra de enfermeras del ambito asistencial del hospital y de atencién
primaria de salud en la que se estudid la percepcion de adherencia a las
conductas éticas. La originalidad del articulo reside en el analisis: se ha
realizado aplicando un modelo de Rasch. Este modelo matematico, creado por
el Dr. George Rasch en los afios 60 permite transformar las categorias Likert
en otras de escala de intervalo. EI modelo ha permitido ubicar los items del
cuestionario de menor a mayor cumplimiento en la practica diaria, y ha
permitido comparar el grado de dificultad de aplicacion de cada conducta ética

individualmente.

En segundo lugar, se presenta el articulo titulado “A new questionnaire to
assess endorsement of normative ethics in primary health care: development,
reliability and validity study’. Se trata de un estudio metodoldgico para crear
dos nuevos cuestionarios —uno para profesionales y otro para pacientes. Se ha
estudiado su validez psicométrica, y se ha comprobado que las medidas de las
puntuaciones corresponden con la opinidbn de practica ética que tienen los
profesionales sanitarios (médicos, enfermeras y trabajadores sociales) y
pacientes de la atencion primaria. La originalidad del estudio reside en que los
items del instrumento identifican actitudes éticas que son especificas del

ambito de la atencién primaria.
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El tercer articulo original, titulado: “Ethical behavior in clinical practice: A
multidimensional Rasch Analysis from a survey of primary health care
professionals of Barcelona (Catalonia, Spain”, es un trabajo en el que una
muestra mas extensa de profesionales completé el cuestionario validado en el
estudio previo. El objetivo era analizar la informacion mediante un modelo
similar al reportado en el primer estudio: un modelo multidimensional de Rasch.
Este modelo —similar al que se aplica en el ambito de la educacién para
comparar la habilidad de los estudiantes en diferentes materias y paises-
permitid estudiar los valores de percepcion de practica ética en cada conducta
y también por dimensiones del cuestionario. Hasta la fecha no se ha realizado

un estudio similar de estas caracteristicas en nuestro medio.

Finalmente se adjuntan dos publicaciones complementarias realizadas durante
el periodo de investigacion. Se trata de dos articulos en formato de disertacion
publicados en una revista indexada que versan sobre los resultados obtenidos
en los estudios previos. El articulo “Una bioética para la atencién primaria de
salud’, justifica la necesidad de analizar las normas éticas generales teniendo
en cuenta las particularidades del ambito asistencial de atencidén primaria. El
articulo “Conflictos de intereses en investigacion clinica en el area de atencion
primaria de salud”, afronta las controversias que acontecen en éste ambito en
relacion a la investigacion, asimismo propone algunas estrategias practicas
para evitar que la finalidad primera del sanitario no sea sustituida por el interés

secundario que puede surgir al realizar la investigacion clinica.
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INTRODUCCION Y MARCO
CONCEPTUAL.
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INTRODUCCION Y MARCO CONCEPTUAL.

Etica, moral y bioética.

La ética, en tanto filosofia moral, examina los valores y principios morales que
guian el comportamiento de las personas1. El objetivo de la ética es legitimar y
validar el contenido de los habitos y costumbres en los diferentes ambitos de la
vida. La ética elabora juicios y normas, y ubica a la persona ante lo que es
correcto e incorrecto®. El estudio de lo moral tiene diferentes ramas: la meta-
ética, que se ocupa de naturaleza, estructura, componentes y principios de la
moral, la ética normativa o deontoldgica, que estudia y da respuesta a la
pregunta ¢ Qué se debe hacer?, y la ética aplicada, que busca dar respuestas a
situaciones concretas de la moral, por ejemplo las que acontecen en las
relaciones profesionales’. En la actualidad, la ética aplicada se esta
extendiendo a todos los ambitos, y se concede mayor importancia a la

interpretacion de las normas morales?.

En el ambito de las ciencias de la vida, en concreto en medicina, desde la
década de 1960 se acuiid el término bioética para denominar la ética que
estudia las situaciones morales entre profesionales, pacientes e instituciones
sanitarias®*. La bioética contribuye con el analisis de los elementos morales de
la practica clinica y permite deliberar acerca de la idoneidad de las decisiones
que médicos, enfermeras u otros profesionales sanitarios hubieran encontrado

en la practica clinica®.
Las normas éticas en los tratados hipocraticos.

Las normas de comportamiento ético en medicina fueron esbozadas por
Hipocrates de Cos entre el Siglo V y el IV a.C°. La obra de éste médico quedo
consignada en el llamado Corpus Hipocratico. El primer volumen describe los
valores que deben guiar la practica médica y contiene el antecedente mas
antiguo de la deontologia médica: ElI Juramento Hipocratico (tabla 1).
Hipdcrates concibié la medicina como una profesion vocacional, que requeria

aprendizaje, dedicacion y disciplina personal. Los valores del médico debian
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ser la honestidad, la calma ante las situaciones de alerta, la empatia con el

enfermo y la seriedad.

En la edad antigua, la ética de la medicina adoptd su forma definitiva de la
mano de Galeno, un médico que ejercié la medicina en la Roma imperial en el
siglo Il d.C. Posteriormente, la deontologia médica se mantuvo casi intacta
durante 1500 afios, hasta el Renacimiento, cuando el resurgir del pensamiento
clasico grecorromano generalizé el uso del juramento en las escuelas médicas
de la época. No fue hasta el siglo XVIII d.C, cuando el médico britanico Sir
Thomas Percival reviso la antigua deontologia hipocratica prestando atencion a
las diferencias practicas entre cirujanos, médicos y farmacéuticos’, e introdujo
cambios que fueron el germen del primer codigo de ética de la Sociedad

Americana de Medicina’.

El Siglo XIX vio nacer a la mayoria de las profesiones de la salud, éstas
asumieron como propios los valores del texto de Percibal. Prueba de ello fue el
primer el primer cddigo de ética de las enfermeras—el Nightingale Pledge (tabla
2). Este juramento redactado en 1893 se empezo6 a utilizar en las ceremonias
de graduacion de las enfermeras de la escuela Farrand de Detroit, EEUU, y
rapidamente se popularizé hasta constituir la base del primer codigo de

conducta de la Sociedad Americana de Enfermeras®.
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Juro por Apolo, médico, por Esculapio, Higia y
Panacea, asi como por los dioses y diosas,
poniéndolos por testigos, dar cumplimiento en la
medida de mis fuerzas y de acuerdo mi criterio al
Juramento y compromiso siguientes.

1. Tener al que me enseiio este arte en igual estima
que a mis progenitores, compartir con él mi
hacienda y tomar a mi cargo sus necesidades si le
hiciese falta;

2. Considerar a sus hijos como hermanos mios y
ensefiarles este arte si quieren aprenderlo, de
forma gratuita y sin contrato o compromiso;

3. Hacerme cargo de la preceptiva, la instruccion
oral y demas enserianzas de mis hijos, de los de mi
maestro y de los discipulos que hayan suscrito el
compromiso y estén sometidos por el juramento a
la ley médica, pero de nadie mds.

4. Haré uso del régimen de vida para ayuda del
enfermo, segun mi capacidad y recto entender. Del
danio y de la injusticia le preservaré.

5. No daré a nadie, aunque me lo pida, ningiin
farmaco letal, ni haré semejante sugerencia.
Igualmente tampoco proporcionaré a mujer
alguna un pesario abortivo. En pureza y santidad
mantendré vida y arte.

6. No haré uso del bisturi ni aun con los que
sufren del mal de piedra. Dejaré esa prdctica a los
que la realizan.

7. Al visitar una casa, entraré en ella para bien de
los enfermos, absteniéndome de todo agravio
intencionado o corrupcion, en especial de
prdcticas sexuales con las personas, ya sean
hombres ya mujeres, esclavos o libres.

8. Lo que en el tratamiento, o incluso fuera de él,
viere u oyere en relacion con la vida de los
hombres, aquello que jamads deba divulgarse, lo
callaré teniéndolo por secreto.

9. Si soy fiel a este juramento y no lo quebranto,
séame dado el gozar de mi vida y de mi arte,
rodeado de la consideracion de todos los hombres.
10. Pero si lo violo y cometo perjurio, que me
ocurra todo lo contrario.

I solemnly pledge myself before God and in the
presence of this assembly, to pass my life in purity
and to practice my profession faithfully. 1 will
abstain from whatever is deleterious and
mischievous, and will not take or knowingly
administer any harmful drug. I will do all in my
power to maintain and elevate the standard of my
profession, and will hold in confidence all personal
matters committed to my keeping and all family
affairs coming to my knowledge in the practice of
my calling. With loyalty will I endeavor to aid the
physician in his work, and devote myself to the
welfare of those committed to my care.

Juro solemnemente ante Dios y en presencia de esta
asamblea llevar una vida digna y ejercer mi
profesion honradamente. Me abstendré de todo
cuanto sea nocivo o dafiino, y no tomaré ni
suministraré cualquier substancia o producto que
sea perjudicial para la salud. Haré todo lo que este
a mi alcance para elevar el nivel de la enfermeria y
consideraré como confidencial toda informacion
que me sea revelada en el ejercicio de mi profesion,
asi como todos los asuntos familiares en mis
pacientes. Seré una fiel asistente de los médicos y
dedicaré mi vida al bienestar de las personas
confiadas a mi cuidado.

Tabla 1y 2. Juramento hipocratico original y El juramento de Nightingale® en la version original

de 1893 y su traduccion al castellano.
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El contenido e interpretacion de la ética médica clasica y de las nuevas
profesiones de la salud continuaron ancladas en valores personales hasta la
sentencia de los juicios de Nuremberg y de la convencidén de Ginebra de 1948,
después del holocausto Nazi y de la Segunda Guerra Mundial. La
interpretacion de estos acontecimientos introdujo matices importantes en
relacion al valor de la autonomia de los pacientes®'’. Sin embargo, no fue
hasta la década de 1960, a consecuencia de la revision de algunos hechos que
afectaron la salud y vida de muchos pacientes sometidos a experimentacion, y
también fruto de la introduccién de la tecnologia en la medicina, que se
disefiaron una serie de mecanismos que buscaban asegurar el cumplimiento
de las normas éticas. En esa misma época las sociedades médicas, las
instituciones sanitarias y las instituciones publicas aprobaron nuevos cddigos
de conducta que enfatizaban cuestiones practicas de la deontologia tradicional,
El codigo de Helsinki o el informe Bellmont son ejemplo de ello''? La
formulacién de estas nuevas normas éticas super6 el tradicional romanticismo
del juramento hipocratico y llevé al doctor Louis Lasagna' a actualizar el
antiguo juramento hipocratico de Percival a una version que sigue siendo, hoy

en dia, la mas utilizada.

El mayor cambio conceptual introducido en las normas éticas de la medicina
actual ha sido el principio de autonomia. El contenido del mismo fue esbozado
con claridad en la sentencia de los juicios de Nuremberg y perfilado en el
informe Bellmont, aprobado en Estados Unidos en 1979"2. Ambos documentos
corresponden a la ética de la investigacion, sin embargo su significado e
implicaciones practicas se trasladaron rapidamente a la ética de la practica
clinica con pacientes. El respeto del principio de Autonomia trata de asegurar
que el paciente pueda decidir en las cuestiones relevantes del tratamiento
médico que sigue teniendo la informacion necesaria®. En la practica clinica este
principio desautoriza el tradicional comportamiento autoritario y/o paternalista
de los médicos con los pacientes. Prueba de la trascendencia social del
Principio de Autonomia en la medicina moderna es el ingente numero de
sentencias judiciales que en los paises industrializados condenaba a médicos

y enfermeras que no habian informado con claridad a los pacientes acerca de
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los tratamientos que iban a recibir, o no les habian dejado decidir acerca de
cuestiones que atafiian a su vida'. En los codigos de ética de los pacientes el
Principio de Autonomia quedd reflejado por primera vez en la Carta de los
derechos de los pacientes (The Patient’s Bill of Rights), aprobada en Estados
Unidos por la Unidon de Hospitales15. Este tipo de documento se ha
generalizado posteriormente; la importancia que tiene este tipo de normas para
los profesionales reside en que los derechos de los pacientes son normas

éticas que profesionales sanitarios e instituciones tienen que respetar.

En la actualidad los valores del antiguo juramento hipocratico han inspirado la
mayoria de los cddigos de ética y de las buenas practicas profesionales en el
area de la salud. Asimismo la lucha por los derechos civiles también ha sido
una fuente de normas éticas para los profesionales, que se ha concretado en
las cartas de derechos de los pacientes. El contenido ético de codigos y cartas
de derechos orientan las practicas profesionales y determinan la actitud
personal ante cuestiones que requieren responsabilidad y conciencia moral en

la practica sanitaria.
La practica de la ética.

La validez de las normas que contienen los cddigos de ética de las diferentes
profesiones sanitarias reside en que las normas de conducta que contienen
buscan la responsabilidad de los profesionales ante las consecuencias que se
pueden derivar para los pacientes de los actos que realizan™.
Tradicionalmente los coédigos de ética se adscriben a una sola profesién, sin
embargo, fruto de la necesaria colaboracion entre cada una, cada vez son mas
frecuentes los codigos de ética institucionales, que contienen normas éticas y
compromisos para todas las disciplinas’. Las normas de ética, no son tan
inflexibles como otros tipos de normas, su aplicacion requiere deliberaciéon y

tiempo. Esta circunstancia no esta exenta de controversia.

En 1960 el médico Joseph Fletcher, uno de los primeros bioeticistas, resumia
que las tensiones éticas en medicina se debian principalmente a los

posicionamientos de aquellos que tomaban como punto de partida y de final las
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normas deontolégicas, frente a los que creian que toda solucién a un problema
de indole moral era resoluble mediante un pacto ad-hoc, esto es prescindiendo
de las normas éticas'”'®. Este cuestionamiento planteaba la necesidad que la
ética metafisica tuviera continuidad en la practica cuotidiana de los médicos.
Fletcher propuso dar solucién a este problema de aplicacion mediante la
llamada ética de la situacién’. Su propuesta partia de la observaciéon que
cuando el médico visita a los pacientes, éste clasifica enfermedades segun
afectaciones de los sistemas y de los 6rganos, sin embargo al aplicar los
criterios sobre el paciente reconoce que las manifestaciones clinicas que
observa en ese paciente no tienen por qué presentarse con exactitud. La
clinica es una ciencia en la que cada enfermo se trata individualmente, y el
tratamiento correspondiente se ajusta a las caracteristicas de lo que es la
norma general7. Analogamente, en la ética normativa en medicina, las normas
a los problemas de indole moral de cada paciente necesitan de soluciones ad-
hoc para caso. La ética de la situacion de Fletcher planteaba un didlogo
constante entre el contenido de la norma ética y la realidad practica de cada
caso de la misma manera que sucede entre la ciencia clinica y el caso de cada

paciente.
Hermenéutica dialégica aplicada a la practica moral.

El didlogo entre la practica moral y la ética normativa es una propuesta que se
halla en la hermenéutica. Gadamer en “Wahrheit und methode” propone que la
ética de la interpretacion debe explorar situaciones morales complejas en las
que no se puede aplicar de manera categérica una determinada norma ética'®.
En la practica el diadlogo conlleva la interaccion entre los profesionales —
médicos y enfermeras- que tienen el dilema moral y los pacientes®, los dos
actores estan llamados a aportar su perspectiva, asumiendo que tienen
conocimiento de lo que se delibera. El intercambio de perspectivas comporta
un aprendizaje continuo. Ambas ideas: aprendizaje moral y dialogo son
necesarias para comprender y resolver el problema mutuo. La cuestién central
que ocupa a la ética, segun la hermenéutica, ya no es que es lo que se debe
hacer -que corresponderia exclusivamente a la metafisica y a la deontologia-,

sino que se debe hacer en cada caso concreto y en ese contexto asistencial*',
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La consecuencia derivada de la aplicacion de la hermenéutica es que la
aplicaciéon de las normas éticas requiere del conocimiento del contexto clinico y
de la informacién de los profesionales y los pacientes. Este proceso dialégico
establece una relacién continua y prolifica entre la teoria y la practica, donde
los datos y la informacién son aportados por los estudios de observacion

cientificos.
Empirismo moral.

En las dos ultimas décadas, la literatura cientifica que versa sobre problemas
de practica ética en el ambito de la medicina ha aumentado progresivamente.
En el grafico de la grafico 1 se puede observar cobmo el numero de articulos
cientificos que contienen el término “Medical Ethics” en el resumen se ha
incrementado casi exponencialmente. El interés que despierta la ética en el
terreno de las ciencias de la salud se debe a la integracion de disciplinas como

la sociologia, la antropologia, la enfermeria, la medicina o la psicologia®”.

Numero de articulos con el término Medical Ethics en la
base de datos Pubmed:1964-2013

2500
N\
1500 /\/ \.
1000 /-/

500 //

Nuamero articulos.

Grafico 1.

A partir de los afios 80 algunos autores comenzaron a denominar a los estudios
que tenian el objetivo de establecer un puente entre la observacion cientifica y
los problemas que planteaba la practica de la ética médica con el nombre de

“Empirical Ethics’®*?®. Estos articulos se caracterizan por establecer en la
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discusion un dialogo entre lo que se observa y las consecuencia en el plano de
la ética®*. El estudio empirico busca describir como es una determinada
situacion, mientras que la ética normativa busca legitimar como debe ser’. Sin
embargo, es indisoluble la distancia que separa estas dos areas: la de los
hechos y la de los valores, que puede llevar a considerar a los estudios que

emplea la observacion cientifica de simples anécdotas.

El problema de la separacidén entre lo tedrico y lo practico, en la ética de la
medicina, encuentra una posible respuesta en la hermeutica®. Molewijk
propone un esquema mediante el que la razén practica (Critical Applied Ethics)
aporta la informacién sin que la ética normativa pierda la entidad que le
corresponde®. Para la razén practica lo que acontece en la practica sanitaria,
en cada ambito asistencial, es un desafio que requiere de los fundamentos de
la ética. El primer paso para poder iniciar el didlogo es el acopio de informacién
de la situacion. Para ello, las ciencias sociales y la epidemiologia tienen las
herramientas metodolégicas que permiten el estudio de las tendencias de
manera precisa. Una vez acotada la dimension del problema, se ubica en el
contexto, y finalmente se establecen relaciones con las normas éticas. El
didlogo filoséfico solo se puede emprender después de tener conocimiento de
lo que acontece. En ese punto, la tarea de los cientificos y la de los filosofos

converge en clarificar cual es la respuesta ética mas adecuada.

Recientemente se ha propuesto un ciclo de cuatro pasos para el analisis de la
conducta ética utilizando la informacion de los estudios empiricos y la posterior

discusion en términos filosoficos?. Estos pasos son:
1. Definir cual es el problema.

2. Describir el problema: clarificar el constructo de conceptos y términos que

agrupa Y justificar la existencia de circunstancias que introducen matices.

3. Determinar las consecuencias de los efectos y de las alternativas. La
informacion de los estudios permite introducir elementos criticos no

examinados con anterioridad, y no por ser marginales dejan de ser menos
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relevantes. La filosofia puede ayudar a especificar las consecuencias de los

actos en el plano de lo moral, lo fisico o lo social.

4. Establecer un didlogo franco ente las éticas de maximos y las éticas de
minimos. Se trata de ponderar si la norma se ajusta a la realidad, si requiere
reformularse o expandir su contenido para una mejor comprension de los

agentes a los que va dirigida.

La investigacion segun el esquema anterior tiene un papel esencial. Se trata de
un sistema por el que la informacion permite perfeccionar el discurso de la ética
filoséfica. Aun cuando la ética normativa es un elemento necesario para
examinar la naturaleza de las consecuencias, la labor de los estudios empiricos
y cientificos, es imprescindible para clarificar los efectos de lo que hay en el

plano moral real.
Entre las normas éticas y la efectividad de su aplicacion.

El impacto que las normas éticas tienen en la practica profesional de médicos y
enfermeras, la efectividad, implica establecer un dialogo entre la realidad moral
y la filosofica para corroborar que los profesionales dan cumplimiento a lo que

dispone la ética normativa.

Una reciente revisidon de la literatura desvel6 que para las enfermeras el
significado y las funciones de los codigos de ética resultaba irrelevante en la
practica diaria®®. Los valores personales y familiares, asi como las experiencias
profesionales previas tenian un peso mayor en la practica moral que cualquiera
de las normas éticas de los codigos®’. Sin embargo, esta misma revision
concluyé que para el estudio de la efectividad de las normas éticas en la
practica diaria era necesario explorar otros puntos de vista, por ejemplo
incorporar profesionales de otros ambitos y crear instrumentos de medida con

validez psicométrica suficiente.

En esta tesis doctoral se han creado tres nuevos cuestionarios para ser
autoadministrados para medir el grado de cumplimiento de las normas de ética

en la practica clinica diaria entre los profesionales de la salud. Un cuestionario
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se centra en el ambito de la enfermeria y explora el cumplimiento que las
enfermeras tienen de los items que hay en su cddigo de ética. Los otros dos
cuestionarios tienen como objetivo clarificar como es el cumplimiento de las
normas segun lo que reportan los pacientes y el colectivo de profesionales
sanitarios del ambito de atencién primaria: médicos de la especialidad de
familia y comunitaria, enfermeras y trabajadores sociales. La validez de los
instrumentos, y de las mediciones, la verificamos con diferentes métodos. Los
resultados de los estudios permitieron aplicar el esquema de dialogo ético en el

que los resultados aportan a la ética de motivos para la deliberacion moral.
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METODOLOGIA.
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METODOLOGIA.
Diseno.

En la presente memoria se presentan cuatro estudios: el primero es una
revision bibliografica, el segundo y el tercero explican la construccion de tres
instrumentos —cuestionarios- para evaluar la sensibilidad ética de profesionales
y la percepcidn que tienen los pacientes. En la tesis, los resultados del segundo

y tercer estudio se presentan mediante las publicaciones en revistas cientificas.
Descripcion de la poblacion estudiada.

En los estudios de construccion y validacion psicométrica de los cuestionarios
participaron pacientes y profesionales procedentes del ambito asistencial del
hospital y de centros de atencion primaria. En el primer articulo los
participantes fueron enfermeras en activo que trabajaban en hospitales y
centros de atencion primaria de salud del area de Barcelona, los centros en los
que se desarrolld el estudio, asi como el numero de participantes estan en el
anexo 4. En el segundo y el tercer articulo los participantes fueron médicos de
familia, enfermeras, trabajadoras sociales y pacientes del ambito de atencién
primaria de la ciudad de Barcelona y su area metropolitana, el numero de

participantes y de los equipo de atencidn primaria estan en el anexo 11.
Variables.
Principal.

Percepcion de practica ética. Dicha variable se estimé mediante los

cuestionarios validados.
Secundarias.

Conocimiento de los participantes del codigo y/o carta de ética y Percepcion
que el participante tiene la aplicacion de cada norma ética. Otras variables de
referencia a la hora de estudiar subgrupos seran: el género, la edad, la

profesién, los afos de ejercicio profesional, y la profesion clinica.
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Proceso de construccion de los cuestionarios (primer y segundo

articulo).

La elaboracion de los instrumentos de recogida de datos de los dos
instrumentos ha seguido un proceso de validacion interna. A continuacion se

describen genéricamente las fases de validacion.
Anélisis de la carta y/o codigo. Parte cualitativa.

El objetivo de esta fase fue transponer los elementos del codigo de enfermeras
(primer articulo) y/o de la carta de derechos (segundo articulo) en actitudes
concretas con la forma de items. Este proceso es necesario para reducir la
distancia que hay entre la norma ética y la concrecidn que requiere el método
de recogida de datos mediante cuestionarios. Una actitud es un acto moral, una
accién particular. En el caso del codigo de enfermeria se realiz6 una
interpretacion de los articulos del codigo mediante un lenguaje estandarizado
validado. En el caso del estudio de la Carta de Derechos, se llevé a cabo un

estudio cualitativo mediante grupos focales.
Analisis validez del contenido experto.

En los dos estudios de validacion un grupo de profesionales y expertos en
bioética Clinica revisd conjuntamente los enunciados de los items iniciales

propuestos en la fase anterior.
Validez aparente y formulacion de los items.

El cuestionario inicial con los items que pasaron la validacion por expertos y los
items con las variables secundarias y sociodemograficos, fue administrado a
una sub-muestra de pacientes y profesionales. Con cada uno de los
participantes se realizé una entrevista que permitié refinar los items del

cuestionario para adaptar su contenido.
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Validez interna.

La validez interna de los dos cuestionarios fue comprobada con dos métodos.
En el primer articulo y tercer articulo se utilizaron métodos procedentes de la

Teoria de Respuesta al item (modelo matematico de Rasch).

En el segundo articulo la validacion interna de los cuestionarios se realizo
mediante métodos clasicos (Teoria Clasica de Test). Dichos métodos
consistieron en la aplicacion de test de consistencia interna y la exploracién del

constructo mediante analisis factorial.
Cronograma de investigacion.

La recogida de datos del primer estudio se llevd a cabo entre los meses de
octubre a noviembre de 2009, el analisis se realiz6 un afio después (tras
realizar un programa académico en analisis de Rasch). La recogida de datos
del segundo y tercer estudio se llevo a cabo entre Octubre de 2011 y Abril de
2012.

Aspectos éticos.

Los comités de ética de los centros de salud autorizaron los procedimientos de
los estudios (anexo 5). En todo momento respetamos los preceptos de la
Declaracion de Helsinki. Cuando la recogida de datos se realizé mediante
cuestionarios se consider6 que la aceptaciéon para completar el cuestionario
andénimamente implicaba el consentimiento de participacion voluntaria. En los
casos donde la obtencidén de la informacidén implicaba conocimiento por parte
del investigador de la identidad de los participantes, éstos fueron informados
personalmente de los objetivos del estudio, recibieron un documento con la
descripciéon de los procedimientos y firmaron el documento de consentimiento
informado, en el andlisis los datos fueron codificados y tratados
confidencialmente (anexo 5). Todos los procedimientos utilizados estan

descritos en los estudios.
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REVISION DE LITERATURA.

Objetivos.

Revisar el marco conceptual y metodoldgico que se ha utilizado para estudiar la
efectividad de las normas de los cddigos de ética en el contexto de las
profesiones sanitarias y comprobar si existen instrumentos de medicion con
evidencia de validez psicométrica para valorar la adherencia al comportamiento

ético.
Métodos.

Se disefd una estrategia de busqueda bibliografica en los repositorios
bibliograficos: Pubmed, Medline y Scopus. Para maximizar la recoleccion de los

trabajos publicados se elabor6 el siguiente algoritmo de busqueda:

"Codes of Ethics” combinado con AND "Professional Practice" OR "Education" OR
"Health Occupations" OR "Allied Health Occupations".

Los criterios de seleccidn de las publicaciones fueron articulos cientificos que
reportaran estudios con profesionales sanitarios o pacientes como
participantes, publicados entre 1980 y 2011. Se excluyeron trabajos teoricos,
cartas al editor o editoriales, guias de practica clinica, opiniones y estudios

historiograficos.

La fiabilidad de la estrategia de busqueda se comprobé llevando a cabo la
recoleccion de los articulos por dos investigadores: el autor de la tesis y un
experto documentalista; posteriormente se compararon los resultados

obtenidos para comprobar que el numero de articulos cientificos era el mismo.

El analisis de la informacién incluy6é dos apartados: un analisis del l1éxico de los
resumenes Y la lectura de los articulos que se relacionaban la aplicacion de las

normas de ética en la practica diaria.
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El analisis cuantitativo del léxico es un conjunto de métodos estadisticos
englobados en el andlisis textual. Estas técnicas facilitan la categorizacion vy la
identificacion de tendencias y/o grupos de temas en grandes bloques de texto.
En este estudio se aplicaron dos métodos de analisis: La nube de palabras

(Wordcloud) y el analisis de correspondencia.

La nube de palabras es una representacion grafica de las 100 palabras mas
frecuentes presentes en los resumenes de los articulos que se incluyeron. El
grafico que se genera da una mayor importancia al Iéxico que aparece con mas
frecuencia en los resumenes: cuanto mayor es la palabra en la nube, mas
comun es en el conjunto de resumenes. En la revision la nube de palabras
permiti6 una aproximacion a los temas que caracterizan el estudio de las

normas de practica clinica en relacion a los codigos de ética.

El analisis de correspondencia es una herramienta habitual en la organizacién
de bases de datos documentales. Consiste en la codificacion de las palabras
que forman parte de los resumenes en una matriz de filas y columnas. Las
palabras se ubican en esta matriz de manera que la distancia entre las mismas
tiene en cuenta su frecuencia y la distancia respecto a otras palabras que le
son afines en los textos analizados. Este analisis permitié identificar
agrupaciones de palabras que identifican posibles temas que son del ambito de

estudio de las normas de practica clinica en relacion a los cédigos de ética.

En ambos analisis se eludieron las palabras de los resumenes con una
frecuencia inferior 20 y también aquellas que no aportaban valor (articulos,
pronombres o preposiciones). El analisis se realiz6 mediante el programa R

para Windows?.

Una vez realizado el analisis cuantitativo preliminar se realiz6 una lectura de
todos los articulos con el objetivo de clasificar su contenido y seleccionar los
instrumentos (cuestionarios) que reportaran validez psicométrica de los

cuestionarios que habian utilizado.
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Resultados.

El numero de articulos encontrados empleando la metodologia establecida fue
de 150; 11 (7,33%) de éstos no se ajustaban a los criterios de busqueda, se
trataba de articulos que no correspondian al ambito de profesiones de la salud
o guias de aplicacién de normas éticas (guidelines). EI numero final de articulos

incluidos en el andlisis final fue de 139. La lista completa se halla en el anexo 1.
Analisis del Iéxico de los resumenes.
Nube de palabras.

