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Resumen

Antecedentes: El respeto por la autonomia de la persona consiste en considerar las preferencias y valores
de la persona enferma durante la toma de decisions sobre el tipo de atencién que recibe y es un elemento
bioético-juridico. Sin embargo, no existen instrumentos validados sobre este fenémeno que ayuden a
clarificar la percepcién del médico sobre este principio.

Objetivo: Elaborar, validar mediante juicio de expertos y pilotear para obtener la consistencia interna de un
instrumento que evaluia el nivel de acuerdo de los médicos sobre los diferentes elementos que constituyen
el respeto por la autonomia de la persona enferma en etapa terminal.

Métodos: Estudio transversal. Método de validacion por juicio de diez expertos de México. El instrumento
se pilote6 en médicos de un hospital publico de alta especialidad para determinar la consistencia interna
del mismo.

Resultados: Se gener6 un instrumento de 15 items con un indice de validez de contenido de 0.82 para 10
expertos. Fue piloteado en una muestra de 96 médicos. Se obtuvo un alfa de Cronbach de 0.694.
Conclusiones: Se desarroll6, validé y evalué la consistencia interna de un cuestionario para medir el nivel
de acuerdo de médicos que atienden a persones enfermas en etapa terminal con relacion a los aspectos
constitutivos sobre el respeto de su autonomia. Se recomienda su aplicacién en médicos para corroborar su
utilidad y favorecer un diagndstico situacional sobre la situacion estudiada.

Palabras clave: autonomia personal; bioética; consistencia interna; juicio de expertos; paciente terminal.

Resum

Antecedents: El respecte per l'autonomia de la persona consisteix a considerar-les preferéncies i valors de
la persona malalta durant la presa de decisions sobre el tipus d'atencié que rep i és un element
bioeticojuridic. No obstant aixo, no hi ha instruments validats sobre aquest fenomen que ajudin a aclarir la
percepcio6 del metge sobre aquest principi.

Objectiu: Elaborar, validar mitjancant un judici d'experts i pilotejar per obtenir la consisténcia interna d'un
instrument que avalua el nivell d'acord dels metges sobre els diferents elements que constitueixen el
respecte per l'autonomia de la persona malalta en 'etapa terminal.

Metodes: Estudi transversal. Metode de validacié per judici de deu experts de Méxic. L'instrument es va
pilotejar en metges d'un hospital ptblic d'alta especialitat per determinar-ne la consistencia interna.
Resultats: Es va generar un instrument de 15 {tems amb un index de validesa de contingut de 0.82 pera 10
experts. Va ser pilotejat en una mostra de 96 metges. S'obtingué un alfa de Cronbach de 0.694.
Conclusions: Es va desenvolupar, validar i avaluar la consistencia interna d'un qiiestionari per mesurar el
nivell d'acord de metges que atenen persones malaltes en etapa terminal amb relacié als aspectes
constitutius sobre el respecte de la seva autonomia. Se'n recomana l'aplicacié en metges per corroborar-ne
la utilitat i afavorir un diagnostic situacional sobre la situacié estudiada.

Paraules clau: autonomia personal; bioética; consistencia interna; judici d'experts; pacient terminal

Abstract

Background: Respect for the autonomy of the person consists in considering the preferences and values of
the sick person when making decisions about the type of care they receive and is a bioethical-legal element.
However, there are no validated instruments on this phenomenon that help to clarify the physician's
perception of this principle.

Objective: To elaborate, validate through expert judgment and determine the internal consistency of an
instrument that evaluates the level of agreement that the doctors have on the different elements that
constitute respect for the autonomy of the terminally ill person.

Methods: Cross-sectional study. The expert judgment validation method was used with a panel of ten
experts from Mexico. The instrument was piloted in doctors of a highly specialized public hospital to
determinate its internal consistency. Results: An instrument of 15 items was generated with a content
validity index of 0.82 for 10 experts. It was piloted in a sample of 96 doctors (31.3% female and 68.7% male)
and with an average age of 30 years. The Cronbach's alpha was 0.694.

Conclusions: A questionnaire was developed to measure the level of agreement that the doctor who cares
for terminally ill people has in relation to the constitutive aspects of respect for their autonomy. Based on
the results of the validation and internal consistency, its application in medical populations is recommended
to corroborate its usefulness and favour a simple situational diagnosis of the situation studied.