La palabra central de la nube de palabras (grafico 2) muestra que el concepto
estudiantes (“students”) es la que tiene mas peso en el conjunto de resumenes;
ocupan también un lugar cercano al centro los términos salud, profesional,
enfermeria, enfermeras, ética, cuidados (“health, professional, nurses, nursing,
ethical y care”). La dimension de éstos conceptos sugiere que los estudios
reportados en los articulos analizados tratan de la como las normas éticas se
ensenan a los estudiantes de ciencias de la salud; asimismo es muy frecuente

que las normas de conducta se estudien en relacién a la enfermeria.
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Grifico 2. Nube de palabras procedentes del analisis de
los restimenes.
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Analisis de correspondencia.

La tabla 3 muestra el resultado del analisis de correspondencia. Las palabras
se encuentran distribuidas en 20 dimensiones. Cada dimensidén contiene un
conjunto de conceptos y/o palabras agrupadas segun su proximidad y
frecuencia en los resumenes. El analisis subjetivo de las palabras de cada una
de las dimensiones sugiere que hay una agrupacion de las profesiones: en 11
de las 20 dimensiones de la tabla hay un concepto que identifica una profesion
y no dos: enfermeria, medicina, odontologia terapia ocupacional o cuestiones
éticas referidas a los estudiantes. Se puede observar también que algunos
temas en que las palabras se agrupan son la eutanasia (dimensiones 3.1 y
4.2), la medicion de los indicadores de practica segun los pacientes (dimensién

7.2) y cuestiones referidas a la educacion y las normas de ética.

Dimensiones
1 2 3 4 5
Content Academic Attitudes Oath Behaviors
Medical Behaviors Euthanasia Occupational Dental
Oath Learning Health Therapists Ethical
" Schools Occupational Therapy Guidelines
2 Students Students Physicians
= Therapists Reported
g Nurses Care Codes Euthanasia Codes
A Guidelines Educators Educators
Nurses Teaching Euthanasia
Oath
Patients
Physicians
6 7 8 9 10
Academic Behaviors Graduate Behaviors Code
Behaviors Euthanasia Guidelines Guidelines Doctors
Nurses Guidelines Items Health Items
2 Nursing Nurse Standards Items Learning
S Research Values Mental Medical
'z Standards Nurses
D
E Doctors Patient Academic Code Nurse
= Educators Scale Behaviors Dental Oath
Ethics Values Doctors Ethical
Euthanasia Patients Learning
Teaching Moral

Tabla 3 Agrupacion de palabras por dimensiones del analisis de correspondencia.

Tesis doctoral: Efectividad de las normas de ética en la prdctica clinica habitual

38



Clasificacion de los articulos por tematica y métodos.

La lectura de los articulos incluidos verificd el analisis textual previo. En la tabla
4 se describen, de manera esquematica, las principales tematicas de los
articulos. Ninguno de los articulos analizados se referia a los cédigos de ética
locales: Barcelona, Catalufia o Espafa. La mayoria de los estudios habian
utilizado cuestionarios para recoger la informacion (n=127, 91,3%). Soélo se dos
estudios reportaban los indicadores psicométricos de validez de los
cuestionarios que habian empleado: consistencia interna, validez de contenido,
validez de constructo y de estructura interna. En psicometria, la validez es un
concepto que hace referencia a la capacidad del cuestionario para cuantificar
adecuadamente el concepto que pretende identificar. En la medida que los
investigadores evidencian que la interpretacion de las puntuaciones es

coherente con lo que se espera, los resultados podran generalizarse y seran

validos.
Participantes. Area de estudio. N=139
Aplicacioén normas éticas y o
. 76 (54,68%)
percepcion de la conducta.
Profesionales Estructura de las competencias. 5 (3,60%)
Intimacién con los pacientes. 4 (2,88%)
Instruccion y aprendizaje. 44 (31,65%)
Estudiantes
Plagio y comportamiento inmoral. 7 (5,04%)
Estudiantes/profesionales Normas éticas en investigacion. 3 (2,16%)

Tabla 4. Clasificacion de los articulos por drea tematica.

Instrumentos con evidencia de validez.
Cuestionario de Nurses Professional Values Scale (NPVS-R).

Se trata de un cuestionario basado en el cédigo de ética de las enfermeras de
Norteamérica. Los 26 items de los que consta resumen los articulos del cédigo.

La validez del contenido se verific6 mediante la revisibn por expertos:
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profesores de enfermeria y miembros del panel de expertos que redacto la
ultima actualizacion del codigo. En el estudio el cuestionario fue completado
por 782 enfermeras y estudiantes de enfermeria. El analisis de las propiedades
psicométricas incluyé una exploraciéon del constructo mediante analisis de
componentes principales y de la consistencia interna, mediante el calculo del
alfa de Cronbach. Segun los autores, el cuestionario permite el estudio del

codigo de los valores de las enfermeras de acuerdo a la ética normativa®®.
Cuestionario de Attitude toward patient advocacy.

Se trata de un cuestionario destinado a identificar la capacidad de las
enfermeras para representar a los pacientes a los que cuidan. El disefio del
cuestionario se concretd en dos fases: en la primera se generaron los items y
en la segunda se estudiaron sus propiedades psicométricas. Para generar los
items se tuvo en cuenta el constructo del concepto tal como habia sido descrito
en un estudio anterior por los mismos autores. Los elementos de validez que
los autores aportan son multiples, validez de contenido, consistencia temporal y
homogeneidad (test-retest y alfa de Cronbach). El constructo del cuestionario lo
examinaron mediante técnicas exploratorias y confirmatorias basadas en

analisis de factorial con componentes principales™.

Conclusiones.

Los estudios empiricos que han examinado el comportamiento de los
profesionales en la practica clinica habitual en relacién a las normas éticas, han
utilizado una diversidad de métodos cualitativos y cuantitativos. Los estudios
cualitativos se han realizado esencialmente en colectivos profesionales de
enfermeras. En el ambito de la metodologia cuantitativa el uso de cuestionarios
para recoger la informacion datos esta generalizado, sin embargo s6lo en dos
estudios los autores reportan indicadores psicométricos de validez de los

instrumentos.

No se han encontrado trabajos publicados en Espafia que reporten el grado de

aplicacion de las normas éticas en el ambito de las profesiones sanitarias.
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ARTICULO 1: “A RASCH ANALYSIS OF NURSES' ETHICAL
SENSITIVITY TO THE NORMS OF THE CODE OF CONDUCT.”

Referencia.

Gonzalez-de Paz L, Kostov B, Siso-Almirall A, Zabalegui-Yarnoz A. A Rasch
analysis of nurses' ethical sensitivity to the norms of the code of conduct.
Journal of Clinical Nursing. 2012;21(19-20):2747-60.

Resena.

Introduccion: No existen instrumentos (cuestionarios) disefiados
especificamente para medir el grado de cumplimiento de las normas de
conducta del cédigo de ética y la adherencia entre las enfermeras de diferentes
areas asistenciales.

Objetivo: Disefiar un cuestionario que identifique las normas del Cdédigo de
ética y administrarlo a una muestra de enfermeras procedente del ambito
hospitalario y de atencién primaria de salud.

Métodos: Se diseid un cuestionario que resumia los articulos del codigo de
ética de enfermeras de Barcelona. La validez de contendido de los items se
probd utilizando un lenguaje de enfermeria estandar. La validez aparente se
verificO en una sub-muestra de enfermeras. La validez de constructo y
coherencia interna de los items fueron verificados mediante un modelo de
Rasch. El grado de cumplimiento de las normas y la adherencia de las
enfermeras a las normas se estudi® segun el ambito asistencial, el
conocimiento del cédigo y los afios de trabajo como enfermera.

Principales resultados y conclusiones: Completaron el cuestionario 143
enfermeras. La coherencia de las escala finales fue verificada mediante el
ajuste del modelo de Rasch. Las enfermeras mostraron una alta adherencia a
las normas éticas y el cumplimiento de las mismas. Sin embargo, se
observaron diferencias que indican que los afos de practica profesional, el
ambito de trabajo del hospital y el conocimiento del cddigo influyen la

percepcion de cumplimiento de las normas éticas.
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A Rasch analysis of nurses’ ethical sensitivity to the norms of the code of
conduct

Luis Gonzalez-de Paz, Belchin Kostov, Antoni Sis6-Almirall and Adela Zabalegui-Yarnoz

Aims and objectives. To develop an instrument to measure nurses’ ethical sensitivity and, secondarily, to use this instrument to
compare nurses’ ethical sensitivity between groups.

Background. Professional codes of conduct are widely accepted guidelines. However, their efficacy in daily nursing practice and
influence on ethical sensitivity is controversial.

Design. A descriptive cross-sectional study was conducted.

Participants. One hundred and forty-three registered nurses from Barcelona (Spain) participated in the study, of whom 45:83%
were working in primary health care and 53-84% in hospital wards.

Methods. A specifically designed confidential, self-administered questionnaire assessing ethical sensitivity was developed.
Knowledge of the nursing code and data on ethical sensitivity were summarised, with the quality of the questionnaire assessed
using Rasch analysis.

Results. Item on knowledge of the code showed that one-third of nurses knew the contents of the code and two-thirds had
limited knowledge. To fit the Rasch model, it was necessary to rescore the rating scale from five to three categories. Residual
principal components analysis confirmed the unidimensionality of the scale. Three items of the questionnaire presented fit
problems with the Rasch model. Although nurses generally have high ethical sensitivity to their code of conduct, differences
were found according to years of professional practice, place of work and knowledge of the code (p < 0-05).

Conclusions. The questionnaire showed acceptable psychometric properties to achieve the proposed objective. Nurses’ ethical
sensitivity to the norms of the code was high. However, many factors might influence the degree of ethical sensitivity. Further
research to measure ethical sensitivity using invariant measures such as Rasch units would be valuable.

Relevance to clinical practice. Other factors, such as assertiveness or courage, should be considered to improve ethical sensi-
tivity to the code of conduct. Rigorous measurement studies and analysis in applied ethics are needed to assess ethical per-

formance in practice.
Key words: code of conduct, ethical sensitivity, nurses, nursing practice, professional ethics, Rasch analysis
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Introduction decide in each circumstance (Beauchamp & Childress 2009).
The standards of behaviour all nurses should follow may be

Deontology and normative ethics deal with duty; profes-

sionally, normative ethics are associated with the capacity to

found in codes of conduct, which take the form of a system

of norms and principles by which a professional group
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regulates the behaviour of its members and establishes the
duties and responsibilities of the group in society (Bandman
& Bandman 2002) and discerns between what ought to be
done and what can be done (Curtin 2001). In nursing, the
first code of conduct was the Nightingale Pledge, which
dates from 1893 (McBurney & Filoromo 1994). In 1953,
the first edition of the Code of conduct of the International
Nursing Council was published (International Council of
Nurses 2005), and since then many ethical codes have been
published, reflecting differing views of nursing and care
among healthcare institutions and nursing bodies (Cusveller
1998). The Code of Professional Conduct for nurses in
Barcelona (Spain) was first published in 1986 (Collegi
Infermeria de Barcelona 1987) and since then has been taught
to all undergraduate nurses.

Codes of conduct may help nurses to deal with profes-
sional dilemmas. Nurses who know principles, values and
norms within the code should show greater ethical sensi-
tivity in solving professional controversies (Esterhuizen
1996). The concept of ethical sensitivity is increasingly
used to describe how nurses solve moral dilemmas. The
term is constructed from the theoretical point of view and
concerns the most important intrinsic issues that affect
nurses’ ethical behaviour; Weaver defines the concept as
‘that which enables professionals to recognise, interpret and
respond appropriately to the concerns of those receiving
professional services’. It is the capacity to decide in an
uncertain care context and allows nurses to discern and
choose the best option in the clinical context, after
considering all the actors involved in professional tasks
(Weaver et al. 2008).

The function of codes of conduct in daily care is
controversial. Some studies maintain that the ethical attitude
of healthcare workers is not influenced by codes of conduct
(Culver ef al. 1985), which have little impact on daily
practice, even when there are conflicts or ethical dilemmas
(Verpeet et al. 2005). Nurses perceive the content of codes
as necessary, but of little use in daily practice (Tadd et al.
2006). Ideally, the contents of codes of conduct cover all
areas of nursing and care, and all nurses working should
comply with them. Thus, ethical sensitivity to the norms of
the code is an important factor, which could model nurses’
professional behaviour. As ethical sensitivity is a construct
of many factors (Weaver et al. 2008), little is known about
which of them influence the ethical performance of nurses.
While evidence on nurses” knowledge of the code of conduct
seems clear, other influencing factors such as nurses’
workplace, years of professional practice and institutional
support have not been fully explored (Numminen et al.

2009b).

Quantitative studies and Rasch analysis

Since 1980, more than 50 studies have studied nurses’
perceptions, attitudes and knowledge of their codes
(Numminen et al. 2009b). Most previous studies were cross-
sectional and used questionnaires with Likert scale items
(Numminen et al. 2009a, Chau et al. 2010). The item scores
(ordinal discrete variables) are treated as continuous variables
for analysis, and therefore, the results are an aggregated
measure formed by the mean sum of scores. Although widely
used, this method of analysis poses problems. Measurement of
an abstract variable (latent trait), such as ethical sensitivity,
requires representation of the objects to be measured along a
continuum of intervals which forms an authentic yardstick.
Only in this way can relationships and logical comparisons be
made. However, when using the values of the scores assigned
by nurses to the items of a code of conduct, all that is obtained
using statistical methods is inferences on subjective values: the
results are not an interpretable scale of measurement of ethical
sensitivity. This problem of constructing scales of measure-
ment is at the core of Rasch analysis. The adjustment made by
Rasch analysis of the objects measured (in this case, the items
of the code of conduct) allows determination of whether the
items to be measured can be fitted into the same scale of
measurement (Andrich 1988).

Until now, no study has examined practicing nurses’
perceptions of the code of conduct in Barcelona (Catalonia,
Spain), and Rasch analysis has not been used with this aim.
The purpose of this study was to develop an instrument (a
questionnaire) to measure nurses’ ethical sensitivity to the
code and, secondarily, to use this measure to compare nurses’
ethical sensitivity according to place of work, age, years of
professional practice and degree of knowledge of the code.
The study sought to confirm the results of qualitative studies
(Tadd et al. 2006), theoretical discussions (Pattison 2001,
Verpeet et al. 2003) and other studies which concluded that
ethical sensitivity in daily practice is not influenced by
knowledge of the code.

Method

Study design

A descriptive cross-sectional design was used to collect data.
Field work was carried out between 2-20 November 2009.

Participants

Inclusion criteria were active, qualified (university degree in

nursing) registered nurses who were members of the College

© 2012 Blackwell Publishing Ltd
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of Nurses of Barcelona and working in hospitals and primary
healthcare centres [PHC] in a health region of Catalonia,
Spain.

Participants were selected by the following method. Sixteen
hospital wards and seven PHC from our healthcare area were
selected from a data base. A research assistant was sought in
each centre to act as a nexus with the lead investigator. The
research assistant explained the nature and purpose of the
study and the inclusion criteria to all potential participants
and answered any questions, including how to obtain and fill
in the questionnaire. Participants were advised that the
questionnaire contained no names or other personal data and
that the data would only be used in aggregate form. No data
were collected from potential participants who did not agree

to participate.

Variables and questionnaire design

A three-part questionnaire was designed specifically for the
study.

The first part collected information on gender, age, years of
nursing, area work (hospital or PHC) and main professional
activity.

The second part asked nurses to choose one of five options
to describe their knowledge of the code of conduct: categories
and scores were 0 (no knowledge), 1 (know what the code is
but not its contents or utility), 2 (know the nature and utility
but not the content), 3 (know the nature, utility and content)
and 4 (expert knowledge).

The third part contained questions on the degree of ethical
sensitivity, which was measured by the following method.
Briefly, the Code of conduct of the College of Nurses of
Barcelona contains 70 items. Evaluation of the contents of
the code was made by the first author and was then
subjected to expert peer review and showed that these
contain 155 moral norms or precepts (discrete instructions
on behaviour). For example, code item 17 states: “The nurse
should realize that the patient is part of a family and
community. Endeavour, as far as possible, to integrate the
members closest to the patient in the care plan with prior
consent’. Subjective evaluation determined that this con-
tained two moral norms: consider that the patient is part of
a community, and, with the patient’s consent, provide
integral care to the family.

Each of the resulting 155 moral norms was assigned to
one of the items contained in the Nursing Interventions
Classification (NIC), according to the language used and the
type of activity described. The NIC taxonomy covers all
interventions and practises carried out by nurses, including

research, and ethical questions in practical language (Doch-

© 2012 Blackwell Publishing Ltd
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terman & Bulechek 2004) and has been validated theoret-
ically and in practice (McCloskey & Bulechek 1995). In our
study, NIC items were used to adapt the language of the
code of conduct to a language easily understood by nurses.
Only NIC items that were linked to the code of conduct
were selected.

The subjective evaluation was critically reviewed by a
university lecturer and a research assistant expert in bioethics
and nurse taxonomy, respectively. They reviewed the lan-
guage of the items and their concordance with the code of
conduct. After incorporating their suggestions, a final list of
35 items was selected, which formed the questions on ethical
sensitivity and summarised all the moral norms of the code of
conduct. The degree of ethical sensitivity to each item was
quantified by a Likert scale with a score ranging from 0 (I
almost never consider the attitude), 1 (sometimes), 2
(normally), 3 (often) and 4 (I always consider the attitude).

The initial questionnaire was completed by a subsample of
16 nurses. Subsequent interviews with each nurse to validate
the contents showed that some items were not adequately
expressed and consequently not adequately understood by all
participants. As a result, the questionnaire was revised. The
modifications introduced in eight items were more user-
friendly language, clarification and adaptation of the lan-
guage, and emphasis on nurses’ direct responsibility in the
activity. The wording of items that synthesised the contents
of the code is shown in Table 3.

Rasch analysis

Rasch is a measurement model based on item response theory
that allows measurement of the description of performance of
both person and items using the same metric (Andrich 1988).
An item set that meets the Rasch model assumptions will
array all items of a set from easier to more difficult to endorse
and array persons according to the extent they possess the
trait being measured. In this case, difficulty is the extent of
nurses’ ethical endorsement of an item and ability is the level
of nurses’ ethical sensitivity. Thus, Rasch analysis allows
nurses with high to low ethical sensitivity to be arranged
hierarchically and items rated by nurses as less or more
feasible (endorsement of an item).

The Rasch model enables ordinal measures to be converted
into meaningful interval measures. Our study used Rasch
analysis to study the psychometric properties of a question-
naire designed to measure the variable nurses’ ethical
sensitivity to the code of conduct. Tests were performed to
determine whether the data met the assumptions of the
Rasch model. As Rasch analysis robustly supports missing

data, no responses were replaced or altered in the ethical
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sensitivity item set (Wright & Stone 1979). RuMM2030®
software was used for this purpose (Rumm Laboratory Pty
Ltd, Duncraig, WA, Australia).

Polytomous model

We applied the partial credit model (PCM) for polytomous
responses. This was selected after testing it against the rating
scale model (RSM) using the likelihood ratio statistic
(Andrich 1988). RSM is the simplest Rasch model. In RSM,
all items analysed share the same scale structure; however,
when scoring structure differs from one item to another, the
RSM is tested against the PCM, which is also an unrestricted
model. The PCM considers each item individually and allows
each to have its own scale structure (Wright & Masters
1982).
The PCM takes the general form of:

effli*TZx---*T1x+x(l3.ﬁ51)

=X; = -
} Z:ZX:O e—n,—tz,...—ru-%—x/([s,,—ﬁ,)

Pr{xu,-

where B, is the location of person v and §; is the location of
item 7 Ty x = 1, 2, . . . m; are thresholds that partition the
ethical sensibility continuum of each item i into m; + 1

ordered categories. x is the score of the item.

Reliability and targeting

In Rasch measurement, reliability measures whether the
questionnaire differentiates between individuals along the
latent trait and was assessed using a person separation index
(analogous to Cronbach’s alpha). A minimum value of 0-7
was expected to continue subsequent evaluation. We also
explored how well the scale was targeted to the sample
using an item—-person threshold map. Targeting shows
whether the item set administered was of appropriate
difficulty for the given sample. Poorly targeted measures
often result in floor or ceiling effects (Pallant & Tennant
2007), and therefore, low targeting would result in errone-
ous interpretations regarding ethical sensitivity or ethical

endorsement.

Category ordering

The thresholds between categories of each item are the point
at which there is a probability of 50% of a response being in
one or another adjacent category (Andrich 1996). To
estimate the probability of each of the item categories, their
thresholds should be ordered and distinguishable. Ordered
thresholds imply that as one moves up the continuum, each

category in turn becomes the most probable response.
Disordering can occur when too many category options have
been presented or when a category has not been correctly
labelled (Smith e al. 2003). To detect this, an analysis of
frequencies, thresholds and item category curves (ICC) were
made for each item (Andrich 1978). If necessary, rescoring of
categories would be made according to the following
guidelines (Linacre 2002): (1) Each category must have at
least 10 observations. (2) Average measures should be
ordered. (3) Thresholds should be ordered.

Item fit analysis

Item fit analysis was made using chi-square tests (Smith
2000). When an item misfit occurs, it means that item does
not fit into the Rasch model. Person and item fit residuals
should be within the range of —2-5 to +2-5. The chi-square for
individual items should be non-significant (Bonferroni cor-

rection), showing no deviation from model expectation.

Local independence and unidimensionality

Local independence or item dependence is the assumption
that responses to items are unrelated. This was examined
by identifying positive correlations among the item resid-
uals exceeding 0-3 (Smith 2002). Unidimensionality is the
assumption that items are measuring a single latent trait. A
paired #-test for the difference at the item level was made
using two subsets of items identified by residual principal
components analysis (PCA); only items with loading factors
greater than +0-3 were used (Smith 2002, Lamoureux et al.
2006). The percentage of such tests outside the range of the
95% confidence interval was expected to not exceed 5%. The
scale was accepted as unidimensional if no significance at
item level was observed (Marais & Andrich 2008).

Differential item functioning

The hypothesis underlying differential item functioning (DIF)
is that items may reflect the same theoretical construct but
differ quantitatively in the way they work in different
populations. DIF was assessed using graphical procedures
and statistical analysis. Graphs were plotted to compare item
location with respect to place of work (hospital or PHC), age
(four age groups), years of professional practice (two groups)
and knowledge of the code of conduct (two groups).
Subsequent ANOVA tests were made for all items in each of
the group analysed (Hagquist et al. 2009). This analysis is
included routinely in the RUMM2030 software (Rumm
Laboratory Pty Ltd). If there was a non-uniform DIF, it
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was checked using a graphical observation and resolving the
items into groups (split test) and was also checked by deleting
the item affected to verify that location estimates were not
affected by this non-uniform DIF (Teresi 2006, Brodersen
et al. 2007).

Differential test performance

When no DIF was detected in the groups analysed, the next
step was to analyse overall differences in ethical sensitivity
between groups: knowledge of the code of conduct, age, years
of professional practice and place of work. Differences were
tested using an ANOVA test for the overall person mean
location of each group. Significant mean group variation
indicates different ethical sensitivity between groups.

Categorisation of variables

The variable years of nursing was divided into two categories:
<28 years of professional experience and >29 years of expe-
rience. The cut-off point was established as the beginning of
university training of nurses in Spain in 1977. This resulted in
two groups of nurses: those with university training and those
trained under the previous regime. For the variable age, the
sample was divided into four age groups, each with approx-
imately 25% of the participants. Finally, after data collection
and using the information from the item referring to the
knowledge of the code, the variable knowledge of the code
was dichotomised to analyse nurses with and without real
knowledge: partial or no knowledge (categories 0-2) and
effective knowledge (categories 3 and 4).

Ethical considerations

The study protocol followed the Recommendations of the
Declaration of Helsinki and participants’ human rights were
respected at all times. The study protocol was reviewed by the
Institutional Review Board who confirmed that the study
posed no physical, social or psychological risks, that data
collection was anonymous, and that voluntary completion
and submission of the questionnaire was guaranteed and
implied consent to participate in the study.

Participant anonymity was guaranteed according to the
following process: questionnaires were left in a designated
area in each centre with an accompanying blank envelope to
ensure participation was voluntary and anonymous. After
completion, the questionnaires were left in the blank sealed
envelope in the designated place and returned by each
research assistant to the lead investigator, who was blinded

to the name of participants.
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Ethical approval

Ethical approval was obtained for this study by the appro-
priate review board. Implied informed consent was obtained
from study participants who voluntarily returned the study

instrument.

Results

Characteristics of participants and knowledge of the code

A total of 143 completed questionnaires were collected: 77 in

five hospitals (including mother-baby unit, geriatrics,
emergency department, cardiology, neurology, urology,
internal medicine and trauma wards) and 66 in seven PHC.
The results of the descriptive analysis are shown in Table 1.
Forty-five (32:02%) participants knew at least the nature,
utility and content of the code (effective knowledge), whereas
97 (67:8%) had partial or no knowledge. As almost all
participants were practicing nurses, differences between

groups were not analysed for this variable.

Table 1 Main results of the descriptive analysis

Total sample

Variables n =144
Age (years)
Mean (SD) 41-15 (11-85)
Years of nursing
Mean (SD) 17:90 (12:02)
Years of nursing, groups (%)
> 28 years 43 (29-86)
<28 years 100 (69-44)
Gender (%)
Male 7 (4-86)
Female 136 (95-13)
Main professional activity (%)
Care 124 (86'7)
Direction/management 11 (77)
Research 2 (1-4)
Teaching 1(0-7)
Others 5(3-5)
Place of work (%)
Hospital 66 (462
Primary health care 77 (53-8
Degree of knowledge of the
ethical code (%)
No knowledge 10 (7)
Know what the code is but 13 (9-1)
not its contents or utility
Know the nature and utility 74 (51-7)
but not the content
Know the nature, utility and content 45 (31:5)
Expert knowledge 1(0-7)
5
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Reliability and targeting of polytomous model

The likelihood ratio test was significant (3> = 180-08, p-va-
lue < 0-001), and therefore, the PCM was used. The value of
the person separation index for the original set of 35 items
with five response categories was 0-904, indicating that the
scale separated the persons well. The frequency distribution of
the items (Table 2) indicates that, across the set of items,
nurses had high ethical sensitivity. This pattern was most
pronounced for item 35 ‘Respecting the confidentiality of
patient information at all times’. Eighty per cent of nurses
attained the highest score on this item. There were also a high
percentage of responses corresponding to categories with
higher scores in items 27, 25 and 8. In contrast, items 3, 13,22,
31 and 32 showed a high proportion of lower scores. Figure 1

Table 2 Item category frequencies (%). Item orders are the same as

Table 3

Never Sometimes Normally Often Always
Item 25 0 1 4 21 74
Item 35 0 1 2 12 85
Item 27 0 1 9 21 70
Item 23 1 0 8 24 68
Item 19 0 1 11 30 59
Item 2 0 0 11 28 61
Item 24 0 1 16 30 53
Item 8 0 1 7 22 70
Item 12 0 1 13 38 48
Ttem 10 0 1 8 27 63
Item § 0 1 8 30 61
Item 6 1 1 8 43 47
Item 7 0 1 17 30 51
Item 18 0 0 15 41 44
Item 29 1 1 16 34 49
Item 20 1 1 12 36 49
Item 30 0 1 27 31 41
Item 33 0 4 11 26 60
Item 1 0 3 20 27 50
Item 14 0 4 9 35 52
Item 21 0 4 9 30 57
Item 16 0 5 13 28 53
Item 11 0 4 13 30 52
Item 17 2 4 22 24 48
Item 26 2 4 14 29 50
Item 28 2 6 23 28 42
Item 34 6 10 12 24 48
Item 9 7 11 17 22 44
Item 4 1 11 32 33 22
Item 15 4 12 34 23 26
Item 31 8 18 24 30 20
Item 3 11 16 29 29 16
Item 32 21 12 29 20 19
Item 22 8 22 28 28 14
Item 13 18 26 25 23 9

Items showing clearly different patterns are in bold.

shows the person—item threshold distribution for the original
set of items. Overall, it confirms the skewed distribution
indicated in the frequency table: there were no nurses with
low ethical sensitivity (negative side of the table), and nurses
showed high endorsement of almost all items.

Category ordering

Nineteen (45%) of items showed reversed thresholds, indi-
cating problems with the categorisation. It was decided to
collapse the first five categories to three: almost never/
sometimes, normally/often and always. This improved the
threshold order, and all 35 items showed an ordered set of
responses. However, items 2 and 18 did not follow guideline
1. In these items, the lowest category had no observations
(n = 0). Thus, categories in these two items were collapsed
again to two categories. To compare patterns of probability
in each category of items, a value of 0 was established at the
point where the probability of ethical sensitivity location was
0-50 (thresholds centralised to 0), and the values of the two
possible thresholds are shown with respect to the mean, and
therefore, the values of different items can be compared more
easily (Table 3).

Item fit analysis

Graphic analysis of all ICC showed that collapsing categories
allowed monotonic ascending ogives. Figure 2 shows an
example of an item (item 21: ‘The possibility of occasionally
making decisions on care outside established protocols based
on your knowledge of the case’) before and after this process.

Table 3 shows the item locations and threshold values for
all 35 items with the reduced number of response categories.
Three items (item 22: “The possibility of occasionally making
decisions on care outside established protocols based on your
knowledge of the case’, 26: ‘Always put patient needs above
your own’ and 32: “The possibility of exercising the right to
conscientious objection in agreement with current regulations
and ethical norms without the risk of being dismissed’)
showed fit residuals above +2-5, which may be considered
critical values. Item 26 showed a chi-square test misfit with
Bonferroni adjustment (p < 0:000286). The probability
graph for these items showed a lack of adjustment to the
Rasch model, with the class interval points not aligned to the

probability curve (Fig. 3).

Local independence and unidimensionality

Examination of the item residual correlation matrix revealed a

positive correlation exceeding 0-3 (r = 0:359) between items

© 2012 Blackwell Publishing Ltd
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Person-item threshold distribution

(grouping set to interval length of 0-20 making 55 groups)
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Figure 1 Person—item threshold distribution.

13 (‘Encourage the health care facility to carry out research
designed to improve care’) and 15 (‘Assisting members of a
community to identify a community’s health concerns, mobi-
lize resources and implement solutions’), indicating some
local dependence of these items. However, as there was no
logical relationship between these items and other graphic
analyses revealed no further misfits or violations within these
items, it was assumed that this limited correlation did not
infringe the overall item independence (Davidson 2009).

The PCA of the item residuals showed that the residuals
loaded gradually in opposite directions on two subsets
defined by positive and negative loadings on the first factor
(Table 4). Most extreme negative and positive residual
loadings defined two subsets: one subset comprised five items
with positive loadings and the other subset comprised three
with negative loadings. Content analysis of these items
revealed no clear differentiating characteristic between these
two groups. The proportion of statistically significant #-tests
between these two groups of items was 2:8% (as the critical
value of 5% was not exceeded, it indicates no signs of
violation of the assumption of unidimensionality). The
proportion of common variance between both groups of
items was 0-753, which confirmed the value of the PSI and

suggests overall unidimensionality.

Differential item functioning

No DIF for age, place of work or knowledge of the code of
conduct was detected for any item. Item 16 (“Written and
verbal reporting of any event in the process of patient care
that is inconsistent with desired patient outcomes or routine

© 2012 Blackwell Publishing Ltd
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operations of the healthcare facility’) showed a significant
non-uniform DIF by class interval for years of professional
practice with Bonferroni adjustment (p < 0-000476). There-
fore, a split analysis was made by dividing this item into
groups; the results showed no difference with previous
analyses. In addition, the item deletion procedure confirmed
that this non-uniform DIF was not affecting location
estimates of the whole item set, and thus, the significant
ANOVA found for item 16 showed no clear DIF to the overall
35 item set.

Differential test performance

The ANOVA test for the overall person mean location revealed
significant differences for place of work (p = 0-030), and
years of professional practice (p = 0:022) and almost a
significant value for knowledge of the code of conduct
(p = 0:055). This indicates that nurses who reported knowing
the code had greater ethical sensitivity than those who did not
(Table 5).

The final item set consisted of 33 items with three response
categories and two items with two; all thresholds appeared in
the right order. The PSI for this item set was 0-908, compared
with 0-905 in the original item set with the disordered
thresholds. The mean value of the person location was 1:666
compared with 1-611 in the original set of items. The item
that presented the lowest ethical endorsement was item 13
(‘Encourage the health care facility to carry out research
designed to improve care’). Those items showing lower
endorsement (25, 27 and 35) were related to patient
confidentiality and the protection of privacy.
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Table 3 Item location and fit residual values for all 35 items. Items are ordered from higher extent of ethical endorsement to lower

Item name Location SE Fit resid  »? Prob  Thresh. 1 Thresh. 2

25 Protecting the patient’s privacy in all aspects of care —1-452 0206 —0-322 4079 013  —3-158 0254

35 Respecting the confidentiality of patient information -1-391 0232 0009 4459 0108 -221 —0-572
at all times

27 Maintaining the confidentiality of all medical and -1294 0198 —1-09 21 035 —3-144 0-555
computer patient records

23 Establish continuity of patient care and ensure all -1246 0196 -1704 5735 0057 -3-129 0636
patient referrals are correct

19 Providing all information required for the patient’s -1159 0187 —-1643 4013 0134 -3515 1-198
care plan to other health professionals

2 Providing information and support for a patient who —-1-:091 0302 —0999 2911 0233 -1-091
is making a decision regarding health care

24 Protection of healthcare rights of a patient, especially —-1-:067 0187 —0995 1-382 0501 —-3-603 1-469

a minor, incapacitated or incompetent patient unable
to make decisions

8  Facilitating entry of a patient into a healthcare facility. —-0936 0191 -0-589 0685 071 —245 0-578
Identifying yourself and telling the patient what is
going to happen

12 Assuming responsibility for the training, preparation —0-846 0184 —1-126 2:633 0268 —3-433 1-74
and maintenance of the skills and abilities necessary
abilities for professional development

10 Establishing a relationship of confidence and respect with the —0-841 0184 -0-814 2217 033 2637 0-955
patient in which sincerity is essential for quality care

5 Collaborating with physicians to provide quality patient -0787 0183 —1-78 326 0196 —2:593 1-02
care while respecting areas of competence

6  Management and facilitation of efficient and effective -0-593 0182 -015 2:784 0249 2992 1-807
use of resources

7  Minimising the acquisition and transmission of —0-587 018 —1-546 2789 0248 —-2726 1-551
infectious agents

18 Assisting a patient to adapt to perceived stressors, —-0-571 0259 —-0-534 0472 079 —-0571

changes or threats which interfere with meeting life
demands and roles

29 Planning and evaluating patient care with health -0-513 0181 —-0783 4989 0083 -2-703 1677
professionals from other disciplines

20 Ensuring the acquisition and maintenance of all -0354 0178 —1-92 5133 0077 -2:392 1-685
materials needed for patient care

30 Clarify all responsibilities related to carrying out care —-0336 0186 —-02 2:795 0247 -2733 2-:061
plans in the context of the healthcare facility

33 Encouraging professional, ethical nursing that facilitates -0282 0172 —-1249 3895 0143 -1-624 1-06
quality care in the context of the healthcare facility

1 Promotion of family values, interests and goals -0279 0175 —-0-583 1416 0493 -2-191 1:632

14 Facilitating participation of family members in the —0-21 0173 —0-734 7511 0023 —196 1-54
emotional and physical care of the patient

21 Assisting and supporting learning experiences for a student -0-1 0-166 —0-688 0211 09 —1-368 1-168

16 Written and verbal reporting of any event in the process -0-001 0165 -123 1686 043 —1426 1424

of patient care that is inconsistent with desired patient
outcomes or routine operations of the healthcare facility

11 Transfer of responsibility for the performance of patient 0-005 0166 —0866 2941 023 —1462 1-472
care while retaining accountability for the outcome

17 When participating in research, make sure you know the protocol ~ 0198  0-164 —1-194 2247 0-325 —1-295 1-69

26 Always put patient needs above your own 0-33 0-157 3055 16674 0001 —0-809 1-47

28 When participating or collaborating in research, make sure 0-545 0159 0225 0282 0868 —0-84 193
that all ethical and legal norms are fulfilled

34 Recording disagreements with doctors’ orders after discussing 0-837 014 0-849 1:544 0462 0205 1-47

it with the doctor and/or a supervisor

© 2012 Blackwell Publishing Ltd
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Table 3 (Continued)

A Rasch analysis of nurses’ ethical sensitivity

Item name Location SE Fit resid  * Prob  Thresh. 1 Thresh. 2

9  Provision of recorded sworn testimony for legal proceedings 0-953 0-142 1037 3-383 0184 0268 1:639
based upon knowledge of the case

4 Responsibility in the use of the economic resources to assure 1-199 0-164 0445 3498 0174 —0-548 2946
the development and continuation the programmes of cares

15 Assisting members of a community to identify a community’s 1321 015 1905 9-897 0007 —0-025 2667
health concerns, mobilise resources and implement solutions

31 Surveillance and influence of government and organisation 1-835 0-153 0543 1458 0482 0494 3177
regulations, rules and standards that affect nursing systems
and practices to ensure quality care of patients

3 Assisting the patient to feel balance and connection with a 1916 0-152 0-828 2411 03 0-534 3298
greater power. Facilitating participation in religious practices

32 The possibility of exercising the right to conscientious objection 1-993 0-149 2-879 8206 0-017  0-99 2995
in agreement with current regulations and ethical norms
without the risk of being dismissed

22 The possibility of occasionally making decisions on care outside 2:142 0-153 2979 1343 0001 0-777 3:507
established protocols based on your knowledge of the case

13 Encourage the healthcare facility to carry out research designed 2-661 0-157 181 6163 0046 1-355 3966

to improve care

Problematic fit residual (+2-5) and significant deviations are in bold.
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Figure 2 Item category curves (ICC) for item 21. On the left: disordered thresholds (before collapsing); on the right: ICC with ordered

thresholds (after collapsing).

Discussion

The aim of this study was to measure nurses’ ethical
sensitivity to their professional code of conduct and its
response stability with respect to age, years of professional
practice, place of work and knowledge of the code of
conduct. Rasch analysis was used to measure items and
groups but not nurses individually. The latent trait was
ethical sensitivity, while the underlying construct was the 35
items that represent the whole code.

No previous quantitative analytical study of normative
ethics using a self-administered questionnaire to collect data
has determined whether the variable to be measured com-
plied with the condition of unidimensionality (Numminen
et al. 2009a, Chau et al. 2010). In addition, the type of

analysis used made direct statistical inferences using the

© 2012 Blackwell Publishing Ltd
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scores of participants as if they were measurements. For these
reasons, the validity of these studies may be doubted (Bond &
Fox 2007). We used Rasch analysis to assess internal
construct validity. In consequence, the results are robust
and provide meaningful details of nurses’ ethical sensitivity.
In addition, the study confirms the utility of Rasch analysis as
a method of examining the relationship between theory,
moral norms and nursing practice.

The high extent of nurse’s ethical endorsement and the
high level of ethical sensitivity suggest that nurses comply
with the norms of the code and can carry out the tasks of the
code without problems. Similar results were found in other
studies and dissertations (Curtin 2001, Cusveller 2008,
Numminen ef al. 2009b). The items with high ethical
endorsement were those related to confidentiality and patient
privacy, and those with low endorsement were those related
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Figure 3 Probability curves for items which presented misfits: 22, 26 and 32 (upper right and left and lower left). In lower right side, it can be

seen that item 28 had a good fit to the Rasch model line.

to carrying out research to improve care. This may be
attributed to the characteristics of the participants, most of
whom were practicing nurses. Therefore, it is understandable
that they felt that research activities were not part of their
routine daily practice.

Validity at the item level was studied by analysing item
misfit to the Rasch model. As the 35 items synthesised the
contents of the code, the item misfits found were interpreted
as problematic in terms of nurses maintaining ethical
sensitivity. Item 26 (‘Always put patient needs above your
own’) had the worst fit figures. The meaning of this item is to
protect the patient against possible bad ethical practises by
nurses. However, the misfit score suggests that the language
of the item could lead nurses to misinterpret it. Putting the
needs of the patient above your own in all circumstances
seems to measure something more than just ethical sensitiv-
ity, referring more to moral values than to specific profes-
sional behaviour. Nurses considered the content of this item
as different to that of the other 34 items. This indicates that
the scale that should be used to measure this item is different
from that used for the other 34 items and therefore could be
viewed as some degree of multidimensionality. The pattern of
results for this item suggests that the wording of the code of
conduct should be reviewed and possibly revised.

Item 22 (‘The possibility of occasionally making decisions
on care outside established protocols based on your knowl-
edge of the case’) and item 32 (‘The possibility of exercising
the right to conscientious objection in agreement with current

regulations and ethical norms without the risk of being

10

dismissed’) had an over-discriminating pattern (fit residual
>2-5). Examination of the wording of both items might
suggest the origin of the misfits. Previous studies reported that
nurses’ ethical discomfort was mainly related to professional
relationships with other agents such as colleagues and
healthcare organisations, but not with patients (Snelgrove
& Hughes 2000, Gaudine & Beaton 2002, Manojlovich
2010). The discrepancies observed in the pattern of responses
were due to the fact that when confronted by this type of
ethical question, nurses react with different behaviour rather
than for reasons of multidimensionality.

ANOVA analysis showed that nurses with >28 years of
professional practice had greater ethical sensitivity than
those with <28 years. PHC nurses showed greater ethical
sensitivity to the code than hospital nurses. An almost
significant value (p = 0:056) was found in the degree of
ethical sensitivity between nurses with different degrees of
knowledge of the code of conduct. These findings may
confirm Weaver’s view on ethical sensitivity: ethical apti-
tudes and critical reasoning increase with experience and are
influenced by institutional support and knowledge of the
code of conduct (Weaver eral. 2008). However, other
studies have concluded that nurses’ knowledge of the code
of conduct was ineffective at the practical level (Numminen
et al. 2009b). As noted, the results of previous studies may
have been negatively influenced by the statistical methods
used to assess correlations between scores and measures.
Differences in PHC and hospital nurses’ ethical sensitivity
should be seen from the institutional point of view. Hospital

© 2012 Blackwell Publishing Ltd
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Table 4 Data show the first-factor loading of the principal compo-
nents analysis residual analysis with two subsets (positive and nega-
tive loading items)

Item PC1
Item 31 0-521
Item 32 0487
Item 26 0381
Item 13 0-335
Item 27 0-322
Item 34 0-296
Item 28 0-266
Item 33 0252
Item 35 0-249
Item 30 0-249
Item 15 0-175
Item 09 0-072
Item 29 0-055
Item 04 0-038
Item 22 —-0-01
Item 06 -0-072
Item 03 —0-089
Item 08 —0-156
Item 18 —0-168
Item 17 -0-17
Item 23 —0-205
Item 07 —0-234
Item 14 —0-248
Item 21 —0-256
Item 02 -0-26
Ttem 11 —0-261
Item 24 —0-272
Item 25 —0-284
Item 12 —0-285
Item 01 —0-292
Item 16 —-0-292
Item 10 —0-295
Item 05 —-0-351
Item 19 —0-38
Item 20 —0-432

Items with factor loadings > 0-3 are in bold.

systems constrain professional decisions because of high-
complexity care management, dependence on technology and
overspecialisation (Rosenbloom & Jotkowitz 2010), while
PHC services focus on patient-centred care (Toop 1998,
Altisent 2010). Therefore, the PHC environment and staff
management make it easier to follow ethical guidelines than
in hospitals (Meert & Sarnaik 2010). Differences in ethical
sensitivity between groups do not mean that there are large
differences between nurses in ethical sensitivity endorsement.
We found the ethical sensitivity of all nurses was well above
the 0 logits mark, indicating a high extent of ethical
endorsement to almost all items that summarised the code

of conduct. The Wright map, which aligns person perfor-
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Table 5 aANOvA analysis for person setting

Mean
person
location
(ethical
Person setting Groups sensitivity) SD  F p-value
Age <30 1-339 1-07 1-4303 0-237
31-40 1-621 1-09
41-52 1-893 1-42
>53 1-779 1-19
Years of <28 1531 128 5-3847 0-022
professional ~ >28 2053 1-04
practice
Place of work PHC 1-868 116 48010 0-030
Hospital 1430 122
Knowledge No knowledge 1-528 1:04 37179 0056
of code Knowledge 1-942 1-46

PHC, primary healthcare centre.
Significant values are given in bold and almost significant values in
bold and italics.

mances and item performances on the same interval scale,
reports these results visually. The logit ruler placed in the
middle serves to compare nurses’ ethical sensitivity (on the
right side) against items’ ethical sensitivity awkwardness (on
the left side) (Wright & Masters 1982). This shows that
nurses perceived themselves as having a high ethical sensi-
tivity to the code of conduct, while paradoxically, they also
recognise that they do not correctly know the contents of the
code. Overall the ethical sensitivity found confirms that
nurses act professionally with a deep sense of what it means
to treat persons or patients and agree to the normative ethics.
The overall results of this study show that various factors
influenced nurses’ ethical attitudes. Healthcare organisations
and nurses’ professional relationships decisively affect pro-
fessional ethical behaviour (Sundin-Huard & Fahy 1999).
Although knowledge of the code of conduct was shown to
influence ethical attitudes, only a minority of nurses reported
real and effective knowledge of the code. Effective knowledge
was considered to be knowledge of the nature, utility and
content of the code; answers that did not contain all these
factors were considered as partial or no knowledge. Therefore,
other factors, such as ethical courage, might have an influence
(Day 2007, Lindh et al. 2010). Consequently, professional
bodies, including Colleges of Nursing, should adopt a more
practical approach to teaching current codes of conduct.

Conclusions

We developed an ethical sensitivity scale to measure a set of
items that summarised the code of conduct. The study

confirmed that contents of the code are easy to uphold in

11



L Gongzalez-de Paz et al.

daily practice; therefore, Rasch analysis corroborated that
nurses feel uncomfortable when facing with ethical problems
that compromise their moral position with respect to the
institution or to their colleagues. The results also suggest that
nurses do not see norms that may affect their personal safety
as ethically sensitive.

Differences between groups in ethical sensitivity suggest
many extrinsic and intrinsic factors influence ethical behav-
iour. Ethical care requires a strategy that includes nurses,
professional bodies, healthcare institutions and teaching
institutions. Finally, our study shows that Rasch analysis
can provide useful results in studies on ethics.

Limitations

Although the sample size used is similar to that used in other
studies and is valid for this type of study, it is relatively small
for a Rasch analysis and this may have affected the precision
of the estimates of the Rasch model at person level. The
method used to synthesise the 70 items of the code of conduct
to 35 items of the final questionnaire could be criticised,
although other studies have used similar procedures and all
statements in the code of conduct were included in the final

item set in understandable language.
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Resena.

Introduccion: El respeto de los derechos de los pacientes es una cuestion que
atafie a todos los profesionales sanitarios independientemente de su profesion.
Desde la perspectiva de la deontologia profesional estos derechos forman
parte de la ética normativa.

Objetivo: Disefar y construir dos nuevos cuestionarios —uno para pacientes y
otro para profesionales sanitarios- para medir la adherencia a los derechos de
los pacientes, especificos de la atencion primaria de Salud.

Métodos: Mediante grupos focales de pacientes y profesionales (médicos,
enfermeras y trabajadores sociales) se generaron una serie de conductas
relacionadas con los derechos de los pacientes. Un panel de expertos
selecciond las conductas mas representativas. Se estudié la validez
psicométrica y el constructo final con un analisis de componentes principales.
Finalmente se realiz6 un nuevo analisis con variables suplementarias para
demostrar la utilidad de los cuestionarios validados.

Principales resultados y conclusiones: El cuestionario de los pacientes
agrupa 17 items generales y 11 adicionales que describen situaciones
especificas. El cuestionario de los profesionales contiene 24 items generales y
9 especificos. Las puntuaciones mas altas de los pacientes y de los
profesionales se asocian a una mejor opinién de la calidad asistencial y una
mayor confianza en los profesionales sanitarios. En los profesionales, las

puntuaciones mas altas se asociaron al conocimiento efectivo del cddigo.
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Background. Assessing ethical endorsement is crucial to the study of professional performance
and moral conduct. There are no specific instruments that verify patients and professional experi-
ences of ethical practice in the specific area of primary health care (PHC).

Objective. To study the psychometric properties of two questionnaires to identify professional
and patient endorsement of normative ethics.

Methods. A methodological study conducted in PHC centres from an urban area (Barcelona).
A group of items from an ethical code were generated using a qualitative study with focus groups.
Items underwent expert validation, item refinement and test-retest reliability. Two groups of items
for PHC professionals and patients were validated. The structure of the constructs and the internal
consistency were studied after participants completed the questionnaires. Principal component
analysis with supplementary variables showed the utility of the validated questionnaires.

Results. The patients’ questionnaire consisted of 17 general items plus 11 additional items on
specific conditions, and the health professional’s contained 24 general and 9 specific items. The
construct of the questionnaires comprised a three-factor solution for patients and a five-factor
solution for professionals. Principal component analysis with supplementary variables showed
that patients with higher scores on ethical perception were associated with better opinions on
health care quality and more confidence in professionals. In PHC professionals, higher scores
were associated with effective knowledge of the code.

Conclusions. Both questionnaires showed good psychometric properties and are valid to screen
ethical attitudes. The instrument warrants further testing and use with culturally diverse patients
and PHC professionals.

Keywords. Codes of ethics, ethics, primary health care, survey, reliability and validity, validation
studies.

Introduction

Normative ethics describe the effective rules of
conduct within clinical ethics. Historically, standards of
professional conduct are enshrined in codes of conduct.
These moral frameworks comprise common moral
values and are assumed collectively by each health
care profession'; at present, ethical policies are moving
beyond single professional groups and may affect all
health care professionals. The role of codes of conduct
in daily clinical practice is under debate and study. Some
studies have reported that health care professionals’

724

ethical attitudes are not influenced by these norms,> and
their utility in resolving conflicts or ethical dilemmas is
less than is claimed. Moral conduct in clinical practice
and the effectiveness of codes are influenced by many
factors: the institutional environment, the health care
setting, professional experience, ethical education
and accepted social values have all been shown to
predispose professional attitudes.>* However, the
doubts about whether the codes are useful do not mean
that professionals do not perceive them as necessary.’
Primary health care (PHC) has traditionally been
concerned with personal, holistic health provision.® The

€10T ‘81 1oqUIDAON U0 B0J0I[qI] "YNOTIOIVH Ad LV.LISYAAINN ¥ /310'sjeunolpioyxo-eiduey//:dny woiy popeojumo



Ethical endorsement 725

commitment of PHC professionals is to the person or com-
munity, not to the disease or organic system.” PHC profes-
sionals seek closeness to the patient through continuity
in relationships and easy accessibility to health services.®
Therefore, interactions with multiple disciplines, agencies
and community organizations or groups are intrinsic char-
acteristics of PHC not always found in other health care
settings.® This framework has raised the problem of meas-
uring the ethical endorsement of PHC professionals and
patients within the particular scope of PHC, and not only
the general principles of normative ethics or the specific
scope of a single professional group.’

As there is a lack of specific instruments to identify
how PHC professionals perceive their ethical conduct
in clinical practice and how patients view this behav-
iour in their health care professionals, this study aimed
to develop and validate a questionnaire to assess moral
attitudes in daily practice.

Methods

Study design and setting

This paper reports the first stage of the Ethical Attitudes
in PHC Study. This study aims to assess the endorse-
ment of normative ethics by PHC professionals in daily
practice. We carried out a validation study using spe-
cially designed self-administered questionnaires for
PHC professionals and patients.

Item generation

The instruments were based on the Charter of citizens’
rights and obligations in relation to health and health
care services,’ which is similar to patient charters
in other countries. The charter was approved by the
Department of Health of the Government of Catalonia
(Spain) with the support of the Bioethics Advisory
Committee in 2001 and has become a reference for
ethics committees and health care institutions through-
out Catalonia. The code is composed of 10 rights and 10
duties; as this study aimed to assess the endorsement of
normative ethics, we focused only on the 10 rights.

A qualitative study with focus groups was con-
ducted to develop an initial list of items to generate
the most recognizable ethical attitudes. There were
two similarly organized groups: PHC professionals
and patients. The PHC professionals focus group
included family physicians, nurse practitioners and
social workers from four PHC located in different
districts of Barcelona. To obtain a wide range of data
from the professional thoughts, study collaborators
from each PHC asked professionals to participate
voluntarily according to their communication skills,
age, gender and profession.

Participants in the patient groups were recruited from
two PHC clinics according to subjective views of the

communication skills of each candidate and included
patients with a variety of ages and socioeconomic sta-
tus of both sexes.

The focus groups were lead by a researcher and an
expert in qualitative methodology and took place in
a room suitable for group sessions within a PHC cen-
tre. Briefly, participants (patients or professionals) were
informed of the aim and purpose of the study and of the
focus group to obtain a set of specific behaviours that
identified PHC clinical practice. The text of each of the 10
rights were then consecutively screened and read out by
the researcher. The researcher then asked the participants
which specific behaviour identified each right. The discus-
sions were recorded and stored on digital file. This audio
file was reviewed independently by the same two research-
ers who lead the groups; they individually transcribed the
ethical attitudes. Subsequently, the concordance between
the two lists was checked; if there was no agreement, the
audio file was listened to again until there was agreement.
The number of groups was established according to the
data saturation point, meaning that if additional groups
were organized no relevant information would be col-
lected. Once the saturation point was reached, all ethical
behaviours from all groups were merged in one list, and
those considered redundant were removed. The wording
was adapted to an item form by four authors after review,
without changing the meaning substantially.

Instrument validation
Fifty-four of the original authors and co-authors of the
Charter of Rights were contacted. Each expert assessed
the suitability of each ethical attitude by scoring them
on a scale from 1 to 5 (1: the item does not correspond
to this general norm at all, 5: the item corresponds per-
fectly to the general norm). Attitudes with a high level of
consensus were selected and compacted in a single list.
Face validity and item refinement were made by
interviews with a subsample of PHC professionals
(n=9) and patients (n = 11) that showed the two groups
required differing arrangements in wording. Therefore,
there were two subsets of items: a group of ethical
attitudes present in all cases and a group of items that
could have occurred or not. The process ended when all
major wording problems were detected and addressed.
At this stage, the set of items for PHC professionals and
patients differed in appearance; there were divergences
in item wording, and the group of general and specific
items differed; for this reason, two different instruments
for PHC professionals and patients were validated.
Test-retest was used to assess the reliability of the
scores over the time the two questionnaires were rec-
ompleted by a subsample of PHC professionals (n = 20)
and PHC patients (n = 21) over a 2-week period. The
intraclass correlation coefficient was considered at item
level; items in which the score change was not reliable
were discarded.
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Internal consistency and construct structure
After sample administration, the internal consistency
was determined using Cronbach’s alpha and a split half
test. Factor analysis with principal component analysis
(PCA) with varimax rotation was used to identify and
describe the underlying latent construct of the ques-
tionnaires. As PCA analysis requires data completeness,
only the items of the general part of each questionnaire
were analyzed, leaving aside the specific part.

Once administered, the scores were analyzed using
PCA with the variables forming the first part of the
questionnaire as supplementary variables.

Pilot test

A pilot test was carried out in two subsamples of pro-
fessionals and patients (N = 40) to ensure that both pro-
fessionals and patients could fill in the questionnaire in
10-15 minutes.

Questionnaire design and sampling

The final questionnaire had three parts. For PHC pro-
fessionals, the first part collected information on gen-
der, age, profession, years of professional experience
and a question to choose one of four options to describe
knowledge of the Charter of citizens’ rights: from no
knowledge to know the whole content. The second and
third parts consisted of a set of items with general and
specific ethical attitudes. Professionals were asked to
score their perception of endorsement of each of the
items on a 0-5 rating scale ranging (from “I almost
never consider this attitude” to “I always consider the
attitude”). The questionnaire for PHC patients had the
same parts, but additional information was collected:
gender, age, opinion of quality of health care given by
PHC professionals and confidence in PHC profession-
als. The heading of the second and third parts of the
questionnaire was How often do you think that family
physicians and nurses of the Primary Care Center take
into account the following attitudes? Patients were asked
by the researcher to score their perceptions of the PHC
professionals from whom they directly received care.
The rating scale again ranged from 0 to 5 (from [ think
the healthcare professionals in this PHC never consider
this attitude to they always consider this attitude).

The questionnaire was sent to a convenience sample
of professionals from 43 PHC centres. We planned to
collect a similar number of questionnaires from patients
of three of the 43 PHC centres.

The questionnaire for PHC professionals was designed
to be completed online in order to facilitate participation.
Website forms were generated for each of the 43 PHC
centres included. Professionals who agreed to participate
accessed the web form and completed the questionnaire.
Incomplete responses were only accepted for the specific
ethical attitude items. For the patient’s questionnaire, the
instrument was in written form. Patients waiting for medical

attention were informed of the aims and procedures of the
study. Patients were excluded if they stated that they did not
regularly attend the PHC in question. All questionnaires
were administered anonymously. The data collection of the
study took place between the 2nd and 18th March 2012.

Analysis

A consensus statistic was used to select items that the
majority of experts scored as in the highest category or
close.!> We selected items with a high level of consen-
sus (>80% ). The other items were considered not valid.

The time reliability of each item was tested between
two similar assessments using the intraclass correlation
coefficient (ICC,).

The reliability of the general items of ethical atti-
tudes was calculated using Cronbach’s alpha, which
was considered acceptable if the value was >0.8. In
addition, a split half test was performed to detect any
incongruence.

The structure and subscales of the general items
were analysed using PCA followed by varimax rota-
tion. To determine the number of factors in the PCA
solution, only factors with an eigenvalue of =1 were
retained. A minimum factor loading of 0.40 was used
as the criterion for each retained item and a difference
of 20.15 between the primary loading and any second-
ary loading for an item; items without this difference
were assigned to the named factors with the most
theoretical sense.

Data from sociodemographic variables were intro-
duced separately in each PCA as supplementary vari-
ables. A value from a test based on normal distribution
was used to identify factors that significantly influenced
ethical perception.

Missing data analysis

PHC patients’ questionnaires with one to three blank
items on the ethical attitude items were completed
using a multiple imputation approach to impute missing
data. This problem did not arise in PHC professionals’
questionnaires as the web form system did not allow for
blank answers. All analyses were conducted using the R
version 2.14.2 for Windows statistical software package
with repositories.

Results

Item generation

Data saturation point was observed after conducting
six focus groups with a total of 26 professionals and
24 patients. The age in the patients group ranged
between 19 and 82 years. After removing redundant
information, we obtained a list of 100 ethical attitudes
(PHC patients = 44 and professionals = 56).
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Validation

Fifteen of the 54 authors and co-authors (2778 %) of the
Charter of citizens’ rights agreed to participate in the
expert validation process by assessing the suitability of
the ethical attitudes. All were members of the Bioethics
Advisory Committee of Catalonia, which includes pro-
fessors of medicine, philosophy, education, economy,
pharmacology and sociology and health care directors
and is supported by the Catalonian government.

The experts reached a consensus of >80% in 51
(51%) ethical attitudes, of which 14 were redundant as
they concerned the same attitude and were unified to
form a single attitude. As a result, there were 37 vali-
dated attitudes, of which four only applied to profes-
sionals (e.g. carrying out regular continuing education
or conflicts of interest in research).

Table 1 shows the ICC,, for the rejected ethical atti-
tudes without time consistency: four items from the gen-
eral section for professionals and five for patients were
not sufficiently consistent and were excluded. The final
questionnaire was therefore composed of 28 and 33 items
for PHC patients and professionals, respectively. Figure 1
shows a flow chart from the initial ethical list to the final
set of items that formed the two questionnaires. The final
set of items are on the Appendix, note that these are not
the validated form as the original are in Spanish.

A total of 273 completed questionnaires were received
from professionals of 43 PHC centres. The results of the
descriptive analysis are shown in Table 2. One hundred nine
(39.90%) professionals answered Don’t know the Charter of
Rights or Know but not its contents, meaning that they had
no effective knowledge, whereas 164 (60.10%) had effec-
tive knowledge (Know contents partially or Know contents
totally). Of the professionals who participated, 266 (9750%)
were family physicians or nurses.

For patients, a total of 291 questionnaires in three
PHC were collected, and 262 (90.03%) were valid
for analysis, with 35 (13.35%) requiring missing data

management. The results of the descriptive analysis are
shown in Table 2. Two hundred and twenty-two (85.05%)
participants had no effective knowledge of the content
of the 10 general norms, whereas 39 (14.94% ) had effec-
tive knowledge. Of patients, 160 (61.30%) scored good
or above on the item of opinion on quality of health
care given by PHC professionals and nearly half had a
great amount of confidence in PHC professionals.

In the PCA analysis, the values of the communalities
were >0.4 for all items. Table 3 shows the retained factors
in the two questionnaires. In PHC patients, as there were
three factors with an eigenvalue of =1, the items from
the general part were reduced to a three-factor solution
that explained 59.35% of the total variance. The rotated
solution revealed a simple structure, with each of the
three factors showing a number of strong loadings and
most variables loading substantially. Each factor was
labelled after content analysis of each item within its
factors. Factor 1 related to ‘professional identification
and adequate atmosphere when visiting’, Factor 2 to
‘information and communication between professional
and patients’ and Factor 3 to ‘healthcare equity’

In PHC professionals, the 24 general items were repre-
sented by five factors that explained 54.80% of the total
variance. After content analysis, each of the rotated five
factors was labelled. Factor 1 relates to ‘commitment to
patients according to their healthcare needs’, Factor 2 to
‘communication between professionals and patients and
professional protection), Factor 3 to ‘use of information
technology tools, continuing training and use of comput-
erized healthcare records’, Factor 4 to ‘self-identification
of healthcare professional to patients’ and Factor 5 to
‘patient decisions after professional communication’

Cronbach’s alpha for the second part of the question-
naire (general ethical attitudes) was 0.91 and 0.90 in the
questionnaires of patients and professionals, respectively,
signifying high internal consistency. Split half test reliabil-
ity showed a correlation of 0.81 and 0.83 in the patients’

TaBLE 1 ICC,, for ethical attitudes that did not show time stability and failed the test-retest at 0.05 significance level

PHC professionals ICC,,  P-value
Adapt the language of communication to improve patient understanding of the information given 0.207 0.174
Let the patient decide freely which extra-professionals or relatives wish to be in the consultation 0.123 0.296
Offer patients the possibility of writing a living will as appropriate 0.196 0.198
When patient and professional meet for the first time, make sure the patient knows the name and profession of the clinician 0.325 0.074
PHC patients

Adapt the language of communication to improve patient’s understanding of the information given -0.178 0.755
Let the patient decide freely which extra-professionals or relatives want to be in the consultation 0.294 0.121
Be aware of clinical information given to patient’s relatives -0.197 0.769
Inform patients of the possible consequences when choosing therapy 0.247 0.173
Offer patients the possibility of making contact using different media (e-mail, Internet, etc.) 0.275 0.146

P > 0.05 indicates no time reliability between two similar assessments (no correlation), and therefore these items were discharged from the

questionnaire.
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10 general norms from the
Charter of Citizens' Rights in
relation to health and health
care senices.

ﬂ

Qualitative study generated
100 ethical attitudes.

n=49 ethical attitudes that did <1,:|
not pass expert validation.

n=14 ethical attitudes were
redundant.

n=4 ethical atlitudes were
deleted as they did not concern
users,

—=

n=51 ethical attitudes passed
the expert validation.

=1

Initial 37 ethical atiitudes for
questionnaire items.

—

PHC patients set of items
N=33 Items.

n=5 items deleted for lack of <1:|
consistency reliability.
Final PHC patients set of items
N=28 ltems.
n=17 General items.
n=11 Specific items

PHC professionals set of items.
N=37 ltems.

N=4 items deleted for lack of
consistency reliability.

-

Final PHC professionals N=33
Items.
n=24 General items.
n=9 Specific items

Ficure 1 Flow chart with item selection from the validation of ethical attitudes to the item selection for PHC patients and
professional’s final questionnaires

and professionals’ questionnaires, respectively, and there-
fore the questionnaires could be considered reliable.

Analysis of supplementary variables

Figure 2 shows that the first common factor of the PCA
opposes subjects with lower and higher scores in the
general items of the second part of the questionnaire.
This showed the categories from the variables of the
first part of the questionnaire (descriptive analysis)
were associated with higher or lower scores in the sec-
ond part. Patients who scored higher on ethical attitude
items were associated with a better opinion of health
care quality and more confidence in PHC professionals.
In PHC professionals, those who had effective knowl-
edge of the Charter of Rights scored higher on items;
PHC nurses had higher scores compared with family
physicians, and differences between PHC centres were
observed: PHC numbered as 26 and 9 had lower scores,
while 13 and 31 had higher scores.

Discussion

This validation study refined and tested two instruments
designed to identify perceptions of ethical attitudes in
daily PHC practice. Currently validated questionnaires

measuring ethical practice focus on patient advocacy or
ethical sensitivity.'>* Nevertheless, they are designed to
be applied to a single professional group and are not
specific for PHC.

The consensus statistics used in the expert valida-
tion showed that experts viewed as valid only half
the attitudes proposed directly by PHC patients and
professionals. This revealed a high level of difference
between professionals, patients and the experts who
wrote the norms. This distance between the interpre-
tation of the wording of the norm and the intended
meaning that experts originally gave them should
be a concern when adapting codes to real-life prac-
tice. Methodologically, the consensus agreement sta-
tistic used here ensured that only those items that
the experts scored as in the highest rank or close
were selected. It has been reported that commonly
used inter-rater agreement statistics that categorize
ranges of agreement are almost inappropriate as they
maximize or minimize the agreement'>'® and do not
assume dispersion from the targeted score."”

Test-retest revealed that time was an influencing fac-
tor on opinion in some items. PHC professionals and
patients had in common two of the rejected items. In
practice, this could mean that assessment of these ethi-
cal attitudes with an item form would fall short and
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TaBLE 2  Descriptive results from the sample of PHC patients and

TaBLE 3 Factor loadings >0.4 for each item in PHC professionals’

professional and patients’ questionnaires
PHC professionals Sample, n =273 PHC professionals PHC patients
Age (years) Factors Factors
Mean (SD) 46.20 (9.66)
Years of professional experience Item 1 2 3 4 5 1 2 3
Mean (SD) 21.21 (9.97) number
Gender
Male 55(20.15%)
Female 218 (79.85%) 1 0.638 - - - - - - 0850
Professional activit 2 0.659 - - B B - - 0.716
y
Nursing 129 (4725%) 43& g.féz 052 - - 0.501 3’23? .
Family physician 137 (50.18%) ) : B - - - ’ B
Social worker 7 (2.56%) 3 - 0656 - - - 0474 0441 -
Degree of knowledge of the Charter of citizens’ Rights 6 R 0.601 - B B 0.587 - B
No knowledge 34 (12.45%) 7 0597 - - - - 0.599 - -
Know but not its contents 75 (2747%) : 0.612 - B B B B 0.635 —
Know contents partially 125 (45.79%) ? 0.554 - B B B R 0.467 -
Know contents totally 39 (14.29%) 1(1) 0.438 gzi(l) B B B 332; 0.526 -
PHC patients group Sample, n = 262 E - 0.517 6437 - B ggzg B B
14 - 0.459 - - 0.442 |- 0.707 -
Age (years) 15 - - - - 0703 0597 - -
Mean (SD) 4713 (16.48) 16 0476 - - - 0568 |[0.743 - -
Gender (n = 259) 17 - - - - 0.749 |0.649 — -
Male 105 (40.54%) 18 - - - - 0.595 |- - -
Female 154 (59.46%) 19 _ _ _ 0.695 — - _ -
Opinion on quality of health care given by PHC professionals 20 _ B _ 0.663 — _ _ -~
(n =261) 21 - - 0458 0469 - - - -
Very poor 10 (3830/0) 22 _ 0471 0.632 - _ _ _ _
Poor 31 (1188(y0) 23 _ _ 0.684 — _ _ _ _
Reasonable 60 (22.99%) 24 _ _ 0707 — _ _ _ _
Good 111 (42.53%)
Very good 49 (18.77%) In bold, items corresponding to factor in columns. When an item loaded
Confidence in PHC professionals (n = 262) >(.4 in more than one factor, a difference of 0.15 was used to label; in
None 8 (3.05%) items where there was not sufficient difference, they were assigned to
Little 34 (12.98%) factors with the most theoretical sense. For factor names see the text.
Reasonable 95 (36.26%)
Quite a lot 90 (34.35%) The utility of the validated set of items was shown
A lot 35 (13.36%) by analysing the results using PCA with supplementary
Degree of knowledge of the Charter of the citizens’ rights (n = 261) variables. On the one hand, PHC professionals with lower
No knowledge 165 (63.22%) ’

Know but not its contents 57 (21.84%)
Know contents partially 32 (12.26%)
Know totally 7 (2.68%)

require other methods. However, most items showed
sufficient reliability to ensure the time reliability of the
two instruments.

The number of factors in the subscales differed
between PHC professionals and patients. According
to the PCA analysis, three factors were obtained for
PHC patients and five for PHC professionals. This
may be due to the number of general items, which had
seven items more for PHC professionals than patients.
Nevertheless, it may be suggested that professionals
can separate attitudes in detail, while patients constrict
their view to questions surrounding their autonomy
and health care service.

scores on ethical attitudes were more likely to be family
physicians and have no knowledge of the ethical code. On
the other hand, PHC nurses and physicians who reported
knowing the code were associated with higher scores.
These findings support previous studies that recommend
continuing professional education on professional ethical
duties.’®" The results show the usefulness of comparing
the perceptions of ethical endorsement between differing
groups. In the patients’ questionnaire, higher scores
(perception of ethical endorsement) were associated with
patients who had greater confidence in professionals and
more favourable opinions on quality. These differences
suggest that the validated instrument can identify greater
or lesser ethical practice between groups. Although this
analysis would need further study, this initial testing
suggests that the scores may be used in future studies to
explore ethical practice. Having two questionnaires with
the same construction and based on the same code allows
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higher scores. B1 and B2 identify factors where scores were higher and lower

direct comparison of professional perceptions of ethical
practice and the corresponding opinions of patients.

The final analysis showed that the scores of the general
part were associated with greater ethical endorsement in
PHC professionals and a greater perception of ethical
practice in patients. Although establishing a hierarchy
for each ethical attitude was beyond the scope of this
study, this step seems necessary to determine how each
item is regarded to others and could provide information
on the endorsement of each ethical norm. This point will
be addressed in future studies using other approaches to
test theory, such as the item response theory.

The validation study has some limitations. First, only
the general items were fully validated, while the spe-
cific items underwent expert review and face validity,

but were not included in the test-retest or PCA analy-
sis, as there was nearly 70% of missing data per item.
This group of items described circumstances not always
present in PHC practice, and construct analysis would
require other kinds of analysis, which might be useful to
other researchers. Finally, while the sample size was not
calculated beforehand, for both questionnaires the val-
ues of the communalities in the PCA analysis indicated
that the sample included was adequate.?

Conclusions

In summary, the results of testing the two groups of
items showed that they are valid to screen the ethical
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attitudes of PHC professionals and patients percep-
tion of ethical endorsement. Ethical endorsement of
the code consisted of a multidimensional construct
with five factors for professionals and three for
patients.

Validation, item refinement and reliability analysis
showed that the instruments for PHC professionals and
patients required different item wording and that the
general and specific items differed. However, the two
instruments refer to the same construct and could be
used to compare overall results using other types of
analysis.

The instruments warrant further testing and use
with culturally diverse patients and PHC profession-
als. They could be used to screen and evaluate profes-
sional ethical endorsement and patient’s perceptions
and to assess professional values over time. This may
be a potentially useful instrument for researchers
and administrators. The importance of determining
which factors influence ethical behaviour and the
degree of validity of the same ethical standards lies
in the commitment of professionals, health institu-
tions and academics to promote ethical behaviour
and good clinical practice. The final questionnaires,
in their original language, are available from the first
author on request.
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Appendix

Ethical attitude questionnaire for PHC professionals

General ethical attitude items

Provide more time to patients who need more health care
Record social issues that may relate to diseases in the medical record
Avoid prejudices in professional practice (particularly with minority or ethnic groups)
Ensure that the patient understands the health information given
Listen and be attentive to patients’ emotional expressions
Provide an environment for children that lets them express themselves freely in a relaxed way
Provide holistic health care and not only medical care to patients at the end of their lives
Provide clinical information in such a way that lets the patient choose as freely as possible
Whenever there are two valid options, explain them to the patient and let them express their opinion
Be careful about the clinical information given to patient’s relatives
In the surgery, use the features designed to protect patient privacy (e.g. curtains, door latches or red lights)
Avoid interruptions in the surgery (phone calls or unplanned interruptions from other professionals)
Collect the reasons that lead patients to reject recommended preventive measures (e.g. stopping smoking, recommended
vaccinations) in the medical record
Encourage patients to express all their worries about the disease process (proactive communication)
Ask patients if they require more information about their disease
Inform patients of the possible consequences when choosing therapy
When doubts arise, support patient’s request for a second opinion
Determine whether patients can access prescribed or recommended treatments
Make sure you are correctly identified in the workplace
Encourage patients to make suggestions or complaints in writing
Offer patients the possibility of making contact using different media (e-mail, Internet, ...)
Explain to patients who their reference professionals are (family physician and nurse)
Carry out regular continuing education and training programs
Use the shared databases of medical health records when necessary

Specific ethical attitude items (only to score if have occurred)
Explain the consequences of carrying out a genetic analysis
Ensure confidentiality when giving a patient the results of a genetic analysis
Explain clearly the inherent uncertainties of patient participation in research or clinical trials
Ensure that the patient’s trust in the professional does not affect their acceptance to participate in research or clinical trials
Allow patients to express concerns about participation in clinical trials
Offer the patient the opportunity of abandoning a research study or clinical trial when they wish
Ensure that all research or clinical studies have been evaluated by the appropriate research ethics committees
When participating as a researcher in a clinical study, ensure you have received training in standards of good clinical practice
in research
Avoid conflicts of interest in a research or clinical study, which threaten patient trust

Ethical attitude questionnaire for PHC patients

Items on general ethical attitudes
Provide more time to patients who need more health care
Record social issues that may relate to diseases in the medical record
Avoid prejudices in professional practice (particularly with minority and ethnic groups ...)
Ensure that the patient understands the health information given
Listen and be attentive to patients’ emotional expressions
Provide clinical information in such a way that lets the patient choose as freely as possible
Whenever there are two valid options, explain them to the patient and let them express their opinion
In the surgery, use the features designed to protect patient privacy (e.g. curtains, door latches or red lights)
Avoid interruptions in the surgery (phone calls or unplanned interruptions from other professionals)
Encourage patients to express all their worries about the disease process (proactive communication)
Ask patients if they require more information about their disease
When doubts arise, facilitate to patients requesting a second opinion
Determine whether patients can access prescribed or recommended treatments
Make sure the health professional is correctly identified in the workplace
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At the first visit, explain the name and profession of the professional

Encourage patients to make suggestions or complaints in writing

You know who are the professionals of reference (nurse and family physician) and where you can meet them in the PHC
Specific ethical attitude items (only to score if have occurred)

Provide an environment for children that lets them express themselves freely in a relaxed way

Provide holistic health care and not only medical care to patients at the end of their lives

Offer patients the possibility of writing a living will as appropriate

Explain the consequences of carrying out a genetic analysis

Ensure confidentiality when giving a patient the results of a genetic analysis

Collect the reasons that lead patients to reject recommended preventive measures (e.g. stopping smoking, recommended vaccinations)

in the medical record

Explain clearly the inherent uncertainties of patient participation in research or clinical trials

Avoid conflicts of interest in a research or clinical study, which threaten patient trust

Allow patients to express concerns about participation in clinical trials

Offer patient the opportunity to abandon the clinical trial when they wish

Acknowledge the purpose of a research project

€10T ‘81 1oqUIDAON U0 B0J0I[qI] "YNOTIOIVH Ad LV.LISYAAINN ¥ /310'sjeunolpioyxo-eiduey//:dny woiy popeojumo



TERCER ARTICULO.

Tesis doctoral: Efectividad de las normas de ética en la prdctica clinica habitual 73



Tesis doctoral: Efectividad de las normas de ética en la prdctica clinica habitual

74



ARTICULO: “ETHICAL BEHAVIOUR IN CLINICAL PRACTICE: A
MULTIDIMENSIONAL RASCH ANALYSIS FROM A SURVEY OF
PRIMARY HEALTH CARE PROFESSIONALS OF BARCELONA
(CATALONIA, SPAIN)”.

Referencia bibliografica.

Gonzalez-de Paz L, Kostov B, Lépez-Pina JA, Zabalegui-Yarnoz A, Navarro-
Rubio MD, Sisé-Almirall A. Ethical behaviour in clinical practice: A
multidimensional Rasch Analysis from a survey of primary health care
professionals of Barcelona (Catalonia, Spain). Quality of Life Research. 2014
(en premsa). DOI:10.1007/s11136-014-0720-x

Resena.

Introduccion: La evaluacion de la practica de las normas de ética por los
profesionales requiere examinar las conductas especificas relacionadas con
cada norma.

Objetivo: Evaluar que percepcidén de practica de las conductas éticas tienen
los profesionales sanitarios de la atencion primaria de salud.

Métodos: Estudio transversal en una muestra de profesionales de atencion
primaria del area urbana de Barcelona (Catalufia, Espafa). Los datos fueron
recogidos con un instrumento (cuestionario) multidimensional previamente
validado y basado en la Carta de derechos y deberes de los ciudadanos en
relacion con la salud y la atencion sanitaria. Se examin6 la percepcion de
cumplimiento ético de las conductas y su grado de realizacion con un modelo
multidimensional de Rasch; posteriormente se analizaron diferencias entre
grupos de profesionales segun la percepcion de practica en funcion del sexo, la
profesion, el conocimiento de la carta y la edad.

Principales resultados y conclusiones: Participaron 452 profesionales de 56
centros de atencién primaria. El cumplimiento ético fue menor en las
dimensiones relacionadas con el respeto a la autonomia de los pacientes. Se
observaron diferencias en la percepcion de cumplimiento ético entre las
enfermeras respecto a la de los médicos de familia (p<0.01) y en los
profesionales con un conocimiento efectivo de la carta ética (P<0.05). La menor
puntuacion las conductas relacionadas con la autonomia del paciente y su

capacidad de decision ante opciones terapéuticas, sugiere que todavia persiste
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en los profesionales de la atencion primaria de salud actitudes paternalistas
con los pacientes. Asimismo, la sensibilidad ética en los equipos de salud

podria mejorar con una atencién multidisciplinar.
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Abstract

Purpose Normative ethics includes ethical behaviour
health care professionals should uphold in daily practice.
This study assessed the degree to which primary health
care (PHC) professionals endorse a set of ethical standards
from these norms.

Methods Health care professionals from an urban area
participated in a cross-sectional study. Data were collected
using an anonymous, self-administered questionnaire. We
examined the level of ethical endorsement of the items and
the ethical performance of health care professionals using a
Rasch multidimensional model. We analysed differences in
ethical performance between groups according to sex,
profession and knowledge of ethical norms.

Results A total of 452 Professionals from 56 PHC centres
participated. The level of ethical performance was lower in
items related to patient autonomy and respecting patient
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choices. The item estimate across all dimensions showed
that professionals found it most difficult to endorse
avoiding interruptions when seeing patients. We found
significant differences in two groups: nurses had greater
ethical performance than family physicians (p < 0.05), and
professionals who reported having effective knowledge of
ethical norms had a higher level of ethical performance
(p < 0.01).

Conclusions Paternalistic behaviour persists in PHC.
Lesser endorsement of items suggests that patient-centred
care and patient autonomy are not fully considered by
professionals. Ethical sensitivity could improve if patients
are cared for by multidisciplinary teams.

Keywords Primary health care - Professional ethics -
Codes of ethics - Rasch analysis

Introduction

Normative ethics in health care attempts to describe how
professionals ought to behave when treating patients [1, 2].
In health care professions, the source of ethical norms has
historically been enshrined in codes of ethics [3]. While the
ethical norms of the various health care professions refer to
almost the same values and commitments to patients, they
also characterize the ethical sensitivity of each profession
[4].

Since the 1950s, health care normative ethics has pro-
gressively incorporated the principle of autonomy to avoid
paternalistic and unethical authoritarian behaviour among
health care professionals. The patients’ will became crucial
when the first charter of patients’ rights was approved [5],
and subsequent ethical statements strengthened the
importance of respecting patients’ decision-making. These
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ethical precepts also affected health care policies, direc-
tives and professionals’ behaviour. Research into profes-
sional behaviour has distinguished between primary
outpatient care and secondary or acute hospital care [6-8].
In many countries, the primary health care (PHC) is
characterized by the multidisciplinary involvement of
health care teams, including family physicians, nurses and
social workers. PHC is often is the first place at which
patients present with an illness, and without referral from
another physician [9, 10]. The PHC centres provide an
easily accessible route to care. PHC professionals deal with
a wide range of physical, psychological and social prob-
lems, rather than specialists in any particular disease area.
This commitment to patient-centred care has meant that
studies of behaviour have focused on issues such as com-
munication with patients or dealing with social inequalities
[6, 11]. Despite the theoretical importance of ethical
norms, some studies have reported that their relevance to
professional behaviour is minimal, and other sources of
morality, such as social, individual and organizational
values, have a greater influence on professionals’ attitudes
[12, 13].

Self-reported questionnaires are the most widely used
quantitative method of studying ethical behaviour. The sum
of each individual item is normally used to provide an
aggregate score [14—16]. However, this means that infor-
mation from a specific item may be lost and ordinal vari-
ables from the items are transformed into a continuous
variable [17, 18].

The aim of this study was to examine PHC profession-
als’ ethical behaviour in daily practice using a reliable set
of items [19]. We used a robust method [20] that allowed
rigorous measurements to examine differences between
groups of health care professionals to be assessed.

Methods
Design

We carried out a cross-sectional study using a set of items
from a questionnaire which was previously studied and
internally validated [19].

Participants and data collection

The study was carried out in 56 PHC centres located in the
urban area of Barcelona (Catalonia, Spain), with an
assigned population of 1,377,352 in 2012 [21]. Family
physicians, MD residents, nurses and social workers were
invited to participate. The questionnaire was designed to be
completed online. Briefly, the data collection method was
that website forms were generated for each PHC centre
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included in the study. The supervisors of each PHC centre
sent an email to PHC professionals with the study infor-
mation sheet and a web link to the questionnaire attached.
Professionals who agreed to participate accessed the web
form and completed the questionnaire. Incomplete
responses were not accepted by the web form system,
ensuring that no missing data were found during the
analysis.

Questionnaire

The questionnaire was based on the charter of citizens’ rights
and obligations in relation to health and health care services
[22], which is similar to patient charters in other countries,
and has become a reference for health care institutions
throughout Catalonia. It had 24 general items, each
addressing a specific particular ethical action within the
professional—patient relationship. The structure of the con-
struction of this set of items was studied and reported pre-
viously [19]; it comprised five dimensions: “commitment to
users according to their health care needs” (1), “communi-
cation between professionals and users and professional
protection” (2), “use of information technology tools,
continuing training and use of computerized health care
records” (3), “self-identification of health care professionals
to users” (4) and “patients’ decisions after professional
communication” (5). Participants were asked to score each
item on a five-point scale (never, rarely, sometimes, very
often and always). The set of items is shown in Table 1.

Variables

Sociodemographic characteristics (sex, age) and profes-
sional category (family physician, nurse or social worker)
were collected. A question to choose one of four options to
describe knowledge of the charter of citizens’ rights was
added: No knowledge, Know the charter but not its con-
tents, Know the contents partially, Know the contents
totally. In the analysis, this variable was dichotomized to
show whether participants knew the contents of the charter
or not: categories one and two were represented as “no
effective knowledge” and categories three and four as
“effective knowledge”.

Analysis
Rasch analysis

The family of Rasch models transforms the ordinal data
from each item into continuous units (logits) [18]. In this
study, Rasch analysis provided two values: an estimate of
the endorsement of each item of all professionals and an
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Table 1 Ethical attitudes questionnaire for PHC professionals

Table 2 Characteristics of participants

Ethical attitudes items Characteristics of participants N =452

1. Provide more time to patients who need more health care Age (years)

2. Record social issues that may relate to diseases in the medical Mean (SD) 44.98 (9.80)
record Range 22-65

3. Avoid prejudices in professional practice (particularly with
minority or ethnic groups)

4. Ensure that the patient understands the health information given

5. Listen and be attentive to patients’ emotional expressions

6. Provide an environment for children that lets them express
themselves freely in a relaxed way

7. Provide holistic health care and not only medical care to
patients at the end of their lives

8. Provide clinical information in such a way that lets the patient
choose as freely as possible

9. Whenever there are two valid options, explain them to the
patient and let them express their opinion

10. Be careful about the clinical information given to patients’
relatives

11. When seeing patients, use the features designed to protect
patient privacy (e.g. curtains, door latches or red lights)

12. Avoid interruptions when seeing patients. (phone calls or
unplanned interruptions from other professionals)

13. Collect the reasons that lead patients to reject recommended
preventive measures (e.g. stopping smoking, recommended
vaccinations) in the medical record

14. Encourage patients to express all their worries about the
disease process (proactive communication)

15. Ask patients whether they require more information about their
disease

16. Inform patients of the possible consequences when choosing
therapy

17. When doubts arise, support patients’ request for a second
opinion

18. Determine whether patients can access prescribed or
recommended treatments

19. Make sure you are correctly identified in the workplace

20. Encourage patients to make suggestions or complaints in
writing

21. Offer patients the possibility of making contact using different
media (e-mail, internet...)

22. Explain to patients who their reference professionals are
(family physician and nurse)

23. Carry out regular continuing education and training programs

24. Use the shared databases of medical health records when
necessary

estimate of the self-reported ethical performance of each
professional—how well each participant adheres to ethical
behaviour. Rasch analysis first requires choosing the
appropriate Rasch model and secondly testing the data
goodness-of-fit to the model by assessment of: category
ordering, item fit, reliability and differential item func-
tioning (DIF) between groups. We used ConQuest® version

Length of health care work (years)

Mean (SD) 21.21 (13.63)
Gender

Male 92 (20.36 %)

Female 360 (79.64 %)

Professional category
Nurse 200 (44.25 %)

237 (52.43 %)

15 (3.32 %)

Degree of knowledge of the charter of citizens’ rights and obligations
in relation to health and health care services

58 (12.83 %)
125 (27.66 %)
212 (46.90 %)
57 (12.61 %)

Family physician

Social worker

No knowledge
Know but not its contents
Know its contents partially

Know its contents totally

3 software [23] to compute the Rasch analysis, and R
version 3.0.1 software [24] for the subsequent statistical
analysis.

The Rasch models

As we used a questionnaire with items with a five-point
scale, we tested the data fit to Rasch models for polytom-
ous responses. We used the multidimensional random
coefficients multinomial logit model (MRCML) [25, 26],
which is considered more appropriate if the questionnaires
comprise more than one dimension, the number of items in
each dimension is small, and the expected correlations
between the dimension are high [27]. A detailed descrip-
tion of the Rasch models is in “Appendix 1”.

Model fit

The data fit to a Rasch model can be tested against other
Rasch models because they are hierarchically related [27].
We assessed our hypothesized five-dimensional structure
versus the alternative of a one-dimensional structure. Data
fit was assessed by examining the difference between the
deviance (G%) [28], which follows a chi-square distribution
with degrees of freedom equal to the difference in the
number of parameters estimated. We also examined
indexes of goodness-of-fit, Akaike’s Information Criterion
(AIC) and Bayesian Information Criteria (BIC) [29], with
smaller numbers indicating better adjustment.
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Table 3 Fit comparison between different Rasch models

Number of dimensions Rasch model G? Change in the deviance p value Parameters estimated AIC BIC
1 Rating Scale model  25,454.66 <0.001 28 25,510.66  25,625.85
Partial Credit model 24,705.59  749.07 <0.001 92 24,889.59 25,268.05
5 Rating Scale model  25,077.73 376.94 <0.001 42 25,161.73  25,334.50
Partial Credit model 24,284.33 1,170.33 <0.001 106 24,496.33  24,932.38
Table 4 Item category frequencies (%)
Dimension Item Never Sometimes Normally Often Always
1 Commitment to patients according to their health 1 1(0.22 %) 4 (0.88 %) 74 (16.37 %) 239 (52.88 %) 134 (29.65 %)
care needs 2 3 (0.66 %) 43 (9.51 %) 122 (26.99 %) 188 (41.59 %) 96 (21.24 %)
3 12 (2.65 %) 9 (1.99 %) 76 (16.81 %) 203 (4491 %) 152 (33.63 %)
7 1 (0.22 %) 21 (4.65 %) 85 (18.81 %) 212 (46.9 %) 133 (29.42 %)
8 0 (0 %) 7 (1.55 %) 101 (22.35 %) 214 (47.35 %) 130 (28.76 %)
9 1 (0.22 %) 32 (7.08 %) 113 (25 %) 202 (44.69 %) 104 (23.01 %)
16 5 (1.11 %) 35 (774 %) 124 (27.43 %) 189 (41.81 %) 99 (21.9 %)
2 Communication between professionals and 4 0 (0 %) 5 (1.11 %) 67 (14.82 %) 223 (49.34 %) 157 (34.73 %)
patients and professional protection 5 0(0%) 2044 %) 66 (146 %) 220 (48.67 %) 164 (36.28 %)
2 (0.44 %) 13 (2.88 %) 102 (22.57 %) 205 (45.35 %) 130 (28.76 %)
10 0 (0 %) 6 (1.33 %) 97 (21.46 %) 208 (46.02 %) 141 (31.19 %)
11 1 (0.22 %) 8 (1.77 %) 67 (14.86 %) 168 (37.25 %) 207 (45.9 %)
12 27 (5.97 %) 126 (27.88 %) 170 (37.61 %) 116 (25.66 %) 13 (2.88 %)
14 0 (0 %) 10 221 %) 116 (25.66 %) 227 (50.22 %) 99 (21.9 %)
3 Use of information technology tools, continuing 13 4 (0.88 %) 20 (4.42 %) 85 (18.81 %) 177 (39.16 %) 166 (36.73 %)
training and use of computerized health care 21 26(.75%) 98 (21.68 %) 116 (25.66 %) 140 (30.97 %) 72 (15.93 %)
records 22 3(066%) 20 (442%) 89 (19.69 %) 159 (35.18 %) 181 (40.04 %)
23 2 (0.44 %) 34 (7.52 %) 128 (28.32 %) 167 (36.95 %) 121 (26.77 %)
24 6 (1.33 %) 19 (4.2 %) 65 (14.38 %) 177 (39.16 %) 185 (40.93 %)
4 Self-identification of health care professional to 19 43 (9.51 %) 60 (13.27 %) 56 (12.39 %) 70 (15.49 %) 223 (49.34 %)
patients 20 56 (12.39 %) 117 (25.88 %) 111 (24.56 %) 101 (22.35 %) 67 (14.82 %)
5 Patient decisions after professional communication 15 19 (4.2 %) 131 (28.98 %) 144 (31.86 %) 127 (28.1 %) 31 (6.86 %)
17 35 (7.74 %) 153 (33.85 %) 128 (28.32 %) 102 (22.57 %) 34 (7.52 %)
18 24 (5.31 %) 89 (19.69 %) 178 (39.38 %) 114 (25.22 %) 47 (10.4 %)

Category ordering

We studied the number of responses in each category and
the order of thresholds for each item [30] to assess the
effectiveness of the rating scale. If necessary, categories
were recoded according to the following criteria: (1) each
category of each item must be observed, (2) thresholds of
the categories—the point at which there is a probability of
50 % of a response being in one or another adjacent cat-
egory—should be ordered and advance monotonically by
category.
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Evaluation of item fit

In Rasch models, analysis of the item fit shows the discrepan-
cies between the data and the model [20] and serves to detect
measurement disturbances. We assessed the item fit using the
infit and outfit mean-square-error statistics outside a range of
0.6-1.4 [31]. Infit gives more importance to discrepancies when
professionals had an ethical performance closer to the param-
eter of item endorsement. Outfit provides data on unexpected
responses of professionals with high ethical performance, but
low endorsement of easy-to-endorse items, or vice versa.
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Table 5 Item location and fit statistics values for all 24 items

Dimension Average ethical Item  Ethical Professionals Error Outfit Infit 1 Ty T3
performance per Num endorsement who attained
dimension (SD) of items ethical
endorsement
1 Commitment to patients 0.998 (0.06) 1  —0.671 421 (93.14 %) 005 1.1 109 —325 —075 199
according to their health care 2 0.544 283 (62.61 %) 005 1.17 115 —1.18 04 242
needs 3 —0.155 384 (8496 %) 005 1.15 109 —1.81 —039 173
7 —0.042 364 (8053 %) 0.06 101 101 —1.81 —028 196
8  —047 410 (90.71 %) 006 078 08 —3.1 —031 2
9 0.325 312 (69.03 %) 0.05 097 096 —151 0.6 232
16 0.469 289 (6394 %) 0.05 092 093 —135 036 239
2 Communication between 1.143 (0.06) 4  —0.635 419 (92.70 %) 0.05 0.86 087 —3.04 —0.74 187
professionals and patients and 5 —0.886 425 (9403 %) 005 083 084 —3.63 —081 179
professional protection —0.025 373 (8252 %) 006 092 092 —219 —005 217
10 —0415 408 (90.27 %) 0.06 096 098 —3.03 —025 2.04
11 —0.587 417 (9226 %) 005 124 111 —246 —056 126
12 2.517 57(1261 %) 005 137 131 039 214 502
14 0.03 367 (81.19 %) 0.14 088 089 —257 003 2.63
3 Use of information technology ~ 0.642 (0.04) 13 —0.287 388 (85.84 %) 0.05 091 093 —1.63 —036 112
tools, continuing training and 21 0.897 166 (36.73 %) 0.12 1.07 1.08 —0.17 072 2.11
‘rffo(r’iscompmemed health care 2 —0343 393 (86.95 %) 005 09 092 —1.69 —03 096
23 0.079 323 (7146 %) 0.06 1.05 1.03 —144 0.4 155
24 —0.345 393 (8695 %) 0.04 1.07 106 —149 —052 096
4 Self-identification of health care  —0.001 (0.04) 19 —0.446 327(7235%) 004 13 115 —083 —045 —0.06
professional to patients 20 0.446 132 (2920 %) 0.04 092 092 —037 038 131
5 Patient decisions after —0.762 (0.05) 15 0.053 103 (2279 %) 004 1.01 101 —146 —0.18 1.79
professional communication 17 0.202 77 (17.04 %) 004 118 109 —106 003 163
18 —0.255 152 (33.63 %) 009 087 086 —191 —0.17 131

A parameter estimate in italics indicates that it is constrained for model identification

Differential item functioning

DIF occurs when respondents from different groups have
different probabilities of rating an item. If there is DIF, the
probability of a between-group response differs and the
overall estimate might be biased [32]. We assessed DIF in
groups according to: sex, type of profession and level of
knowledge of the charter of rights. An item was considered
to exhibit DIF if there was a difference of >0.5 logits
(equal to an odds ratio of 1.65) between groups [33].

Reliability/correlations/discrepancies

Reliability was viewed as an index of the accuracy of the
measures produced by the Rasch model [34]. Values with a
minimum of 0.7 in each of the dimensions were expected
to consider reliability as sufficient.

The degree of the relationships between the dimensions
was verified using the correlations-covariance matrix [27].
To illustrate the extent of variation of ethical performance

across all dimensions, we applied a discrepancy index (DI)
to the ethical performance values of each participant. The
threshold for a discrepant case was set at DI = 0.5 [27]. A
detail of the formula is shown in “Appendix 1”.

Ethical performance of professionals and ethical
endorsement of items

Once the data were shown to fit the Rasch model, profes-
sionals’ ethical performance was assessed using a Wright
map [20]. The left side of the map shows professionals’
self-reported ethical performance level, from less, at the
bottom to more, at the top. The right side displays the items
from the least difficult to endorse, at the bottom, to the
most difficult, at the top. If professionals and items have
the same position, we expect that they would achieve the
behaviour of the item. Finally, we examined the mean
ethical endorsement per each dimension with the percent-
age of professionals who attained it.
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Differences between groups

Differences between ethical performance across all
dimensions and groups of participants according to sex, age
(we categorized four groups according to quartiles), pro-
fessional category (family physician or nurse) and knowl-
edge of the charter of rights (“no effective knowledge” and
“effective knowledge”) were examined with a MANOVA
test for comparing the averages of each dimension using a
set of plausible values of professionals’ ethical perfor-
mance [35].

Ethical considerations

The appropriate ethics committees of the study centres
reviewed the study protocol (Reference numbers: 6263 and
P11/21). Ethical directives of the Helsinki Statement and
local laws were respected. Data collection was anonymous.
Voluntary completion and submission of the questionnaire
was guaranteed and implied consent to participate in the
study.

Results
Participants

Of the 1,941 potential participants from 56 PHC centres,
we received a total of 452 (23.28 %) completed ques-
tionnaires. The results of the descriptive analysis are
shown in Table 2: 183 (40.49 %) professionals reported
having no effective knowledge of the charter of rights
and 269 (59.51 %) reported having effective knowledge.
Of the participants, 360 (79.64 %) were females, 200
(44.25 %) were nurses, and 237 (52.43 %) PHC
physicians.

Model selection and category ordering

Table 3 shows the data-to-model fit. On the basis of a
comparison of Gz, AIC and BIC, the data best fitted into
the five-dimension PCM than other models, and therefore,
this model was selected.

The frequency distribution of the responses (Table 4)
showed that the lowest category (never) was not
observed in five items, and seven items of the adjacent
category (sometimes) had <10 observations. To avoid
imprecision in the step calibrations, we collapsed the
lower categories (never/sometimes) into one in all items,
without affecting the meaning of the original rating
scale.
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Table 6 Conditional covariance/correlation matrix

Dimension 1 2 3 4 5

1. Commitment to patients 1.360 0.771 0.501 1.019
according to their health

care needs

2. Communication between  0.900 0.883 0.649 1.181
professionals and patients

and professional protection

3. Use of information 0.747 0.808 0.524 0.717
technology tools,

continuing training and use

of computerized health

care records
4. Self-identification of

health care professional to
patients

0.525 0.642 0.757 0.565

5. Patient decisions after 0.767 0.840 0.746 0.635
professional

communication
1.428
0.857

1.599
0.872

0.747 0.640
0.774 0.652

1.235
0.788

Variance
Reliability

Values below the diagonal are correlations and values above are
covariances

Item fit and DIF analysis

Table 5 shows the ethical endorsement of each item and fit
indices. Item 12 was the most difficult to endorse (2.517
logits), and all other items were close to zero logits. The
range of infit and outfit indices was between 0.78 and 1.37,
indicating that there were no unexpected deviations from
the model. The threshold values (represented by letter T in
Table 5) were ordered and increased monotonically by
category. In the DIF study, the subgroup of social workers
was not considered due to the low sample size (n = 15).
There were no significant differences between groups
(>0.5 logits) and therefore no significant DIF for any item.
These indicators showed that the data fitted the selected
Rasch model well.

Reliability/correlations/discrepancies

The reliability of each dimension ranged from 0.652 to
0.872 (Table 6) and was considered sufficient for effective
measurement. The correlation values were moderate-to-
strong (0.52-0.90) and showed that the five-dimension
model gave more precise estimates than a one-dimension
model. The correlations were higher between dimension
one and two (0.90), which shared 81 % of the variance.

The percentage of discrepant cases between dimensions
(DI) was 67.03 %. This indicated that each dimension was
providing slightly different information and therefore
applying a model with only one dimension would lead to a
loss of information.
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Fig. 1 Multidimensional [easure Di sion
Wright map. Each “X” .
(logits) -—==—==mmecccc e e e e e e e e ————————
represents 4.6 cases. 1 2 3 4 5 Items
Dimensions: / commitment to | _______
patients according to their 5 [ [ [ I I |
health care needs. 2 | | | | | |
communication between | | | | | |
professionals and patients and | ¥ | | | |
professional protection. 3 use of | | | | | |
information technology tools, Xl | | | | |
continuing training and use of 4 Xl | | | | |
computerized health care [ Xl I | | |
records. 4 self-identification of Xl Xl ! ! | |
health care professional to X| XI I I I |
patients. 5 patient decisions Xl Xk I I I |
after professional 3 Xl XXX | I I I !
A XX | XXX | | | | I
communication XX | XK | x| I (12 |
XXX | KKXX | X| [ I |
KEKEX| KKXX| X| | | |
2 KA | XA | K| | Xl |
XKXX| KXKEX| XXX | X| | |
KK XK XK x| b |
KEKEX| KHXKXK | KHXKXK | XX| X| |
K| HHHKEE | HHHHEK | HEEX | Xl |
1 KEKKKKK | KEKKKK | XHEXHKK | XXX | XX| |
KEXKXK | KEXHKK | XEXEKKXK | KEXKXK | XXX |21 |
KEKKXKK | KAKHK | KHHEXHKK | KRXKEK | XXX | |
KKK | KEKKKK | KAXHEKAKE | KEKKAKH | XXX|2 16 20 |
KAXXK | KAXKK | KXXKAKKKK | KXXKAXK | XXXX|9 |
KEKEKK | KEKE |  KEXKEKY | XEXKEKEKAXHA | KXXXX |14 15 17 23 |
0 MK | WA MOOOOON| XRGDON| WIHHKH|3 6 7 |
KAKXH | HEHKK | KEXKKAKKEKAEKEKK | XEXEKXX([13 18 22 24 |
K| HHK | M| MOOOOOGOI| X8 10 19 |
XXX | b q| KEK | EXHXXEKX | KXXXXX[1 4 11 |
XX XX| XX p.o:0.0.0.0.41 XXXXXX|5 |
-1 x| b4 b4 s e el K| |
x| x| | XXX | KHXEXK | |
| | | pod| KEKKK | |
| | | X| KEXKXK | |
| Xl | | XXX |
-2 | | | | p:9:9:9.9.4| |
| | | | KEX| |
| | | | XX| |
| | | | XX| |
| | | | 4| |
-3 | | | | X I
| | | | Xl |
| | | | | I
I | | | | |
| | | | | |
| | | | | |
-4 | | | | | |

Professionals’ ethical performance and endorsement
of items

The Wright map (Fig. 1) showed a relatively higher posi-
tion of the first three dimensions compared to the fourth
and fifth, suggesting that professionals had a different level
of ethical performance according to the dimension.
Endorsement to items across all dimensions was relatively

concentrated around the zero logits mark, except for a few
items, indicating that most items had a similar level of
endorsement. The most difficult to endorse item was item
12 (“Avoid interruptions when seeing patients ...”"), where
<20 % of professionals had sufficient endorsement
(12.61 %). In addition, items 15, 17, 18, 20 and 21 had a
low level of ethical performance compared to the mean
endorsement for each dimension.
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Table 7 Mean ethical performance differences by sub-group of professionals across the multivariate distribution of all five dimensions

Group and sub-group MANOVA test p value
Mean level and standard deviation of ethical performance on each dimension
D1 (SD) D2 (SD) D3 (SD) D4 (SD) D5 (SD)
Gender
Female (n = 360) 0.974 (1.18) 1.123 (1.25) 0.645 (0.84) 0.038 (0.76) —0.782 (1.08) 0.287
Male (n = 92) 0.975 (1.09) 1.043 (1.23) 0.548 (0.87) —0.072 (0.80) —0.736 (1.03)
Age
22-36 (n = 112) 0.905 (1.21) 1.056 (1.26) 0.603 (0.89) 0.024 (0.78) —0.804 (1.05) 0.623
3743 (n = 109) 1.115 (1.14) 1.217 (1.22) 0.705 (0.82) 0.024 (0.77) —0.683 (1.02)
44-52 (n = 106) 0.942 (1.11) 0.985 (1.21) 0.593 (0.84) —0.051 (0.74) —0.901 (1.08)
53-65 (n = 125) 0.942 (1.19) 1.159 (1.28) 0.604 (0.85) 0.057 (0.78) —0.715 (1.11)
Profession
Family physician (n = 237) 0.764 (1.06) 0.846 (1.17) 0.500 (0.83) —0.075 (0.77) —0.950 (1.03) 0.004
Nurse (n = 200) 1.177 (1.25) 1.364 (1.28) 0.748 (0.86) 0.108 (0.78) —0.607 (1.09)
Level of knowledge
No knowledge (n = 183) 0.804 (1.16) 0.885 (1.21) 0.462 (0.79) —0.114 (0.77) —0.987 (1.02) 0.014
Knowledge (n = 269) 1.090 (1.16) 1.257 (1.25) 0.736 (0.87) 0.104 (0.75) —0.627 (1.08)

Significant values of the Wilk’s test statistic are shown in italics

Differences between groups

The subgroup of social workers (n = 15) was excluded due
to the small sample size. According to our results on
Table 7, self-reported ethical performance of PHC nurses
was higher than that of PHC physicians (p < 0.01), and
professionals who reported knowing the norms of The
charter had greater endorsement than those who did not
(p <0.05).

Discussion

Our results showed that professionals had less ethical
endorsement of behaviours related to adopting new strat-
egies in clinical management and to patients’ wishes,
providing a viewpoint of professionals’ understanding of
the principle of autonomy. Likewise, we found that
knowledge of The charter of citizens influenced the self-
reports of ethical performance of professionals and that
there were differences in ethical endorsement between
professions: nurses and family physicians. The results
provided evidence of the substantive and structural validity
of the self-administered questionnaire used [36].

Ethical endorsement was acceptable in items related to
more socially accepted and historically established
behaviours. Professionals reported that they respected
behaviours related to commitment to the patients’ health
care needs: listening, providing holistic care from the
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clinical point of view and comforting patients did not
present major moral conflicts. In contrast, ethical
endorsement was lower in dimensions with items reflecting
non-traditional health care relationships. Our results
showed that PHC professionals viewed themselves as low
performers of behaviours such as facilitating a second
opinion or allowing patients making suggestions and
complaints. This finding suggests that paternalism persists
in PHC professionals and therefore contradicts the evi-
dence that reports the opposite [6, 37, 38]. In PHC,
empowering, moving towards professional-patient part-
nerships and rejecting paternalistic, old-fashioned behav-
iours are essential to adequate patient health care [39-42].
We believe that these results show the real status of the
professionals’ level of practice with respect to act accord-
ing the ethical norms and patients’ wishes.

The item most difficult to endorse, with more responses
at lower categories of the scale, was related to interruptions
when seeing patients. As professionals who participated
were not working in emergency departments, ordinarily
these interruptions in PHC are caused by interference in
consultations, such as inter-professional consultations or
phone calls. These interruptions dramatically hinder the
professional—patient relationship and cause ethical distress,
mistakes and loss of patient adherence to treatment [43].
Specific policies to reduce this interference and ensure the
patient consultation is put before other professional tasks
would require more self-ethical instruction and follow-up
at the institutional level [44, 45].
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The higher level of ethical performance of professionals
who reported effective knowledge of the charter of rights is
line with previous findings [19, 46, 47]. As the prestige of
the health care professions is grounded in the commitment
to their normative ethics [48], the lack of methods to assess
respect for these standards in everyday clinical practice is
somewhat paradoxical.

The differences found between nurses and PHC physi-
cians in this study might constitute empirical evidence of
the theoretical differences between the two professions.
According to Weaver [4], the ethical sensitivity of nurses is
focused mainly on patient relationships, and therefore, the
nurses would have felt more comfortable with these items
than family physicians. The greater ethical performance of
nurses compared to physicians might support the idea that
multidisciplinary PHC teams provide effective, integrated
health care with greater ethical sensitivity towards patients
[49-52].

Limitations

As we assessed the opinion of the ethical behaviour in a
sample of professionals of Barcelona (Catalonia, Spain),
additional social, cultural and legal factors might influence
the professional’s opinion. Therefore, part of the conclu-
sions of this study may not be generalizable; results sug-
gest further studies with an international population
sample using reliable questionnaires in different languages
using similar methods. As the study was voluntary, we
cannot determine why professionals declined to partici-
pate. However, while the low response rate was important,
the size of the sample suggests the results are reliable.
Ethical performance was self-reported, and the clinical
reality could only be provided by third party observers,
which would not be feasible given the issues we exam-
ined. We did not assess the data fit to a within-item
multidimensional model—where items would share more
than one dimension, which was the case of items from the
first and second dimensions where items shared a high
amount of variance. This analysis would require further
studies. We believe that the estimates obtained in the
analysis are robust and present a reliable picture of ethical
behaviour in practice.

Conclusions

Professionals showed a high level of ethical performance
with respect to issues such as listening, compassion and
protecting the patient. However, other issues, such as
promoting patients’ wishes and patient self-management,
suggest that paternalism persists in health care

professionals. Ethical performance could improve if pro-
fessionals acknowledge ethical norms and if care were
provided by a multidisciplinary team. The methods used in
the study were effective and consistent. Future studies to
assess specific interventions and clarify how ethical
behaviour might be improved in daily practice are
warranted.
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Appendix 1: Rasch models formulae

The Rating Scale Model (RSM)

exp zx: [9” —0; — ‘cj}
Jj=0
m k

S exp [0~ 0, 5]
k=0  j=0

Thix =

On ethical behaviour latent trait continuum, 7,;, is the
probability of professional n to score category x of item i;
0, is professionals ethicality, and o; represents the extent
of professional’s ethical endorsement for item i. Catego-
ries are ordered from O to m, and the t; are the rating
scale structure parameters (e.g. thresholds) and represent
the points on the continuum of behaviour in clinical
practice, where adjacent categories are equally probable
[23].

The Partial Credit Model (PCM)

exp - [0, — 3]
j=0

Thix =

X
Sexp Y [0, —
=0  j=0

T.ix 18 the probability of professional n to score category
x of item i ;. 0, is ethicality of professional n, and J;
represents the extent of professional’s ethical endorsement
for item i with a j particular thresholds from item catego-
ries. Thus, the PCM allows each item to vary its number of
categories an estimate the probability of the threshold for
each item instead that all entirely [28].
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Multidimensional Random Coefficients Multinomial
Logit Model (MRCML)

P(Xn; 6|0n) = P [x;l(/Bon _Aé)]
> exp[z, (B0, — Ad)]
zeQ

The MRCML assumes that a set of dimensions determines
ethical endorsement. In the formula, the position of the
professionals n in each dimension is described by the
D x 1 column vector 0,, = (0,1, 0,5, 0,,p), 0 is the vector
of ethical endorsement corresponding to each dimension,
and (2 is the set of all possible response vectors. Z denotes a
vector coming from the full set of response vectors, while
x,, denotes the vector of interest. Matrices A and B are
known as the design and scoring matrices, respectively.
Scoring matrix B allows the description of the score that is
assigned to each response category k on each of the
D component ethical behaviour latent traits. Design matrix
A is used to specify the linear combinations of the
D component parameters 6 to describe the ethical perfor-
mance to each item [27].

The discrepancy index (DI) formulation

D;

DL, =) (

d=1

0—0,)°

where D is the number of dimensions, n the number of

professionals, 0 the endorsement of each item in a given
dimension and 0 the mean estimate of endorsement across
all dimensions. The percentage of PHC professionals
showing discrepant measures between dimensions would
show how each dimension was providing differing infor-
mation on ethical performance [27].
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Resena.

Objetivo. Analizar el marco asistencial de la atencién primaria de salud desde
la perspectiva de la ética, y comparar las caracteristicas de éste ambito en las

relaciones de los profesionales con los pacientes.

Conclusiones. Las particularidades de la atencién primaria de salud han de
tenerse en cuenta para realizar analisis éticos que valoren la relacion de los
profesionales sanitarios con los ciudadanos. El método de deliberacion y la
toma de decisiones que se propone se ubican en el marco conceptual de la
democracia participativa. Este método de deliberacidon puede contribuir a
esclarecer los interrogantes que se presentan a médicos y enfermeras en su

practica asistencial diaria.
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Resumen El modelo de toma de decisiones éticas en el area de atencion primaria difiere
de otras areas asistenciales. Desde la perspectiva ética es relevante incorporar estas par-
ticularidades al método de deliberacion. El presente articulo justifica la necesidad de
un procedimiento de deliberacion ética propio para la atencion primaria y realiza una
propuesta metodologica. Este proceso de decision es flexible y requiere un sistema de salud
participativo. Esta propuesta tiene la finalidad de facilitar la adquisicion de responsabili-
dad sobre la salud personal y colectiva, e implica a profesionales y ciudadanos de igual
manera.

© 2012 Sociedad Espanola de Médicos de Atencion Primaria (SEMERGEN). Publicado por Elsevier
Espafa, S.L. Todos los derechos reservados.

Clinical bioethics for primary health care

Abstract The clinical decision making process with ethical implications in the area of primary
healthcare differs from other healthcare areas. From the ethical perspective it is important
to include these issues in the decision making model. This dissertation explains the need for
a process of bioethical deliberation for Primary Healthcare, as well as proposing a method
for doing so. The decision process method, adapted to this healthcare area, is flexible and
requires a more participative Healthcare System. This proposal involves professionals and the
patient population equally, is intended to facilitate the acquisition of responsibility for personal
and community health.

© 2012 Sociedad Espafola de Médicos de Atencion Primaria (SEMERGEN). Published by Elsevier
Espafa, S.L. All rights reserved.

Introduccion

La bioética clinica es el estudio interdisciplinario orientado
a la toma de decisiones éticas de los problemas planteados a
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los diferentes sistemas éticos'. Como ética aplicada se cen-
tra en los actos de las personas que tienen el objetivo de
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curar o guarecer. Desde una perspectiva profesional busca
esclarecer las consecuencias de las acciones que ocurren en
la interaccion entre pacientes, profesionales y el sistema
sanitario. Desde su aparicién en los anos sesenta la bioética
clinica ha contribuido a aproximar los principios y normas
generales de la ética a la realidad de las consultas. Para estu-
diar las decisiones se analiza cada caso, se tiene en cuenta
el sistema moral en el que acontece el problema y se uti-
liza el razonamiento argumentativo’. A modo de resumen en
la tabla 1 se encuentran definidos algunos de los conceptos
mas relevantes.

Una de las caracteristicas que define a los sistemas sani-
tarios actuales es la diversidad de marcos asistenciales. Son
ejemplos el hospital, la atencion primaria o los servicios
sociosanitarios. Aunque los principios y las normas de la
ética biomédica son generales, cada marco asistencial tiene
unas caracteristicas propias que caracterizan las relaciones
interpersonales entre profesionales y pacientes. Asimismo
cada uno tiene unos objetivos asistenciales que determi-
nan la intervencién sanitaria se realiza®. Por este motivo,
el analisis pormenorizado es necesario para establecer qué
actitudes éticas son las mas adecuadas en los profesionales
y en los pacientes.

Tradicionalmente el marco asistencial que ha contribuido
con mas ejemplos a la bioética clinica ha sido el hospital®.
En este marco se ha descrito que el enfermo se halla en un
medio despersonalizado, toma contacto con muchos profe-
sionales y se le practican pruebas técnicamente complejas’.
El modelo hospitalario tiende a crear departamentos
de especialidades médicas centradas en una sola enferme-
dad o proceso. Es habitual que las fuentes de dilemas éticos
se circunscriban a conflictos que comprometen los principios
de autonomia y beneficencia®. Historicamente la contribu-
cion de la bioética clinica en este entorno ha enfatizado el
valor de la dignidad de la persona enferma.

Un marco asistencial que habitualmente se ha diferen-
ciado del hospital es la atencion primaria de salud (AP).
La actividad asistencial en la AP es muy amplia, no cir-
cunscrita a una sola enfermedad o sistema organico, y se
caracteriza por el seguimiento de la salud del paciente
en un sentido general. Los pacientes que se visitan en los
centros de AP habitualmente poseen una autonomia muy
elevada y su continuum vital de salud no se halla interrum-
pido de manera abrupta, tal como pasa tras un ingreso en
el hospital®. Se ha descrito que en AP los profesionales tie-
nen una mejor predisposicion a evitar el reduccionismo del
tratamiento por enfermedad’. En particular, el valor que
se concede a las cuestiones relacionadas con la justicia
social, el derecho a la asistencia universal o a la partici-
pacion de la comunidad en la salud, es mayor que otros
contextos asistenciales®. El enfoque de la salud comunita-
ria que posee la AP busca mejorar la salud de las personas
mediante actividades de promocion de la salud llevadas a
cabo dentro y fuera de los centros sanitarios’. La preven-
cion de la enfermedad y la mejora de la salud se concreta en
actividades, como la promocion del cambio de habitos rela-
cionados con el estilo de vida'®. Otra caracteristica Unica
en AP es la voluntariedad con la que los ciudadanos pueden
acudir a los servicios, las propuestas de seguimiento y pre-
vencion no dejan de ser una cuestion de eleccion para el
paciente.

La singularidad del marco asistencial de AP ha sido refe-
rida en diversas ocasiones>*'", sin embargo, el analisis
diferenciado desde la bioética clinica no ha sido amplia-
mente elaborado. El presente articulo examina la definicion
y el modelo de salud de la AP en relacion con las carac-
teristicas de la AP. El objetivo es hacer una propuesta
dialdégica que facilite el debate bioético y ayude a inter-
pretar la realidad desde la particularidad de este marco
asistencial.

Tabla 1 Definiciones de conceptos éticos

Concepto/término Definiciones de conceptos éticos

Etica Reflexion critica y racional acerca de la moral establecida. En el ambito sanitario la practica
ética es la que ha sido sometida a deliberacion previa y se puede fundamentar o justificar el
porqué de la actitud

Moral Conjunto de practicas, actitudes y valores que caracterizan a una persona, colectivo
o comunidad

Dilema ético Conjetura moral que surge cuando una persona, grupo o colectivo con diferente moral se

plantea si la practica habitual (la moral) es valida en ese caso

Segln D. Gracia es un proceso para la toma de decisiones que pondera los factores que
intervienen en una situacion concreta, a fin de buscar su solucion 6ptima y menos lesiva
Parte de la ética moral que trata de los deberes. También se le denomina ética normativa. Es
conocida por los codigos de ética profesionales (o deontoldgicos)

Conocimiento reflexivo de la moral de uno mismo o de la comunidad a la que pertenece. El
grado de conciencia moral de un marco asistencial determina su capacidad dialdgica. La
conciencia moral es la reserva de la ética una vez ha finalizado la deliberacion ética

Etica civica que tiene por objetivo facilitar que ciudadanos, profesiones e instituciones
sanitarias puedan llegar a consensos importantes en la resolucion de problemas de salud que
les atanen

Ambito o area de la asistencia sanitaria que posee una manera particular de abordar los
problemas de salud, de enmarcar la relacion interpersonal entre pacientes y profesionales

y un modelo de vinculacion a la comunidad

Deliberacion ética
Deontologia profesional

Conciencia moral

Democracia participativa

Marco asistencial
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Equidad e igualdad en atencion primaria

Los conceptos de equidad, igualdad y justicia social son
sustantivos en la definicion de AP’. Algunas de las formas
que toman en la practica estos atributos son el derecho a la
prestacion sanitaria y la implicacion de los agentes sanitarios
en la comunidad. El objetivo que persiguen es disminuir las
diferencias sociales relacionadas con la salud®. En la prac-
tica, el resultado se puede apreciar en los indicadores de
bienestar: los paises que han implementado sistemas de AP
han logrado reducir la marginacion y mejorar la situacion de
los colectivos mas desfavorecidos'>'®. Cualquier estrategia
de cambio que pueda comprometer las anteriores premi-
sas puede poner en riesgo la razén de ser del mismo marco
asistencial. Un ejemplo que pone de relieve la magnitud de
estos valores es la tension que se genera en los paises con
sistemas de AP desarrollados el cambio de las estrategias
politicas de la gestion de la AP o establecer cuotas de pago
por el uso de los servicios sanitarios caracteristicos de la
AP™,

En la practica diaria el profesional se encuentra con
frecuencia en situaciones relacionadas con el principio de
justicia: la demanda de acceso a servicios, a tratamientos
o la necesidad de continuidad en la asistencia. En las situa-
ciones que implican la equidad y la igualdad, el profesional
ha de calibrar rapidamente las necesidades y las consecuen-
cias, y contrastarlas con la eficiencia de la intervencion'® 4,
Encontrar respuesta a estas cuestiones requiere aproximarse
a la persona que consulta teniendo en cuenta todos estos
condicionantes sociales de la salud.

Si bien es cierto que la justicia es un principio igualmente
exigible a todos y cada uno de los marcos asistenciales,
en AP la continuidad en la relacion y la vinculacion de
los profesionales con la comunidad para la que trabajan
el contenido de este valor es mayor y mas rico en mati-
ces particulares. Por este motivo obviar la dimension de la
Justicia social pone en riesgo el valor intrinseco del marco
asistencial.

Multidisciplinariedad y participacion

La transversalidad del objetivo de salud en AP lleva a una
mayor necesidad de colaboracién entre cada una de las pro-
fesiones sanitarias'®. Las propuestas que abordan el modelo
de colaboracion entre los profesionales coinciden en evi-
tar sistemas de gestion excesivamente jerarquizados (como
sucede en el hospital) o con una marcada division entre los
diferentes estamentos profesionales (médicos de familia,
enfermeras, trabajo social, etc.). Una estrategia de gestion
acorde con la vision asistencial puede ser establecer puentes
de dialogo entre los profesionales. El objetivo es incremen-
tar la participacion de cada profesion sanitaria sin caer en
el relativismo profesional®'®. Lejos de impedir liderazgos,
la participacion implica a los profesionales en una dinamica
comun.

Por coherencia, esta estrategia deberia extenderse tam-
bién a los ciudadanos: buscando sistemas para incrementar
la participacion de la comunidad en las cuestiones que
atanen a la salud y asi incrementar la responsabilidad por
el cuidado de la salud.

Relacion interpersonal en atenciéon primaria

En AP la relacion interpersonal se caracteriza por la con-
tinuidad de la relacion profesional-paciente a lo largo del
tiempo'". Se ha senalado que los pacientes viven esta rela-
cién como de amistad mas que de ayuda. Este sentimiento
de igualdad y reciprocidad indica la alta percepcion de auto-
nomia que tienen los pacientes que utilizan estos servicios.
Cuando el profesional de AP trata a una persona se ve
obligado a modular el grado de acompanamiento que cada
paciente requiere a lo largo de su continuum vital, segun
los problemas de salud que vaya teniendo. Un matiz que
ya proponen algunas cartas éticas es sustituir el término
paciente por el de ciudadano'®. Este concepto no es exclu-
yente, implica la igualdad, la equidad, la solidaridad y el
ejercicio de responsabilidad del paciente con su salud y con
el servicio que utiliza.

Deliberacion ética en el marco asistencial
de atencién primaria

Las caracteristicas sefaladas anteriormente, resumidas en
la tabla 2, sugieren que es necesario esbozar un modelo
dialdgico particular para el area de AP. Puesto que en la deli-
beracién ética de este contexto las cuestiones relacionadas
con la justicia social implican a muchos actores, puede ser
valido el modelo basado en la democracia deliberativa'’.
La deliberacion es una propiedad de la reflexion ética. Se
caracteriza por la prudencia, indaga antes de asumir cual-
quier premisa y mantiene una distancia prudencial entre las
partes y el problema. En la deliberacion ética el esclareci-
miento debe realizarse de manera unanimey por consenso'®.
Este método de didlogo no oculta las responsabilidades de
ninglin agente y evita los relativismos morales. El resultado
esperado después de llevar a cabo este proceso es la toma de
conciencia y cambios en la actitud personal. La integracion
del método deliberativo en el proyecto de democracia par-
ticipativa pone en valor la responsabilidad del cuidado de la
salud y desestima la actitud paternalista. El efecto preten-
dido es la transicion de una cultura sanitaria basada en lo
moral a una asentada en la reflexion ética y de excelencia.

El modelo de debate bioético en AP puede integrar
elementos utilizados habitualmente en el debate bioético.
Entre otros, los 4 principios bioéticos enunciados por
Beauchamp y Childress'. Aunque su utilizacion de los
principios es habitual en la bioética clinica, en AP para la
resolucion de dilemas su papel es complementario. Uno de
los inconvenientes que presentan es la poca concrecion a la
que se llega cuando se trata de discernir la mejor decision
para la comunidad. En respuesta a este problema algunos
autores han sugerido que la ética en el marco de AP ha
de ser de corte utilitarista. Este tipo de ética promueve
maximizar el bien comln mediante acciones que beneficien
al maximo nimero de personas?®. Sin embargo, para el
profesional de AP tener una ética para las decisiones en
consulta y otra para las decisiones colectivas puede llevar
al conflicto moral: la doble normativa afecta la integridad
moral y es una forma de dualismo incoherente?'.

Entre las normas validas que pueden integrarse en el
modelo de diadlogo se hallan los cddigos y cartas éti-
cas de cada profesion. Estas directivas forman parte
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Tabla 2 Ideas clave

Ideas clave

Los principios de la ética biomédica son validos siempre que exista una relacion terapéutica entre un profesional y un
paciente, sin embargo la interpretacion de estos puede diferir seglin el marco asistencial

El proceso de deliberacion ética en atencion primaria requiere tener en cuenta las caracteristicas de este ambito: la
multidisciplinariedad, la relacion de los profesionales con las personas que se visitan, la vinculacion con la comunidad y el

valor de la justicia social

La toma de decisiones éticas en atencion primaria ha de tener en cuenta a todos los agentes a los que pueden afectar las
decisiones, tanto cuando se dan en la relacion profesional-paciente, como cuando repercuten en el funcionamiento de la

comunidad

Un método para la deliberacion util en atencion primaria es la propuesta de democracia participativa aplicada al ambito

de la salud

Es importante conocer la ética que guia las acciones para poder implicar a profesionales y a pacientes en una dinamica

comun que conduzca al consenso

de la ética normativa o deontologica. El valor que
aportan es delimitar la responsabilidad de los profe-
sionales y su aportacion a la sociedad. Sin embargo,
en un contexto de deliberacion colectiva y multidisci-
plinaria, su caracter uniprofesional merma la utilidad.
En AP los profesionales han de alinearse dentro de
un mismo esquema normativo, superando las fronteras
establecidas por el esquema de estamentos profesiona-
les.

La propuesta dialogica en AP puede recurrir a todas las
éticas validas con la condicion de no renunciar a los prin-
cipios y al modelo de salud que la AP promueve. Ante
el conflicto, la comprension del significado del marco de
AP es fundamental para aportar coherencia a las decisio-
nes.

Conclusiones

En AP las caracteristicas de los pacientes que se visitan y
la gran accesibilidad de la poblacion al servicio requieren
un analisis ético propio acorde con esta realidad clinica. El
contenido ético de la deliberacion ética ha de considerar la
aproximacion social y comunitaria. Adoptar esta vision con-
lleva asumir decisiones que tienen que ver con el principio
de justicia social. Para ello, se ha de tener en cuenta que
una actitud implica de igual manera el derecho a la asisten-
cia y la exigencia del cuidado de la salud propia. Por este
motivo, cualquier decision requiere la participacion ciuda-
danay de la proactividad de los profesionales. El método de
deliberacién y la toma de decisiones en un sistema de demo-
cracia participativa se ajusta a los valores y vision que tiene
la AP. Asimismo es aconsejable no prescindir del conjunto
de métodos validos.

Concretar y profundizar en las particularidades de la AP
puede ser de ayuda para esclarecer los interrogantes que
se presentan a los profesionales en practica asistencial dia-
ria.
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Introduccion

Los conflictos de intereses (Cl) en investigacion clinica
son un conjunto de condiciones que llevan al profesio-
nal a reemplazar su mision principal como clinico por
otra secundaria’?. Cuando se dan los ClI el médico induce
a los pacientes a realizar acciones en las que prima el
interés propio antes que el tratamiento de su salud®. Algu-
nos ejemplos que empujan a los profesionales a tener
este comportamiento son el recibir ingresos econémicos
extra o el aumento de prestigio*. Asimismo, los pacientes
también pueden tener otros intereses que no la preo-
cupacion por su su salud. Los ClI son inseparables de la
condicion humana, nunca existe una sola motivacion para
hacer las cosas®. Sin embargo, en el ambito clinico, es
necesario identificar los Cl y resolverlos para proteger
la confianza que los pacientes tienen depositada en el
facultativo y mantener la profesionalidad de la relacion
terapéutica’.

En investigacion biomédica se han descrito mdltiples
focos de CI*. Desde el promotor de la investigacion hasta
los editores de revistas cientificas que publican los resul-
tados, tienen que afrontar este tipo de problemas. En el
ambito clinico, el foco principal de Cl emerge en el momento
de proponer la participacion del paciente en el estudio.
Las normas de buena practica clinica enfatizan que el pro-
ceso de consentimiento informado asegura la eticidad del
procedimiento®”’. El paciente debe poder decidir con total
libertad si toma parte en el estudio o no, para ello debe
poder evaluar con absoluta conciencia y conocimiento la
informacion relevante del estudio®®. Si bien la normativa
no deja resquicio en lo que respecta a comunicar la infor-
macion que atafe a los riesgos para la salud relacionados
con participacion en el estudio clinico, no es tan claro qué
informacion debe conocer el paciente en lo que se refiere a
los posibles Cl de los investigadores que les proponen parti-
cipar.

El problema de los Cl entre investigadores y pacientes
adquiere mayor importancia en areas clinicas donde la rela-
cién terapéutica la relacion de confianza del profesional
con el paciente, la cercania, la accesibilidad al servicio y
el trato cordial y continuo a lo largo de la vida es una
realidad, tal es el caso de la atencion primaria de salud
(AP)%1°, Por este motivo se ha llegado a considerar que
los centros de AP son organizaciones que estan a caballo
entre lo social y la atencion sanitaria''. Este lazo con la
responsabilidad hacia la comunidad tiene implicaciones en
la investigacion clinica y en el proceso de consentimiento
informado: el asentimiento de los potenciales participantes
es mas facil de obtener cuando son los clinicos de con-
fianza los que realizan la propuesta de investigacion'?. De
ello se deduce que los pacientes son mas vulnerables ante
Cl no desvelados por parte del clinico que le propone la
participacion'®.

A lo largo de este articulo se estudiaran los Cl que
surgen en investigacion clinica entre el profesional de aten-
cion primaria y el paciente. El objetivo es esclarecer por
qué los Cl en AP deben resolverse de manera ineludible
parte de los investigadores e instituciones de AP. Final-
mente, se indica una serie de estrategias para evitar que
los ClI afecten la relacion de confianza con los pacien-
tes.

La ética de la investigacion y la ética
de la practica médica

La ética de la investigacion y la ética de la clinica son
dos grupos de normas con particularidades diferenciadas.
La ética de la practica clinica se asienta en el compromiso
con el paciente, la pericia del profesional'* se caracteriza
por ser una ética de la situacion, o del caso'®. Cuando el cli-
nico realiza una propuesta terapéutica a un paciente puede
dejar de lado aspectos de la norma, y prestar mas aten-
cion a la realidad individual del paciente, por ejemplo, a
sus valores y/o preferencias® . Este es el motivo por el que
los clinicos se encuentran con disyuntivas cuando se trata de
tomar decisiones siguiendo esquemas filosoficos deductivos,
que jerarquizan las normas y las categorias morales y dejan
de lado las particularidades del caso'.

En lo que se refiere a la ética de la investigacion
busca proteger a las personas que toman parte en una
estudio experimental, para ello se centran en los debe-
res del investigador, el precedente en la era moderna se
halla en las conclusiones del Tribunal de Naremberg, al
final de la Il Guerra Mundial'®. Sin embargo, la concien-
cia moral colectiva mo mostré excesiva preocupacion por
éste tema hasta la década de 1960 cuando se desvelaron
a la opinion publica métodos de investigacion que menos-
preciaban la dignidad y la salud de los participantes'’.
La consecuencia fue que entre 1960 y 1980 salid a la
luz la primera generacion de cddigos de buenas practi-
cas en investigacion®'8. Estas normas introdujeron en la
biomedicina el principio de autonomia y el concepto de
voluntariedad.

Aunque la ética de la investigacion y la ética clinica no
son opuestas, si que pueden tener puntos de friccion cuando
el clinico que ha de seguir sus normas'®. En el ambito de la
clinica el paciente visita al médico de familia, en investi-
gacién el investigador trata a participantes?. En la clinica,
la relacion entre el médico y el paciente se caracteriza por
seguir un proceso de deliberacion continuo (en filosofia se
denomina razoén practica). Sin embargo, en la ética de la
investigacion la deliberacion con el paciente es extrana, el
investigador se cife a unos criterios minimos y estrictos que
buscan la pulcritud del resultado.

El socidlogo M. Weber propone que los conflictos que se
presenten a los cientificos, sean de la indole que sean han
de resolverse de manera cientifica. Su primera responsabili-
dad es evidenciar, clarificar y derivar posibles consecuencias
del problema o conflicto?. De esta manera, ante la
existencia del conflicto de intereses con los pacientes, la
obligacion del investigador es revelarlos y buscar soluciones
que sean mas apropiadas.

Voluntariedad y vulnerabilidad

El consentimiento del paciente a participar en un estu-
dio debe tenerse en cuenta solamente después de que
haya sido informado de las caracteristicas del estudio.
El proceso de consentimiento informado?? ser explicado
de manera comprensible y tener la intencion de que el
paciente escoja con libertad. El contenido de la informa-
cion que debe recibir el potencial participante se refiere
al proposito, los métodos, la naturaleza, los riesgos y los
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beneficios de la investigacion®. En el momento de la pro-
puesta, los investigadores deben evitar influir en la decision
del candidato, eludiendo la persuasion, la manipulacién y/o
coercién en el proceso comunicativo?. De estas tres actitu-
des, la persuasion y la manipulacion se caracterizan por ser
dificiles de evitar por parte de los investigadores que tienen
una relacion terapéutica intensa con los pacientes. Se ha
demostrado que después de una larga relacion terapéutica,
como sucede en AP, los pacientes sienten la necesidad de
corresponder al médico que le ha tratado. Ante la propuesta
de investigacion el paciente puede encontrar la dificultad
moral de expresar la negativa a participar a su médico
habitual?*.

La confianza del paciente en el profesional de AP
estd en relacion con la vinculacion de este area a la
cuestion social?®. Las areas asistenciales donde hay com-
promiso con la comunidad, el grado de altruismo que
tienen los pacientes es muy elevado. Este sentimiento
les conduce a aceptar la participacion sin la necesaria
reflexion. La consecuencia es que los pacientes pueden
subestimar los riesgos de las pruebas o datos que son
requeridos para el estudio®?°. La obligacion ética del inves-
tigador es permitir a los pacientes decidan de manera
auténoma y reflexiva los riesgos que asumen al partici-
par en la investigacion que se le propone. De todo ello
se deduce que en el contexto de una relacion terapéu-
tica de confianza, el grado de voluntariedad y libertad para
aceptar participar en un estudio pueden ser muy limita-
das.

Proceso de consentimiento informado

Como garantizar el proceso de consentimiento informado lo
mas transparente posible y que no eluda mencionar los posi-
bles ClI de los profesionales es una cuestion no resuelta en
las declaraciones de bioética®”'®. En la tabla 1 se mues-
tra un resumen de lo que mencionan al respecto algunas
de las normas vigentes. Mientras que en algunas se expli-
cita que se ha de declarar cualquier CI al paciente, en
otras ni se menciona. En general, persiste la idea de que
lo importante en investigacion es la proteccion de la inte-
gridad fisica, dejando las cuestiones morales de los Cl en
un segundo término. En la tabla 2 se muestra una lista de
las cuestiones que debe contener el proceso de informa-
cion. Es una adaptacion de las normas de la Conferencia
de Harmonizacién. En lo que respecta a los Cl, «conocer la
naturaleza del estudio» se refiere a los motivos por los que
se propone al paciente la participacién?®. Habitualmente se
ha interpretado esta cuestién como informar al paciente de
las caracteristicas que tiene acorde a los criterios de inclu-
sion del protocolo de la investigacion. Sin embargo, una
interpretacion mas amplia podria incluir los motivos perso-
nales por los que el profesional lleva a cabo la investigacion.
Este ejercicio de transparencia no es descabellado, sigue la
norma no escrita de cuando una cuestion no se puede expli-
car es que es probable que sea moralmente poco correcta.
Cuando el paciente no conoce la amplitud de la naturaleza
del estudio, ni las motivaciones no comunicadas del inves-
tigador, es cuando emergen los problemas relacionados con
los Cl.

Tabla 1 Conflictos de intereses en las normas éticas de
investigacion biomédica

Declaracion de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial
(AMM)°®

Art. 24. En la investigacion médica con seres humanos
competentes, cada individuo potencial debe recibir
informaciones adecuadas acerca de los objetivos,
métodos, fuentes de financiacion, posibles conflictos de
intereses, pertenencia institucional del investigador,
beneficios calculados, riesgos previsibles e
incomodidades derivadas del experimento y todo otro
aspecto pertinente de la investigacion

Convenio para la proteccién de los derechos humanos y la
dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones
de la Biologia y la Medicina’

Art. 5. Una intervencion en el ambito de la sanidad solo
podra efectuarse después de que la persona afectada
haya dado su libre e informado consentimiento. Dicha
persona debera recibir previamente una informacion
adecuada acerca de la finalidad y la naturaleza de la
intervencion, asi como sobre sus riesgos y con-secuencias

Pautas éticas internacionales para la investigacion
biomédica. En seres humanos (CIOMS)**

Art. 22. En toda investigacion en seres humanos, cada
individuo potencial debe recibir informacion adecuada
acerca de los objetivos, métodos, fuentes de
financiamiento, posible conflicto de intereses,
afiliaciones institucionales del investigador, beneficios
calculados, riesgos previsibles e incomodidades derivadas
del experimento

Tabla 2 Contenido basico del consentimiento informado
en lo que atafe a la participacion en el estudio (segin el
disefo y la finalidad del estudio podrian requerirse también
otras cuestiones: pagos por participacion, poliza de seguro,
entre otras)

Se explica que el estudio es investigacion clinica

Se explica la finalidad y proposito de la investigacion
(naturaleza del estudio)

Duracion prevista

Se explica la responsabilidad del participante

Descripcion de los procedimientos que se seguiran y se
identifican los que se someten a investigacion

Riesgos razonablemente previsibles o molestias

Beneficios razonables de lo que se puede esperar para el
participante y/o para otros

Descripcion de elementos que se utilizaran para proteger la
identidad

Senas del investigador para contactar en caso de dudas,
quejas o problemas relacionados con el estudio

Una declaracion de que la participacion es voluntaria

Una declaracion de que la negativa a participar no
implicara ninguna pérdida de la atencion sanitaria

Una declaracion de que se puede interrumpir la
participacion en cualquier momento
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Tipos de conflictos de intereses

Los estudios de investigacion que se realizan en AP habitual-
mente tienen pocos riesgos para la salud de los pacientes,
asimismo los posibles Cl no tienen las implicaciones gra-
ves que pueden tener en otras areas’’. Sin embargo, ello
no sustrae que cuando el investigador tenga algun Cl, este
deba comunicarse al paciente durante el proceso de con-
sentimiento informado. Se han descrito 2 tipos de Cl*: los
financieros y los no financieros.

Conflictos de intereses financieros

Este tipo de Cl se puede dar cuando el clinico recibe una con-
traprestacion econémica, o en especie, al colaborar o dirigir
una investigacion. Esta situacion de contraprestacion econo-
mica implica, al menos, dos principios biomédicos: Justicia
y AutonomiaZ?®??,

El promotor de la investigacion (por ejemplo, una
compaiia farmacéutica), tiene una finalidad enteramente
lucrativa: una vez aprobado el farmaco podra comerciali-
zarlo. Los profesionales que colaboran como investigadores,
les supone una fuente de ingresos. Finalmente, la comuni-
dad en la que se lleva a cabo el estudio podra acceder a
estos nuevos medicamentos en el futuro. El Unico agente
que no obtiene ningln beneficio directo, pero que asume
riesgos relacionados con su salud, es el participante que es
incluido en el estudio voluntariamente. Lo que aqui se consi-
dera es que el paciente al que su clinico habitual le propone
la investigacion desconozca el probable lucro directo y/o
indirecto que va a beneficiar a todos menos a él%. Es por
este motivo que desvelar los Cl es una medida de trans-
parencia que incrementa el compromiso del clinico con el
paciente y protege el principio de autonomia.

Conflictos de intereses no financieros

En AP se llevan a cabo muchos estudios de investigacion
que no implican beneficios financieros para los investigado-
res. Los motivos personales que llevan a los investigadores
a plantear a sus pacientes estos estudios es diverso: La
obligacion ética de evidenciar cientificamente la practica
habitual, el prestigio al realizar una investigacion, la colabo-
racion con otros colegas, o finalizar un trabajo académico®°.
Toda la informacion que ayude al paciente a formarse una
idea de los motivos por los que se le propone participar en
un proyecto de investigacion no es menor, por lo que este
tipo de motivos también tienen la misma consideracién que
los financieros: mejor desvelar el motivo de realizacion del
estudio.

Estrategias practicas para gestionar los
conflictos de intereses en atencion primaria

El problema de como dar a conocer la naturaleza de los estu-
dios, sin comprometer la relacion de confianza, y asegurar
que la decision del paciente sea lo mas autéonoma posible
requiere asumir cambios en la gestion de la investigacion
clinica. Estos no deberian ser barreras para llevar a cabo
investigacion en AP.

Una buena estrategia puede ser reducir la asimetria entre
el nivel de informacion que posee el profesional y el paciente
sin comprometer la investigacion. Las estrategias basadas
en la transparencia son Gtiles y no tienen por qué suponer
un descenso en el niUmero de pacientes que son incluidos
en estudios clinicos. Estas requieren experiencia y cambios
en la manera de llevar a cabo el consentimiento informado.
Dunn y Gordon?® proponen una serie de acciones practicas
que son validas para todos los Cl.

1. Adaptar el formato del documento de consentimiento
informado a la realidad de los pacientes. Se ha eviden-
ciado que el documento de consentimiento informado y
la hoja de informacion al paciente no son leidos ni com-
prendidos por la gran mayoria de personas que participan
en estudios de investigacion®’. Incorporar al proceso
de consentimiento informado técnicas de comunicacion
mas efectivas puede ser de utilidad. Los nuevos medios
telematicos, videos, imagenes o formas de interaccion,
mediante sencillos programas informaticos, pueden ser
Utiles para ello.

2. Unidades de apoyo a la investigacion. Los comités de
ética de investigacion clinica (CEIC) deberian coordinarse
con grupos cercanos a los investigadores de cada cen-
tro de AP. Estas unidades, compuestas por investigadores
experimentados y especialistas en normas de buena
practica, apoyarian directamente a los investigadores®'.
Algunas areas en las que podrian ser Gtiles son: la evalua-
cion de la factibilidad del procedimiento de informacion
conforme a la realidad social de cada centro, creacion
de estrategias de mejora de informacion y resolucion
directa de casos concretos.

3. Balance de ingresos. Cuando la practica asistencial es la
dedicacion mayoritaria deberian justificarse los ingresos
individuales por profesional procedentes de la investiga-
cion. Los drganos gestores de las instituciones de AP y los
comités de ética deberian recoger informacion del volu-
men de ingresos por profesional y del destino de dichos
recursos.

4. Mejorade los protocolos de investigacion. Los protocolos
de investigacion deberian incluir un apartado especifico
en el cual se explicara brevemente como se llevara a
cabo el proceso de informacion con los pacientes a los
que se les propondra la participacion. Esta exigencia per-
mitiria a las unidades de apoyo a la investigacion de
cada centro y a los CEIC, evaluar con mayor precision
la eticidad del proceso de informacion.

Las estrategias anteriores pueden ayudar a solventar el
problema de la comunicacion de Cl durante el proceso de
consentimiento informado. Si bien es cierto que aplicarlas
comporta cambios estructurales, estos no son excesivos y la
inversion puede verse compensada con una mayor proacti-
vidad por parte de los investigadores clinicos.

Conclusiones

Los conflictos de intereses en investigacion clinica deben
ser considerados como un problema ético de primer orden.
Cuando un clinico invita a participar en un estudio clinico
a un paciente al que visita habitualmente, el potencial
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participante debe poder conocer la naturaleza del estu-
dio, incluyendo los posibles beneficios que tendra para el
profesional. Sean financieros o no, estos motivos pueden
ocultar conflictos de intereses, que de no explicarse pueden
traicionar la voluntariedad del paciente y su autonomia. En
el contexto asistencial de AP la posibilidad de que un con-
flicto de intereses fuera causa del deterioro de la relacion
terapéutica es motivo suficiente para que profesionales e
instituciones sanitarias tomen medidas para solventar las
barreras que impiden explicar con claridad la naturaleza del
estudio a los pacientes.

Conflicto de intereses

El autor declara que este trabajo no ha recibido ninguna
fuente de financiacion externa.
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DISCUSION.

Se han presentado tres nuevos instrumentos (cuestionarios) para estudiar el
cumplimiento de las normas éticas entre sanitarios y se han realizado dos
estudios para conocer con exactitud las medidas de adherencia de las
conductas en los profesionales. Hasta la fecha no se habia publicado ningun
trabajo que aportara evidencia de validez y fiabilidad interna. El proceso
metodoldgico de creacion de los cuestionarios ha permitido clarificar el grado
de cumplimiento que los profesionales tienen de las normas de practica clinica
e identificar algunos factores que influyen en el cumplimiento de las normas de

ética en la practica sanitaria.

Para crear los items se tuvo que salvar la distancia conceptual existente entre
las normas de ética y las conductas especificas habituales en la practica
clinica. La dificultad residia en que los items de los cuestionarios debian
contener las normas de ética generales, de manera que al preguntarse por su
vigencia en la practica habitual no resultaran inespecificas, esto conllevaria que
los participantes no discriminaran adecuadamente entre las diferentes
categorias. La solucion que consideramos mas adecuada fue trasladar al
contenido de los items las conductas especificas y habituales de la practica
clinica habitual que fueran representativas de la norma general. En el primer
estudio -el Codigo de Enfermeras- las conductas fueron extraidas de un
compendio taxondmico de intervenciones y actividades que las enfermeras
realizan habitualmente (Nursing Interventions, NICs)*'. Escogimos las
actividades que segun su definicion y contenido se adaptaban mas a lo que
cada item del Codigo de Etica enunciaba. Dado que el lenguaje de las
intervenciones de enfermeria habia sido validado externamente con

anterioridad no fue necesario re-validar el contenido de los mismos.

La validacion de los items del segundo estudio se llevo a cabo en tres etapas:
(1) generacién de items (2) validacién de contenido y (3) evaluacion de la
consistencia interna y estudio de la estructura (constructo) del cuestionario.
Para generar los items se utilizé la técnica de grupos focales; una serie de

grupos con profesionales y pacientes permitié aproximarse a las conductas que
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éstos interpretaban que significaban las normas de la carta de derechos y
deberes de los ciudadanos en los servicios de salud®. Posteriormente, un
comité de expertos evalué la correspondencia de esa interpretacion. El
consenso de los expertos respecto a la correspondencia de la norma fue
medido con un indicador matematico de grado de acuerdo respecto a una de
las categorias de una escala®. Este indicador tiene en cuenta la distancia
(variabilidad) respecto a la categoria de referencia y es mas robusto que otros
estimadores que se utilizan habitualmente®. Es relevante que después de
aplicarlo tuvieron que descartarse casi el 50% de los items que procedian de
los grupos focales. La mayoria de items que se descartaron correspondian a
grupos de pacientes. Esta cuestidn sugiere que los jueces podian haber tenido
algun tipo de sesgo al puntuar items procedentes de un grupo de pacientes o
un grupo de profesionales. Sin embargo, en la practica no supuso ningun
problema: tanto en el cuestionario de los profesionales como en el de los
pacientes habia una representacién amplia de conductas que corresponden a

cada uno de los diez derechos de La Carta.

El método de validacion de las normas éticas en items con conductas
concretas puede ser utilizado en el ambito docente para aproximar, de manera
practica, a los estudiantes y/o profesionales de la salud de que trata la
deontologia. La falta de esta aproximacion en la ensefianza de la bioética ha
sido reportada en diversos estudios con estudiantes y profesionales®>". Los
dos nuevos cuestionarios en el ambito de la pedagogia aseguran nuevos

estudios que verifiquen su utilidad i eficacia.

El analisis de la informacién de los cuestionarios (las puntuaciones) se llevo a
cabo mediante dos técnicas: los modelos de Rasch38, y diferentes técnicas
procedentes de la Teoria Clasica de Test®. La diferencia entre las dos técnicas
psicométricas reside en que, con los modelos de Rasch se verificd la relacion
jerarquica de cada item respecto de los demas y permitié construir un
instrumento métrico en el que las conductas estaban ordenadas de mayor a
menor cumplimiento en unidades de intervalo. Esta técnica de medicién de
cada item, basada en la Teoria de Respuesta al item, se diferencia de las

técnicas habituales -basadas en la Teoria Clasica de Test- en que la
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informacion de los items se trata de manera agregada y no permite hacer una

40,41

medicion individualizada™"'. Las diferencias entre la Teoria de Respuesta al

39,40,42; sin

item y la Teoria Clasica de Test es motivo de controversia cientifica
embargo en la actualidad la mayoria de cuestionarios e instrumentos cuyas
propiedades de medicion habian sido estudiadas con métodos de la Teoria
Clasica de Test estan siendo re-analizados con métodos de la Teoria de
Respuesta al item. Un ejemplo de re-analisis y complementariedad se presenta
en el tercer articulo, donde se ha administrado el cuestionario en una muestra
mas extensa de profesionales. Los resultados de este nuevo andlisis aportan
nuevos datos respecto al cumplimiento de las normas y la adherencia de los

profesionales a cada item y segun dimensiones.

Los resultados presentados en conjunto han permitido establecer un dialogo
entre lo que se observa y la ética normativa. La evidencia objetiva que el
conocimiento de las normas de ética se asocia a puntuaciones mas elevadas,
confirma el valor que tiene la docencia de la ética entre los colectivos

profesionales***°

, Y en este caso, también la informacién de los pacientes
acerca de los derechos que tienen y conductas que pueden esperar de los
médicos y enfermeras que visitan habitualmente. Sin embargo, es destacable
la gran cantidad de pacientes y de profesionales que en los dos trabajos
presentados desconocian las normas éticas. En el caso del segundo estudio
este hecho no deja de ser paraddjico: en todas las salas de espera de los
centros en los que se realizd el estudio habia informacién visible de la carta de
derechos. Este hecho deberia alertar a gestores e instituciones de Atencién

Primaria acerca de la manera de transmitir la informacion a los pacientes.

Uno de los factores que se ha objetivado que tiene mayor peso en la
percepcion de los pacientes acerca del cumplimiento de los profesionales de
las normas éticas es la confianza que tienen en ellos. La confianza es un valor
que permite establecer una relacidn terapéutica fluida entre el profesional y el
paciente; sin ella, el marco normativo de la ética no existiria. Las diferencias en
la opinién entre los grupos con mayor y menor confianza corroboran las
descripciones tedricas*®*’. Siendo un valor tan influyente en la opinién de los

pacientes, las instituciones sanitarias deberian retenerlo y potenciarlo como
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garante del buen servicio. Los autores consideran razonable que la confianza
en el profesional de la atencién primaria de salud es consecuencia de la
relacion continua y longitudinal en el tiempo con el profesional, con lo que
pudiera estar relacionada con la significacién estadistica observada en el grupo
con mas visitas. Este hallazgo debera confirmarse en futuros estudios en los
que se realicen analisis multinivel que permitan establecer con precision el

valor de cada factor en relacion a la buena practica ética.

El didlogo entre los resultados de los dos estudios y la ética se ha llevado a
cabo en los estudios complementarios. El objetivo ha sido responder a la
pregunta de si el conocimiento de las conductas éticas afecta a la percepcion
de la practica diaria en el contexto asistencial de la atencion primaria de salud.
Se ha demostrado que este contexto asistencial tiene unas caracteristicas
propias que le diferencia de otros niveles asistenciales. Los estudios han
permitido identificar que el conocimiento de las normas es critico para tener
consciencia de lo que se debe hacer, también para ubicar en un lugar relevante

el valor de la confianza que los pacientes tienen en los profesionales.
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CONCLUSIONES.

Los trabajos presentados esta memoria de tesis doctoral han permitido

demostrar que:

1. Las caracteristicas de los pacientes que se visitan en atencidon primaria, la
gran accesibilidad al servicio y la relacibn que establecen con los
profesionales sanitarios requieren un analisis ético propio acorde con esta

realidad clinica.

2. La forma de deliberacion ética en atencidn primaria ha de considerar la
aproximacion social y comunitaria, asumiendo decisiones que tienen que

ver con el principio de justicia social.

3. Las normas de comportamiento ético afectan por igual a todos los colectivos
profesionales. En el caso de la atencion primaria las caracteristicas del
trabajo que realizan deberian impulsarles a seguir normas de

comportamiento ético compartidas y multidisciplinares.

4. La deliberacion ética en el medio asistencial requiere de informacion veraz
acerca de la realidad social y moral; para ello la ética filoséfica debe
establecer un dialogo con la informacion que procede de los estudios
empiricos, asi como otras fuentes de informacién que han de permitir

clarificar la dimensién del problema.

5. El método de construccién de los cuestionarios ha permitido generar una

serie de conductas que concretan de que tratan las normas de ética.

6. Los instrumentos -cuestionarios- elaborados han evidenciado aportar
informacion respecto al cumplimiento y conocimiento de las normas que
realizan los profesionales. En los dos estudios presentados, la opinién de
los profesionales es que cumplen con las normas basicas de
comportamiento ético; sin embargo, existen diferencias entre ambitos:
atencion primaria y hospital, en el caso de las enfermeras, y también entre

profesionales de un mismo ambito.
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7. El analisis de la escala de las enfermeras y el analisis del cuestionario de
profesionales permitié ubicar las conductas segun el grado cumplimiento de
los items y la dificultad de aplicacion de cada conducta, mostrando que la

adherencia a las conductas éticas no es uniforme ni lineal.

8. La autonomia del paciente y su capacidad de decision son cuestiones que
no estan del todo aceptadas por los profesionales, indicando que el

comportamiento paternalista persiste.

9. En los pacientes, la confianza es un factor central para comprender la

percepcion de practica ética que tienen los profesionales.

10.La validez de los instrumentos demuestran que los cuestionarios
presentados son potencialmente utiles para determinar qué factores influyen
en el comportamiento ético de los profesionales y la efectividad de las
normas éticas en la practica habitual. La necesidad de explorar dicha
realidad radica en el compromiso implicito que profesionales e instituciones
de salud tienen para promover el comportamiento ético y la buena practica

clinica.
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Anexo 2. Cédigo de ética del colegio de enfermeras de Barcelona.

El cddigo de ética que se utilizé para el primer estudio fue actualizado en el afio
2013. A continuacion se puede encontrar la version anterior del cédigo en toda
su integridad.

PRINCIPIS GENERALS.

1. La infermeria és una professié autonoma orientada envers la salut. El seu objectiu és
la cura integral de la persona, de la familia i de la comunitat, tot ajudant a promoure,
mantenir i restablir la salut, alleugerint el sofriment i preparant per a una mort serena
quan la vida no pot ésser prolongada amb dignitat.

2. La cura 1 promocié de la salut i el respecte a tots els drets humans i socials de
I'individu, la familia 1 la comunitat han de constituir l'actitud ética fonamental de la
consciéncia professional. Els professional de la infermeria mai no utilitzaran els seus
coneixements ni col-laboraran, encara que tan sols sigui indirectament, en cap activitat
destinada a la manipulacié de les consciéncies, o la coaccid fisica o psiquica de les
persones.

3. El grau maxim de salut que es pugui aconseguir ¢s un dels drets i de les
responsabilitats fonamentals de la persona. La seva defensa i promocio €s un bé public.
Els professionals d'infermeria, dins dels limits de la seva competéncia, han de vetllar
perque el sistema sanitari arribi a tota la poblacio i gaudeixi d'un alt grau de qualitat.

4. Correspon al professional de la infermeria, en 1'exercici de la seva professio, crear un
medi ambient en el qual els valors, els costums i les creences de l'individu siguin
respectats.

5. Cap professional d'infermeria no sera discriminat professionalment, ni discriminara
ningl, per rad de les seves conviccions, sexe, raga, etc. o per altres criteris aliens a
I'ética i a la capacitat professional.

RELACIO DEL PROFESSIONAL d'infermeria AMB EL MALALT/USUARI
a)Principis generals

6. El deure primordial de la professi¢ d'infermeria és fer possible que els éssers humans
realitzin el seu cicle vital de la manera més joiosa, solidaria 1 autobnoma possible.

7. La primera lleialtat del professional d'infermeria és la deguda al malalt/usuari; la salut
d'aquest, per tant, ha d'anar per davant de qualsevol conveniéncia o interés personal.

8. El professional d'infermeria ha de reconcixer que la persona té capacitat per
enfrontar-se a les seves propies necessitats 1 als seus problemes de salut d'una forma
molt personal; per tant, ajudara el malalt a mantenir, desenvolupar o adquirir autonomia
personal, respecte a si mateix 1 autodeterminacio, guiant-lo sempre amb criteris
professionals. Adhuc en els casos de malalties greus i en aquells de manca de
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coneixement, el professional d'infermeria haura de protegir la integritat fisica i moral de
la persona.

9. El professional d'infermeria haura de protegir els drets del malalt/usuari dins dels
limits de la seva competeéncia, i reconeixer la vulnerabilitat d'aquest.

10. En tenir cura del malalt, el professional d'infermeria haura de contemplar-lo en les
seves dimensions biologica, psicologica, social, religiosa i ideologica.

11. El professional d'infermeria ha de protegir el malalt/usuari i el public en general
quan la seva salut i seguretat es vegin amenacades per practiques deshonestes,
incompetents, il-legals o contraries a 1'¢tica.

12. Les relacions interpersonals entre els professionals d'infermeria -malalt/usuari han
d'ésser estrictament professionals, i s'han d'efectuar dins d'un clima huma, de confianca i
respecte mutu.

13. El professional d'infermeria facilitara 1'exercici de la llibertat religiosa i respectara
les conviccions i la jerarquia de valors del malalt/usuari.

14. El professional d'infermeria haura de procurar que el dret a la intimitat fisica,
psiquica 1 espiritual del malalt/usuari sigui absolutament respectada, i haura de ser
particularment exigent en la propia prestacio de cures al malalt-usuari.

15. El professional d'infermeria estara obligat a donar a con¢ixer al malalt el seu nom i
la seva responsabilitat dins 1'equip de salut.

16. El professional d'infermeria reconeixera que els seus deures professionals s'estenen
a la familia del malalt/usuari, els drets de la qual, sempre subordinats als del pacient,
han d'ésser rigorosament respectats i protegits.

17. El professional d'infermeria tindra present que el malalt forma part d'una familia i
d'una comunitat. Procurara, sempre que sigui possible, d'integrar els membres més
propers al malalt dins del pla de cura, amb el seu consentiment previ.

b) Informacio

18. El professional d'infermeria haura d'informar el malalt/usuari de les cures que ha de
prodigar-li aixi com, dins de I'ambit de la seva competencia, de les exploracions 1 dels
tractaments que li hagin de realitzar.

19. El professional d'infermeria col-laborara amb el metge per tal que el pacient rebi la
informaci6é deguda pels mitjans 1 persones més adequades 1 aixi pugui prendre, amb
coneixement de causa i lliurement, les decisions relatives a les cures necessaries i a les
diferents possibilitats que 1i ofereixen.

20. El professional d'infermeria abans d'oferir qualsevol informacio6 o consell al malalt o
a la familia, haura de posseir un coneixement adequat i suficient de la situacio i evitara,
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sempre, proporcionar informacions indegudes 1 parcials, aixi com consells
contradictoris.

21 . El professional d'infermeria facilitara tant com sigui possible la comunicaci6 oberta
1 continuada, del pacient amb el personal sanitari per tal que pugui participar en les
decisions que l'afectin.

22. El professional d'infermeria haura de recordar que té 1'obligacié d'informar
adequadament els familiars durant tot el procés de la malaltia, sempre que sigui dins
dels limits de les seves competeéncies i segons els desigs del malalt.

¢) Secret professional

23. El professional d'infermeria haura d'observar rigorosament el secret professional,
mantenint estrictament reservada tota la informacid que el malalt /usuari li hagi confiat
0 que obtingui en l'exercici de la seva professi6. A més, protegira el dret a la vida
privada, de cada individu. Haura d'ésser discret en les seves manifestacions de tal
manera que ni tan sols indirectament desvetlli el que li hagi estat confiat.

24. En compartir amb els membres de 1'equip el secret professional, cal tenir en compte
que tan sols és materia de comunicacio allo que interessi donar a congixer per a la salut
del pacient i tan sols als que hi puguin ajudar.

25. El professional d'infermeria no viola el secret professional quan: - Manifesta als
membres de I'equip de salut alguna cosa que el malalt/usuari li ha confiat, i aquesta
revelacid, pressuposa un bé cert per al pacient. - Certifica un naixement (silenciant el
nom de la mare si aquesta ho desitja. - Si del silenci, hagués de seguir-se'n un perill
col-lectiu (malalties contagioses, mentals, salut de les persones responsables de la res
publica, etc.) o es preveies un perill cert 1 greu per al pacient o per a una altra persona
innocent, - La seva informaci6 es refereix a accidents 1 a malalties contagioses. - Respon
a les demandes de la medicina forense o del peritatge judicial.

26. Davant d'una citacid judicial, el professional d'infermeria haura de tenir en compte
els principis enunciats a l'article anterior.

27. En el moment actual, en el qual la nostra societat va cap a la informatitzacio, cal
posar especial atencid a mantenir - en col-laboracié amb tot I'equip - el secret de les
dades que permetin la identificacid) del malalt a persones que busquin finalitats
diferents a les del propi interes del malalt/usuari.

28. El professional d'infermeria té el dret d'exigir que tot l'equip d'infermeria guardi el
secret professional.

29. Corporativament els professionals d'infermeria té el deure de defensar el secret
professional, aixi com els col-legues que es vegin perjudicats per motiu del compliment

d'aquest deure.

d) Mort
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30. El concepte de mort i la manera d'assumir-la pot variar, segons la religié o la
ideologia que hagi donat sentit a la vida del malalt. El professional d'infermeria
procurara que tots els drets del malalt, derivats d'aquesta concepcio, siguin respectats i
que se l'ajudi en el procés de la mort de manera que pugui viure-la amb la maxima
dignitat, llibertat i confort possibles.

31. El professional d'infermeria considerara la familia com a part integrant de
l'assisténcia al malalt terminal i 1i procurara el suport adequat per disposar-la a afrontar
la mort de 1'ésser estimat quan aquesta sigui inevitable.

32. El professional d'infermeria ha de compartir responsablement amb I'equip de salut
les decisions orientades a la supressid, d'ajudes teécniques al pacient, de manera
particular en els casos de coma sobreposat (mort de tronc cerebral) i quan allarguin la
vida merament biologica del pacient, en un procés irreversible.

EL PROFESSIONAL d'infermeria I L'EXERCICI DE LA PROFESSIO
a) Principis generals

33. El professional d'infermeria en qualsevol ambit en desenvolupi la seva tasca
ensenyament, assistencia, administraci6 o investigacid), ha de posseir els coneixements,
les qualitats psicologiques i I'habilitat técnica necessaria, que li permetin assumir les
seves responsabilitats professionals.

34. El professional d'infermeria s'ha de comprometre, durant tota la seva carrera
professional, a assumir la responsabilitat personal de mantenir i enriquir la seva
competéncia professional, incorporant les noves técniques i coneixements que
provinguin de l'aven¢ cientific d'aquesta manera els serveis d'infermeria que
proporcionara tindran la qualitat deguda i ajudaran a I'evoluci6 de la professid
d'infermeria.

35. El professional d'infermeria haura de valorar amb molta cura les seves propies
possibilitats i competencies, per la qual cosa, si no es considera adequadament preparat
per desenvolupar una funcid o tasca, o si la complexitat de les necessitats que presenta
el pacient excedeixen els seus coneixements, ha de comunicar-ho al seu immediat
superior jerarquic. Davant del dubte no s'arriscara a cap accid que pugui causar
qualsevol perjudici al malalt, ho consultara, abans, amb els col-legues de I'equip de
salut. De la mateixa manera valorara acuradament el grau de competencia del personal
subaltern, quan es vegi obligat a delegar una fama.

36. El professional d'infermeria no ha de prestar la seva col-laboracié en practiques
contraries a I'¢tica ni les encarregara a col-legues o al personal subaltern.

37. El professional d'infermeria en l'exercici de la seva professido no abandonara el
malalt/usuari que requereixi vigilancia o cures d'infermeria sense assegurar-ne la
continuitat,

38. El professional d'infermeria ha d'exigir les condicions de treball necessaries que li
permetin d'exercir dignament i responsablement la seva professid, en cas contrari ha de
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procurar utilitzar les vies professionals, socials i juridiques que rectifiquin aquesta
situacio.

39. El professional d'infermeria, ha de con¢ixer la legislacio relativa a la, salut en tot
allo que l'afecta, aixi com la politica, i el reglament de la instituci6 on treballa.

40. Davant d'un error en l'exercici de la professidé que pugui perjudicar el malalt/usuari,
el professional d'infermeria té I'obligacio d'utilitzar tots els recursos al seu abast per tal
que l'error sigui evitat o esmenat quan sigui possible. En tot cas la sensibilitat i la
prudéncia guiaran la seva actuacio.

41. Tot professional d'infermeria té el dret de negar-se a col-laborar en accions
contraries a la seva consciéncia, sense que perdi el seu lloc de treball ni els seus drets
professionals. En situacions d'urgencia procurara que els drets del malalt/usuari siguin
atesos degudament.

42. El professional d'infermeria haura d'intercanviar coneixements i experiéncies amb
d'altres professionals i estudiants d'infermeria i participar, a més, en cursos i programes
de formaci6 continuada.

43. Cal procurar, en la formacidé dels estudiants d'infermeria, el contacte amb els
malalts, i observar el codi d'¢tica professional i el respecte degut a la dignitat i drets del
malalt/usuari. Els professors d'infermeria han de vetllar par tal que els alumnes
coneguin les disposicions del codi, les interioritzin i les acceptin.

b) Tortura

44. El professional d'infermeria mai no podra ser present ni col-laborar ni tan sols de
forma indirecta, en qualsevol acte que comporti I'ais o 1'amenaga de tortura o de
qualsevol acte cruel, inhuma, degradant o que suposi manipulacié de la consciencia de

la persona.

45. El professional d'infermeria ha de denunciar als col-legis professionals qualsevol
acte d'aquest tipus que conegui i la corporacid esta obligada a lluitar per tal d'evitar-lo.

¢) Investigacio

46. El professional d'infermeria en efectuar o col-laborar en una investigacié ha
d'assegurar-se que:

A. El protocol acompleix les normes nacionals i internacionals.
B. El pacient (o els capacitats legalment per substituir lo en cas de necessitat) ha donat
el seu consentiment lucid i lliure i posseeix la informacid suficient que li permet

coneixer els riscs a que pugui ser sotmes.

C. Es respectara la vida privada del pacient i no es revelara la seva identitat en ser
publicada la investigacio, sense l'autoritzacid expressa de la persona interessada.
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D. No s'utilitzaran procediments que puguin afectar la consciéncia moral o la dignitat
del pacient.

E. La investigacié sera interrompuda si durant el seu curs sorgeix un perill imprevist par
al pacient o bé si aquest ho sol-licita.

F. Si el pacient no vol participar en l'estudi, no es prendran represalies contra ell i
s'assegurara que la qualitat dels serveis assistencials no es vegi afectada per la seva
decisid.

47. El professional d'infermeria no podra efectuar cap investigacid en infermeria si no
posseeix la qualificacié adequada, i haura de garantir els drets, la voluntat o els desigs
del malalt.

48. El professional d'infermeria en col-laborar en una investigaci6 haura d'exigir que se
lI'informi del seu protocol, aixi com dels riscs. Si considera que no se salvaguarden
suficientment els drets del malalt/usuari s'ha de negar a participar-hi, sense que perdi el
seu lloc de treball ni els seus drets professionals.

d) Vaga

49. El professional d'infermeria ha de tenir en compte que l'obligada fidelitat envers el
pacient, intrinsecament lligada a la professio 1 independent de circumstancies personals
o col-lectives, posa uns limits molt estrets al marc en que 'anomenat dret a la vaga - en
sentit lat es pugui emprar honestament, adhoc en l'activitat privada. Una vaga sanitaria
no ¢és homologable a cap altre tipus de vagues.

50. El professional d'infermeria ha de considerar que els drets dels malalts a ser atesos
tenen prioritat sobre el dret a la vaga i que el respecte al sofriment de I'ésser huma és un
principi absolut que no pot ser violat, ni tan sols per controversies de sindicats, de
dignificacié de la professid, de sol-licituds d'augments salarials, de protestes davant
I'Administracio, etc...

51. El professional d'infermeria ha de tenir en compte que sota cap concepte no pot
utilitzar la negacid d'assistencia als malalts, 1 posar en perill la seva vida, per defensar
drets professionals, economics, laborals, politics, etc...

52. La desassisténcia o abandonament dels serveis d'urgéncia o similars no poden ésser
mai un mitja etic de reivindicacid, ans al contrari, constitueixen un fet gravissim que
afecta la propia essencia de la professio.

53. En els casos en que es considerés justificada una vaga i s’haguessin exhaurit tots els
mitjans possibles per resoldre els conflictes causants del litigi, s'hauran d'observar els
minims assistencials, ampliament considerats i fixats per un Comite¢ ad hoc, que tingui
com a preocupacid essencial la proteccio dels drets dels pacients.
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e) Economia
54. El professional d'infermeria ha de tenir en compte que la finalitat del seu exercici
professional mai no sera exclusivament el lucre.

55.El professional d'infermeria té el dret d'ésser remunerat justament i dignament
d'acord amb la seva qualificacié professional i la responsabilitat que assumeixi.

56. En l'exercici de la professid, el professional d'infermeria s'ha de responsabilitzar de
1"as del temps, dels recursos, dels materials i dels fons davant les persones o organismes
competents.

57. El professional d'infermeria no acceptara mai rebre una sobregratificacid economica
par part dels pacients per compensar les seves deficiencies salarials.

58, En l'exercici lliure de la seva professio, el professional d'infermeria no compartira
els seus honoraris amb d'altres professionals.

f) Publicitat

59. El professional d'infermeria no utilitzara cap mitja de comunicacié public o,
professional per tal de fer, en benefici propi, declaracions que siguin falses,
fraudulentes, injustes o que indueixin a engany.

60. El professional d'infermeria en l'exercici de la professi6 no ha d'intervenir
directament ni indirectament en la propaganda, venda o promocid de productes
comercials amb finalitats lucratives.

EL  PROFESSIONAL D'INFERMERIA I COL-LEGUES -EQUIP
MULTIDISCIPLINAR

61. La complexitat dels serveis sanitaris exigeix una col-laboracié interdisciplinar. El
professional d'infermeria, membre de l'equip de salut, ha de buscar en altres
professionals la col-laboracié necessaria, i integrar coneixements, competéncies i
recursos que assegurin al public serveis de salut de bona qualitat.

62. Les relacions entre els professionals d'infermeria i els membres de les altres
professions de salut s'han de basar en el respecte mutu i en la delimitacié de les funcions
propies de cada professional.

63. Els problemes professionals hauran d'ésser discutits entre els professionals
d'infermeria 1 en el si dels seus organismes professionals, 1 tan sols quan aquesta via
estigui exhaurida, es podra recorrer a altres mitjans.

64. En situacions dificils o conflictives de I'equip terapeutic, el seny i la, col-laboracio
entre tots els seus membres han d'ajudar a trobar solucions que respectin la
professionalitat, els drets dels pacients i la dignitat de tots els membres de l'equip.

65. El professional d'infermeria haura de complir les ordres legitimament delegades
d'altres professionals, excepte quan consideri competentment que son erronies i que, en
fer-ho, pot causar un gran mal al pacient, o vagin en contra de la seva consciencia.
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66. El professional d'infermeria que es trobi en situacié d'haver de cooperar en
procediments que, responsablement i competentment, considera erronis, haura de
comunicar-ho a qui correspongui per tal de solucionar-ho. La urgencia i I'exigéncia ¢tica
de fer-ho i el grau de risc a qué ha d'exposar-se esta determinat per la gravetat del perill
per al pacient o par a altres pacients, la freqiiéncia en que es donin aquestes situacions,
la possibilitat real de prevencid i la proximitat de la seva cooperacio.

67. En el cas excepcional que el professional d'infermeria hagués hagut de procedir en
contra d'una ordre, o prendre una iniciativa de tractament o canvi d'aquest sense el
recurs previ a la decisio d'una autoritat superior, es fa responsable davant d'una instancia
competent o autoritat responsable (Direccié d'infermeria, medica, Comite d'Etica, etc.)
que haura d'emetre un judici, quan el cas aixi ho requereixi, sobre el sentit de
responsabilitat i la competencia professional que hagin presidit el dissentiment o la
iniciativa.

EL PROFESSIONAL D'INFERMERIA I ELS ORGANISMES
PROFESSIONALS: COL:LEGIS, ASSOCIACIONS I ALTRES INSTANCIES

68. La corporacid i el professional d'infermeria, individualment i amb independéncia del
carrec o lloc de treball que ocupi, han de responsabilitzar-se d'efectuar les accions
necessaries per promoure el desenvolupament de la professio, ja sigui investigant,
ampliant coneixements o procurant una qualitat assitencial més gran.

69. El professional d'infermeria ha d'assumir la responsabilitat de comprometre's pel
bon funcionament dels organismes representatius, sense la qual cosa seria dificil el
desenvolupament de la professié i I'oferiment al malalt/usuari de serveis d'infermeria de
qualitat.

70. El professional d'infermeria com a membres dels col-legis professionals ha d'exigir
que aquests compleixin amb el deure de:

— Exigir que els drets professionals siguin degudament protegits.

— Defensar que les condicions de treball siguin economicament i socialment justes.

— Vetllar per tenir les condicions de treball que li permetin d'exercir la seva professio
d'una manera autonoma, i obtenir una legitima satisfaccio personal i professional.

— Identificar, promoure i controlar compliment del codi d'¢tica professional.

— Defensar els col-legues que es vegin perjudicats per causa del compliment d'aquests
principis &tics.

— Arbitrar en els conflictes d'infermeria que sorgeixin en 'exercici de la professio.

— Vetllar per la bona qualitat de I'ensenyament d'infermeria, intervenir en
I'organitzacid sanitaria del pais i en tot alldo que pugui afectar a la salut de la
poblacid.

— Combatre l'intrusisme professional.

— Vetllar perque els professionals siguin presents en els organs de govern del pais, que
son responsables de la planificacid i ordenaci6 sanitaria.

— Promoure la formacié continuada del personal d'infermeria.

— Sancionar la mala practica professional.
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Anexo 3. Hoja recogida de datos del primer articulo.

Hombre [ Edad: anos. Centro de

trabajo:

Mujer [] Afos de ejercicio profesional:

Actividad laboral principal. (Marque unicamente una casilla). Ambito de trabajo

actual.
Asistencial. [] Direccion/Gerencia. [] Investigacion. []| Atencién Primaria. []
Gestion. [] Docencia. [] Otros. [ Hospital. []

(En su opinion, como describiria el grado de conocimiento que tiene del Cédigo

Deontolégico del “Col-legi Oficial d’infermeres de Barcelona”?

= Conocimiento experto. L]

= Se lo que es, conozco su utilidad y recuerdo el contenido aproximado.

O

= Se lo que es, conozco su utilidad y no recuerdo el contenido. ]
= Se lo que es, desconozco su utilidad y no recuerdo el contenido. |

» Desconozco este documento. []
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Marque v en la casilla en la que Usted crea su actitud esta mas representada
(Responda a todas, sélo es posible una respuesta por pregunta).

¢Con que grado y/o intensidad tiene en
cuenta las siguientes actividades y actitudes
en su actividad profesional como enfermera?

Casi
nunca.

A
veces.

Normalmente

Casi
siempre

Siempre

Apoyo a la familia mediante cuidados,
conociendo sus valores, intereses y/o objetivos.

Proporcionar informaciébn y apoyo a un
paciente que debe tomar una decisién sobre
cuidados sanitarios.

Ayudar al paciente a conseguir el equilibrio a
través de sus creencias religiosas, si fuera
conveniente.

Responsabilidad en la utilizacion de los
recursos econdmicos para asegurar el
desarrollo y continuacién de los programas de
cuidados.

Colaboracion con los médicos para
proporcionar cuidados de calidad al paciente,
respetando el ambito de competencias.

Administrar con eficiencia los recursos
utilizados para los cuidados.

Colaborar en la disminucion y control de las
enfermedades contagiosas de la poblacion.

Acoger al paciente identificandose vy
comunicandole el proceso de cuidados que va
a sequir.

Si llegara el caso, declarar ante La Justicia con
motivo de procedimientos legales relacionados
con un caso.

[l

[l

[l
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¢Con que grado y/o intensidad tiene en
cuenta las siguientes actividades y actitudes
en su actividad profesional como enfermera?

Casi
nunca.

A
veces.

Normalmente

Casi
siempre

Siempre

Establecer una relacion de confianza y respeto
con el paciente en la que la sinceridad sea
determinante para la consecucién de los
cuidados.

Cuando sea necesario, delegar la
responsabilidad de la realizacion de parte de
los cuidados, tareas o técnicas, que el paciente
requiere, a otro profesional o cuidador
colaborador, manteniendo la responsabilidad
del resultado.

Asumir la responsabilidad en la formacion,
preparacion y  mantenimiento de las
capacidades y habilidades necesarias para el
desarrollo profesional.

Impulsar a la empresa y/o institucion sanitaria a
que realice investigacién destinada a mejorar
los cuidados.

Facilitar la presencia de la familia para apoyar a
un individuo.

Fomentar la salud de la comunidad: promover
que los miembros de la comunidad identifiquen
los intereses sanitarios comunes, movilicen
recursos y ejecuten soluciones.

Informar por escrito y/o de manera oral de
cualquier suceso en el proceso de cuidados del
paciente que sea andmalo o diferente al
resultado esperado.

Al participar en una investigacion conocer el
protocolo de la misma.

Ayudar al paciente a adaptarse a los factores
estresantes, cambios o0 amenazas que
interfieran en las exigencias de la vida
cotidiana.

[

[

[

[l
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¢Con que grado y/o intensidad tiene en
cuenta las siguientes actividades y actitudes
en su actividad profesional como enfermera?

Casi
nunca.

A
veces.

Normalmente

Casi
siempre

Siempre

Proporcionar informacioén a otros profesionales
de la salud acerca de aquellas cuestiones que
sean necesarias para llevar a cabo
adecuadamente el plan de cuidados del
paciente.

Asegurar la adquisiciéon y mantenimiento de los
materiales apropiados para proveer de
cuidados al paciente.

Ayuda y apoyo en las experiencias de
aprendizaje a los estudiantes.

Ocasionalmente Usted puede tomar decisiones
clinicas que no se ajustan a los protocolos o
normas establecidas, amparandose en el
conocimiento del caso.

No abandonar al enfermo que precise
continuidad de cuidados sin haber establecido
la derivacion adecuada.

Proteccion de los derechos a cuidados
sanitarios de los pacientes, especialmente si
son incapaces de tomar decisiones, son
menores o estan incapacitados.

Proteger la intimidad del paciente durante las
actividades que se llevan a cabo en el proceso
de cuidados (higiene, curas, conversaciones
privadas...).

Ejercer la profesion de manera que el beneficio
propio (retribucibn econémica o material) no
sea el principal valor que guie las acciones del
cuidado.

Mantener reservada y no vulnerar ningun tipo
de informacion contenida en la historia clinica,
bien en soporte informatico o en papel.

[

[

[

[l
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¢Con que grado y/o intensidad tiene en
cuenta las siguientes actividades y actitudes
en su actividad profesional como enfermera?

Casi
nunca.

A
veces.

Normalmente

Casi
siempre

Siempre

Al participar en una investigacion, o colaborar
en ella, asegurarse que se cumplen todas la
normas éticas y legales.

Planificar, compartir y evaluar los cuidados que
los pacientes requieren con profesionales de la
salud de otras disciplinas.

Aclarar toda responsabilidad relacionada con la
puesta en practica del plan de cuidados del
paciente en el contexto de la empresa y/o
institucion sanitaria.

Vigilar e influir en las reglamentaciones, leyes y
normas gubernamentales y/o de
organizaciones colegiales que afectan a la
practica sanitaria para asegurar la calidad de
los cuidados de los pacientes.

Eventualmente puede ejercer la objecion de
conciencia de acuerdo a la regulacién vigente y
a las normar éticas sin riesgo de perder su
trabajo.

Fomentar el ejercicio de la enfermeria de
manera profesional, de acuerdo a la ética y
facilitando cuidados de calidad, en el contexto
de la empresal/institucion sanitaria en la que
trabaja.

Registrar cualquier desacuerdo eventual con
una orden médica, después de discutirla con el
médico y/o un supervisor.

Ser respetuoso con la informacion del paciente
manteniendo la confidencialidad en todo
momento.

[l

[l

L

[l

L
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Anexo 4 Centros de recogida de datos y participantes en el primer

articulo.
Amblt? Centro Participantes.
asistencial
Hospital Clinico Provincial de Barcelona. 74
Hospital. Comarcal de Sant Boi. 2
Hospital CIMA. 1
Hospital Comarcal de Hospitalet. 2
Total Hospital 80
EAP Les Corts-Pedralbes. 9
EAP Les Corts. 15
EAP La Marina. 7
Centros de
Atencion  EAP Rossello. 15
Primaria.
EAP Casanova. 15
EAP Montnegre. 1
EAP Magoria. 1
Total atencion primaria 63
Total participantes 143
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Anexo 5. Aprobacion estudio por los Comités de Etica de la Investigacion Clinica
de referencia.

INFORME DEL COMITE ETIC D’INVESTIGACIO CLINICA

Gemma Rodriguez Palomar, secretaria del Comité Etic d' Investigacié Clinica del 'IDIAP Jordi
Gol i Gurina.

CERTIFICA @

Que aquest Comité en la reunid del dia 30 de marg de 2011, despres d'avaluar per peticié de
V'Investigador Principal Jaume Benavent el projecte d'investigacié (P11/17) titulat: Vigéncia
de la “Carta de Drets i Deures dels Ciutadans en relacié amb la salut i I’Atencié
Sanitaria” entre els usuaris dels Serveis d’Atencio Primaria de Salut,

Considera que respecta els reguisits &tics de confidendialitat | de bona practica dinica vigents,

Barcelona a 11 dabril de 2011,




Jordi C:foi

INFORME DEL COMITE ETIC D’INVESTIGACIO CLINICA

Gemma Rodriguez Palomar, secretaria del Comité Etic d” Investigacié Clinica del 'IDIAP Jordi
Gol i Gurina.

CERTIFICA :

Que aquest Comite en la reunié del dia 30 de marg de 2011, despres d'avaluar per peticié de
I'Tnvestigador Principal Jaume Benavent el projecte d'investigacié (P11/21) titulat: Vigéncia
de la “Carta de Drets i Deures dels Ciutadans en relacié amb la salut i I'Atencié
Sanitaria” entre els entre els professionals dels Serveis d'Atencid Primaria de
Salut,

Considera que respecta els requisits &tics de confidencialitat i de bona practica dinica vigents.

Barcelona a 11 d'abril de 2011,




CIF - G-08431173

852

CLINIC

BARCELONA

Hospital Universitari

D. Joan Albert Barbera Mir, Adjunto a la Direccién de Investigacién del

Hospital Clinic de Barcelona,
CERTIFICA:

Que el Comité de Investigacion del Hospital Clinic, en la sesion
celebrada en el dia de hoy, ha analizado el proyecto de investigacion
titulado:

Vigéncia de la "Carta de Drets i Deures dels Ciutadans en relacio amb la
salut i I'Atencié Sanitaria” entre els usuaris dels Serveis d'Atencio
Primaria de Salut.

cuyo investigador principal es el Dr. Gonzalez de Paz, Luis

del Servicio de Centre d'Atencié Primaria Les Corts
entendiendo que dicho estudio se incluye en una de las lineas de
investigacion biomédica acreditadas en este centro, cumpliendo
los requisitos metodoldgicos necesarios, y que es viable en todos
sus términos, por lo que lo ha considerado adecuado y ha decidido

su aprobacion.

Lo que firmo en Barcelona, a 10/03/2011

N A by

_—

Registro: 2011/ 6359

HOSPITAL CLINIC DE BARCELONA

1 Generaiitat de Catalunya Villarroel, 170 - 08036 Barcelona (Espaia) Bl UNIVERSITAT DE BARCELONA
RU2 Departament de Salut Tel. 93 227 54 00 Fax 93 227 54 54 b
www.hospitalclinic.org @
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CIF - G-08431173

.DCLi’Nlc

Corporacio Sanitaria Hospital Universitari

D. Joan Albert Barbera Mir, Adjunto a la Direccién de Investigacion del

Hospital Clinic de Barcelona,
CERTIFICA:

Que el Comité de Investigacion del Hospital Clinic, en la sesion
celebrada en el dia de hoy, ha analizado el proyecto de investigacion
titulado:

Vigencia de la "Carata de Drets i Deures dels Ciutadans en relacio amb
la salut i I'atenci6 sanitaria” entre els professionals dels serveis d'atencio
primaria de salut.

cuyo investigador principal es el Dr. Gonzalez de Paz, Luis

del Servicio de Centre d'Atencié Primaria Les Corts

entendiendo que dicho estudio se incluye en una de las lineas de
investigacion biomédica acreditadas en este centro, cumpliendo
los requisitos metodoldgicos necesarios, y que es viable en todos
sus términos, por lo que lo ha considerado adecuado y ha decidido

su aprobacion.

Lo que firmo en Barcelona, a 27/01/2011

\ A Rl

.-———'_-—---__'7

i ﬂ) Registro; 2011/ 6263

1906 - 2004

HOSPITAL CLINIC | PROVINCIAL DE BARCELONA
Villarroel, 170 - 08036 Barcelona (Espana)
Tel. 93 227 54 00 Fax 93 227 54 54
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Anexo 6. Consentimientos informados y hojas informacion al
paciente.

Full informacio participants. Estudi professionals.

Com a professional sanitari de la Atencié Primaria de Salut Vosté pot

participar en el procés de validacié d’'un questionari.

Aquest projecte de recerca busca com estudiar quines son les actituds del
professional de I'Atencié Primaria a la practica clinica habitual. Aquesta
investigacié ha estat degudament autoritzada pels comités d'ética de recerca
clinica de la Fundaci6 Jordi Gol i Gorina i del Hospital Clinic de Barcelona. La
seva participacio és voluntaria, el qlestionari és anonim i la seva identitat no

podra ser coneguda.

Si decideix contestar, a continuacié trobara un seguit de taules amb items que
reflecteixen diferents actituds i/o accions dels professionals a la consulta del
Centre d’Atencié Primaria. Vosté haura de puntuar cada item segons la seva

opinié personal.

La valoraci6 podra fer-la seguint I'escala que s’indica. No oblidi que el sistema
web no permet guardar les dades, per aquests motiu un cop hagi comencat a

contestar ha de finalitzar-ho.

Preguem que només envii el questionari un sol cop. Si vol fer algun
suggeriment o té alguna consulta al respecte pot posar-se en contacte amb el
coordinador del projecte: Luis Gonzalez de Paz, enviant un correu electronic a

Igonzale@clinic.ub.es

Cordialment,

Luis Gonzalez de Paz, (CAP Les Corts)
Dra. M. Dolors Navarro i Rubio. (Fund. J. Laporte, UAB)
Dr. Antoni Sisé i Almirall (CAP Les Corts, UB)
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AUTORITZACIO PER A L'ENREGISTRAMENT DE VEU.

Nom de I'estudi: “Vigéncia de la “Carta de Drets i Deures dels Ciutadans en
relaci6 amb la salut i I’Atencié Sanitaria” entre els professionals dels

Serveis d’Atencio Primaria de Salut”.

Bl Sr. Sra. e amb

Manifesta que:

Ha estat informat i coneix el proposit de I'estudi i que la seva participacié és
voluntaria. Aixi mateix és coneixedor que la participacié comporta un debat en

que s’enregistrara amb medis digitals la seva veu i opinions personals.

La participacié en el debat no constitueix cap risc. L’estudi i difusié cientifica
dels resultats preservara, en tot cas, la identitat dels participants i es limitara als
aspectes d'interes de l'estudi. Les opinions estretes de la gravacié solament
podran ser utilitzades en activitats docents o de divulgacié cientifica, amb

medis propis o cedits a tercers.

Amb el ben entés que es seguiran les condicions establertes en aquest
document, lliurement autoritza I'enregistrament i la divulgacidé posterior que

decideixi I'equip de la investigacio.

Barcelonaa ........ de....... de I'any 201_.

Signatura participant.
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Full informacié participants. Estudi pacients.

Com a pacient sanitari de la Atencié Primaria de Salut Vosté pot participar en

el procés de validacio d’'un qlestionari.

Aquest projecte de recerca busca com estudiar quines soén les actituds del
professional de [I'Atenci6 Primaria a la practica clinica habitual. Aquesta
investigacié ha estat degudament autoritzada pels comités d'ética de recerca
clinica de la Fundaci6 Jordi Gol i Gorina i del Hospital Clinic de Barcelona. La
seva participacio és voluntaria, el questionari és anonim i la seva identitat no

podra ser coneguda.

Si decideix contestar, a continuacié trobara un seguit de taules amb items que
reflecteixen diferents actituds i/o accions dels professionals a la consulta del
Centre d’Atenci6é Primaria. Vosté haura de puntuar cada item segons la seva

opinidé personal.

La valoracio podra fer-la seguint I'escala que s’indica. No oblidi que el sistema
web no permet guardar les dades, per aquests motiu un cop hagi comencat a

contestar ha de finalitzar-ho.

Preguem que només envii el questionari un sol cop. Si vol fer algun
suggeriment o té alguna consulta al respecte pot posar-se en contacte amb el
coordinador del projecte: Luis Gonzalez de Paz, enviant un correu electronic a

lgonzale@clinic.ub.es

Cordialment,

Luis Gonzalez de Paz, (CAP Les Corts)
Dra. M. Dolors Navarro i Rubio. (Fund. J. Laporte, UAB)
Dr. Antoni Sisé i Almirall (CAP Les Corts, UB)
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AUTORITZACIO PER A L'ENREGISTRAMENT DE VEU.

Nom de I'estudi: “Vigéncia de la “Carta de Drets i Deures dels Ciutadans en
relacio amb la salut i I’Atencié Sanitaria” entre els professionals dels

Serveis d’Atencio Primaria de Salut”.

Manifesta que:

Ha estat informat i coneix el proposit de I'estudi i que la seva participacié és
voluntaria. Aixi mateix és coneixedor que la participacié comporta un debat en

que s’enregistrara amb medis digitals la seva veu i opinions personals.

La participacié en el debat no constitueix cap risc. L’estudi i difusié cientifica
dels resultats preservara, en tot cas, la identitat dels participants i es limitara als
aspectes d'interés de l'estudi. Les opinions estretes de la gravacié solament
podran ser utilitzades en activitats docents o de divulgacié cientifica, amb

medis propis o cedits a tercers.

Amb el ben entés que es seguiran les condicions establertes en aquest
document, lliurement autoritza l'enregistrament i la divulgacié posterior que

decideixi I'equip de la investigacio.

Barcelonaa ........ de....... de l'any 201_.

Signatura participant.
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Anexo 7. Derechos de la Carta de Derechos y Deberes de los

Ciudadanos en Relacién con la Salud y la Atencion Sanitaria.

Los items de los cuestionarios del segundo estudio se generaron a partir de los derechos
de la Carta de Derechos y Deberes de los Ciudadanos en Relacioén con la Salud y la

Atencion Sanitaria.

Derechos relacionados con la igualdad y la no-discriminacion de las personas.

Derechos relacionados con la autonomia de la persona.

Derechos relacionados con la intimidad y la confidencialidad.

Derechos relacionados con la constitucion genética de la persona.

Derechos relacionados con la investigacion y la experimentacion cientificas.

Derechos relacionados con la prevencion de la enfermedad y la promocion y

la proteccion de la salud.

7. Derechos relacionados con la informacion asistencial y el acceso a la
documentacion clinica.

8.  Derechos relacionados con el acceso a la atencién sanitaria9. Derechos
relacionados con la informacion general sobre los servicios sanitarios y la
participacion de los usuarios.

10. Derechos relacionados con la calidad asistencial.

CARANE ol Al

1. Derechos relacionados con la igualdad y la no-discriminacion de las personas

De acuerdo con la Constitucion, las personas son iguales ante la ley y no pueden ser
discriminadas por ningun motivo de nacimiento, raza, sexo, religion, opinién o
cualquier otra condicion o circunstancia personal o social. En el ambito sanitario, estas
causas de no-discriminacidn tiene que entenderse que estdn complementadas por las
previstas en los convenios internacionales correspondientes que han sido ratificados por
el Estado espaifiol.

Hay, sin embargo, un concepto de discriminacidn positiva, cuando estas diferencias o
distinciones entre personas responden a la necesidad de proteger a las mas vulnerables.

En un entorno de recursos y medios disponibles limitados, la necesidad de priorizar la
atencidn sanitaria requiere integrar y valorar las demandas y los intereses del conjunto
de la poblaciéon. En este contexto, los criterios que tendrian que orientar la prioridad
en el acceso a los servicios sanitarios son: la gravedad de los problemas de salud, la
efectividad de los tratamientos propuestos y, respetando el hecho diferenciador de los
colectivos mas vulnerables, la equidad en el acceso.

2. Derechos relacionados con la autonomia del paciente

De todas las personas tiene que presuponerse que son capaces, a priori, de recibir
informaciones y de dar el consentimiento libre y con conocimiento en todo acto
asistencial que se los proponga, salvo el caso en que los falte esta capacidad.
Corresponde al médico y a los profesionales de enfermeria informar de todo el que haga
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falta de manera suficiente, clara y adaptada a las caracteristicas de los pacientes, para
que sea posible ejercer de manera voluntaria las libertades de juicio y de decision.

3. Derechos relacionados con la intimidad y la confidencialidad

Toda persona tiene derecho a que se respete la confidencialidad de los datos que hacen
referencia a su salud. También tiene derecho a que no se produzcan accesos a estos
datos, a menos que estén amparados por la legislacion vigente.

Los centros tendran que adoptar las medidas oportunas para garantizar estos derechos
y, para eso, elaboraran -si procede- normas y procedimientos protocolizados para
garantizar la legitimidad de los accesos.

4. Derechos relacionados con la constitucion genética de la persona

Ante el progreso de las nuevas técnicas y las investigaciones sobre genética y
reproduccidn, todas las personas tienen el derecho de que se establezca un conjunto de
garantias, a fin de que no se traspasen los limites éticamente aceptables y no se violen
sus derechos fundamentales.

5. Derechos relacionados con la investigacion y la experimentacion cientificas

La participaciéon del paciente en la experimentacion cientifica, dentro del ambito de la
biologia y la medicina, tiene que efectuarse de manera libre, basandose en las normas de
buena préactica clinica, y tiene que estar de acuerdo con lo que establecen los diferentes
convenios internacionales y otras disposiciones juridicas que garantizan la proteccion
del ser humano.

Los derechos humanos en el ambito de la experimentacidon se establecen en diferentes
convenios internacionales y son, principalmente: el derecho a no estar expuestos a
riesgos desproporcionados, y los derechos a la vida privada y a un tratamiento digno.
También son inherentes el respeto a la libre determinacion de cada persona, a la libre
eleccion de ser objeto de un estudio, a ser informado sobre la investigacion que se le
haga y a acabar su participacidn, cuando lo crea conveniente.

6. Derechos relacionados con la prevencion y la promocion de la salud

En este ambito, se integran un conjunto de derechos relativos en las medidas que
permiten reducir la probabilidad de aparicion de una afeccion o enfermedad,
interrumpirla o moderar la progresidn, a partir de un abanico de intervenciones de
efectividad probada, que disfrutan de la aceptacion de los profesionales sanitarios y de
los ciudadanos.

7. Derechos relacionados con la informacion asistencial y el acceso a la
documentacion clinica

El paciente tiene derecho a conocer toda la informacion obtenida con respecto a su
salud. También tiene derecho a disponer, en términos comprensibles para él, de
informacion adecuada en lo que se refiere a su salud y al proceso asistencial (incluidos
los términos de riesgo/beneficios, como consecuencia del tratamiento/no-tratamiento).
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No obstante, también tiene que respetarse la voluntad de una persona de no estar
informada, si no lo quiere y/o si asi lo declara expresamente.

8. Derechos relacionados con el acceso a la atencidon sanitaria

Los servicios de salud y los dispositivos asistenciales tienen que organizarse de la
manera mas eficiente, a fin de que la atencion sanitaria se lleve a cabo, lo antes posible,
de acuerdo con criterios de equidad, de disponibilidad de recursos, de tipo de
patologia, de prioridad de urgencia y de tiempo de espera previamente establecidos.

9. Derechos relacionados con la informacion sobre los servicios de salud y la
participacion de los usuarios

Recoge los derechos referentes a la informacion general sobre los servicios de salud y a
la informacion epidemiologica, los relativos a la participacion ciudadana y social en el
sistema sanitario, y el derecho a presentar reclamaciones y sugerencias, si procede.

Todos los centros dispondran de una carta de derechos y deberes, la cual informard de
los derechos del paciente legalmente establecidos. El centro también informara, de
manera clara, de las condiciones de la relacion del usuario con el sistema sanitario, su
forma de acceso a este sistema, del catdlogo de prestaciones y de su cartera de servicios.

10 Derechos relacionados con la calidad asistencial

En este apartado, se recogen los diferentes derechos que tienen por objeto garantizar el
funcionamiento correcto de los servicios asistenciales a lo largo de todo el proceso
asistencial, incluyendo: la calificacién profesional, el trato respetuoso, la coordinacién
entre niveles asistenciales y la atencion sanitaria integral.
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Anexo 8. Material utilizado para realizar los grupos focales de

segundo articulo.

En el segundo estudio, para validar el contenido de las conductas a partir de
los derechos de la carta de derechos y deberes de los ciudadanos en relacion
con la salud y la atencion sanitaria, se convocaron 8 grupos focales con
pacientes y profesionales de la atencidn primaria de salud. Los participantes de
debatieron y consensuaron conductas especificas que relacionaban los
derechos con las practica diaria habitual. Para dinamizar los grupos los

participantes pudieron leer consecutivamente las siguientes diapositivas

ubicadas en una pantalla.

Grupo Focal.

DERECHOS Y
DE LOS CIUDADANOS
EN RELACION CON LA
ATENCION SANITARIA.

1. DERECHOS RELACIONADOS CON LA IGUALDAD Y
LA NO DISCRIMINACION DE LAS PERSONAS.

+ Diferenciar entre personas con distintas necesidades,

especialmente si son mas vulnerables, por ejemplo: los
nifios, las personas mayores, los enfermos mentales, las
personas que sufren enfermedades crénicas e
invalidantes.

+ Derecho a la no discriminacion entre persones por motivo

alguno, por ejemplo: el sexo, la raza, el color, la lengua, la
religion, las opiniones politicas o de otro tipo... o por razén
de la enfermedad que se sufra o cualquier otra condicion.

2. DERECHOS RELACIONADOS CON LA AUTONOMIA
DE LA PERSONA.

» Serinformado de todo el que haga falta de manera
suficiente, clara y adaptada a las caracteristicas de los
pacientes, para que sea posible ejercer de manera
voluntaria el juicio y la decision.

« Ser informado previamente antes que la enfermera o el
médico realice cualquier intervencion.

» Derecho del enfermo a escoger entre las diferentes
opciones terapéuticas y a renunciar a recibir tratamientos
médicos propuestos.

2. DERECHOS RELACIONADOS CON LA AUTONOMIA
DE LA PERSONA.

» Derecho del menor a ser consultado, a fin de que su

opinion sea considerada como un factor determinante, en
funcién de su edad y de su grado de madurez.

» Derecho a vivir el proceso de su muerte, de acuerdo con su

concepto de dignidad.
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3. DERECHOS RELACIONADOS CON LA INTIMIDAD Y
LA CONFIDENCIALIDAD.

3. DERECHOS RELACIONADOS CON LA INTIMIDAD Y
LA CONFIDENCIALIDAD.

» Derecho a que se respete la confidencialidad de los datos
que hacen referencia a la salud. Derecho a que no se
produzcan accesos a estos datos, a menos que estén
amparados por la legislacion vigente.

» Derecho a decidir quién puede estar presente durante
los actos sanitarios.

* Derecho a preservar la intimidad del cuerpo de un
paciente con respecto a otras personas.

» Derecho al respeto de los valores morales y culturales, asi
como sus convicciones religiosas y filosoficas.

» Derecho a acceder a los datos personales obtenidos en la
atencion sanitaria.

» Derecho a que se le pida su consentimiento, antes de la
realizacién y difusion de registros iconograficos.

4. DERECHOS RELACIONADOS CON LA CONSTITUCION
GENETICA DE LA PERSONA.

5. DERECHOS RELACIONADOS CON LA
INVESTIGACION Y LA EXPERIMENTACION

Todas las personas tienen el derecho de que se establezca
un conjunto de garantias, a fin de que no se traspasen los
limites éticamente aceptables.

Derecho a la confidencialidad de la informacién de su
genoma y que no se utilice para ningun tipo de
discriminacion.

Derecho a disfrutar de las ventajas derivadas de las
nuevas tecnologias genéticas dentro del marco legal
vigente.

CIENTIFICAS.

+ La participacion del paciente en la experimentacion
cientifica tiene que efectuarse de manera voluntaria.

» Derecho a dar la autorizacién previa por escrito.

» Derecho a no estar expuesto a riesgos desproporcionados.

» Derecho a acabar su participacion, cuando lo crea
conveniente.

» Derecho a conocer los fines para los que se utilizara la
investigacion.

6. DERECHOS RELACIONADOS CON LA PREVENCION
DE LA ENFERMEDAD Y LA PROMOCION Y LA
PROTECCION DE LA SALUD.

7. DERECHOS RELACIONADOS CON LA INFORMACION
ASISTENCIAL Y EL ACCESO A LA DOCUMENTACION
CLINICA.

» Derecho a conocer los planes, las acciones y las
prestaciones en materia de prevencion, promocion y
proteccion de la salud, y a saber cdmo se hacen efectivas.

» Derecho a tener un conocimiento adecuado de los
problemas de salud habituales y a tener la informacion en
términos comprensibles, veridicos y adecuados.

« Derecho a rechazar aquellas acciones preventivas que se
propongan en situaciones que no comporten riesgos a
terceros, sin perjuicio de lo que establezca la normativa de
salud publica.

« Derecho a conocer toda la informacién obtenida sobre su salud.

« Derecho a tener informacién adecuada en lo que se refiere a su
salud y al proceso asistencial.

« Respetar la voluntad de una persona de no ser informada, si no
lo quiere y/o si asi lo declara expresamente.

« Derecho a que la historia clinica sea completa, que recoja toda la
informacioén sobre el estado de salud y las actuaciones sanitarias
de los diferentes episodios asistenciales.

« Derecho del usuario a acceder a la documentacién de su historia
clinica

10
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8. DERECHOS RELACIONADOS CON EL ACCESO A LA
ATENCION SANITARIA.

8. DERECHOS RELACIONADOS CON EL ACCESO A LA
ATENCION SANITARIA

* Los CAP tienen que organizarse de la manera mas
eficiente, a fin de que la atencion sanitaria se lleve a cabo,
lo antes posible, de acuerdo con criterios de equidad,
de disponibilidad de recursos, de tipo de patologia, de
prioridad de urgencia y de tiempo de espera previamente
establecidos.

» Derecho al acceso a servicios sanitarios publicos.

» Derechos a la eleccion de los profesionales y el centro
sanitario.

Derecho a obtener medicamentos y productos sanitarios
necesarios para la salud.

Derecho a ser atendido, dentro de un tiempo adecuado a la
condicién patologica y de acuerdo con criterios de equidad

Derecho a solicitar una segunda opinion.

11
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9. DERECHOS RELACIONADOS CON LA INFORMACION
GENERAL SOBRE LOS SERVICIOS SANITARIOS Y LA
PARTICIPACION DE LOS USUARIOS.

9. DERECHOS RELACIONADOS CON LA INFORMACION

GENERAL SOBRE LOS SERVICIOS SANITARIOS Y LA
PARTICIPACION DE LOS USUARIOS.

» Derecho a la informacién epidemioloégica, y lo relativo a la

participacion ciudadana y social en el sistema sanitario.

» Derecho a recibir informacion general y del servicio que se
puede obtener en el CAP.

» Derecho a conocer e identificar los profesionales que
atienden a los pacientes.

+ Derecho a presentar reclamaciones y sugerencias.

» Derecho a participar en las actividades sanitarias, mediante

las instituciones y 6rganos de participaciéon comunitaria y
las organizaciones sociales, en los términos establecidos
normativamente.

Derecho a la utilizacion de las tecnologias de la informacion
y de la comunicacion, de acuerdo con el nivel de
implantacion y el desarrollo de estas tecnologias en la red
sanitaria.

12
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10. DERECHOS RELACIONADOS CON LA CALIDAD
ASISTENCIAL.

» Derechos que tienen por objeto garantizar el
funcionamiento correcto de los servicios asistenciales a lo
largo de todo el proceso asistencial, incluyendo: la
calificacion profesional, el trato respetuoso, la coordinacién
entre niveles asistenciales y la atencion sanitaria integral.

» Derecho a la asistencia sanitaria de calidad humana y
cientifica.

« Derecho a conocer el nivel de calidad de los centros
asistenciales.

» Derecho a recibir una atencién sanitaria continuada e
integral.

Gracias por su colaboracion.
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