Keywords: bioethics; internal consistency; expert judgment; personal autonomy; terminal patient.

www.bioeticayderecho.ub.edu - ISSN 1886-5887

| 208



Validacion de un instrumento para medir el respeto de la autonomia del paciente en situacién terminal durante la toma de decisiones
médicas sobre el final de la vida - José Isaac Gonzalez-Huerta et al. - Rev Bio y Der. 2023; 57: 207-226
DOI 10.1344 /rbd2023.57.39262

1. Introduccion

La relacion médico paciente supone una interacciéon compleja entre las necesidades, expectativas
y valores del paciente frente a las competencias técnico-cientificas, expectativas y| valores del
prestador de servicios de la salud, quien brinda sus conocimientos y habilidades para atender y
en medida de lo posible resolver el problema de salud por el cual acude el paciente (1-3). Esta
interaccion dara como resultado que se tomen una serie de decisiones médicas que impactaran
directamente en la calidad de vida de la persona y en el desarrollo de su proyecto de vida, aspectos
que son parte de su identidad, historia de vida y dignidad humana, la cual es un valor intrinseco e
irreductible que se reconoce a través del respeto de sus derechos fundamentales (como el derecho

alalibertad) (3,4).

El abordaje de las decisiones médicas es estudiado desde su dimensién moral por la
bioética, disciplina que ayuda a la resolucién de los conflictos derivados de las diferentes
interacciones morales que se dan al interior de las ciencias de la vida (5). Desde la bioética se
proponen diferentes metodologias y bases tedricas para la resolucién de los conflictos, pero la
ética biomédica basada en un enfoque liberal y propuesta por los bioeticistas americanos Tom
Beauchamp y James Childress es una de las mas difundidas y aceptadas por los profesionales de
la salud en México. Este enfoque liberal, también conocido como principialista fue propuesto por
primera vez en 1979 en el libro Principios de ética biomédica y corresponde a un conjunto de
cuatro principios a considerar en el abordaje de casos clinicos en donde se presentan dilemas
bioéticos. Estos principios son: Autonomia (elegir libre e informadamente y libre de influencia
externa), Justicia (distribucidn equitativa de recursos), Beneficencia (buscar siempre el mayor

beneficio para el paciente) y No maleficencia (evitar ocasionar dafios previsibles) (6,7).

Ahora bien, de las diferentes areas de interaccion sanitaria, la atenciéon de pacientes con
enfermedades en situacion terminal, es decir, que padecen de una o varias enfermedades en etapa
avanzada, no curables y con un pronéstico de vida limitado (8), resulta problematica desde el
punto de vista bioético. Cada una de las decisiones que son tomadas durante este proceso se
enfocan a la adecuacién o limitacion de ciertos tratamientos curativos para ofrecer en su lugar
otros de tipo paliativos y en muchos casos modifican de forma directa la calidad de vida hasta la
muerte y el tiempo de sobrevida del paciente. Ambos aspectos pueden suponer la colision entre
valores y expectativas del médico frente a la persona enferma, pues la percepcién subjetiva del
sufrimiento, calidad de vida y proyecto de vida personal no es la misma para el paciente que

padece de la enfermedad terminal, que para el médico que le atiende.
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Para incorporar una reflexién bioética en el proceso de toma de decisiones médicas sobre
el final de la vida se requiere que sean tomados en cuenta varios aspectos técnicos como las
diferentes alternativas de intervencion, su indicaciéon o idoneidad para el objetivo que se
proponen en contraste con el beneficio global que pueden ofrecer para la situacién actual del
paciente terminal y considerando los posibles dafios que estos pudieran ocasionar. Todo lo
anterior debe comunicarse de forma clara, completa, precisa y adecuada al paciente como parte
del proceso de consentimiento informado (9, 10). Por su parte, también existen aspectos
subjetivos como el conocimiento de las preferencias en la atenciéon del paciente, sus valores
morales, sistema de creencias y proyecto de vida (3), ya que cada uno de esos elementos
subjetivos esta relacionado intimamente con la capacidad del individuo de tomar decisiones
auténomas. Es decir, la reflexién bioética exige del profesionista no solo competencias cientificas,

sino también habilidades sociales como la escucha activa, y la capacidad de dialogo (10).

El proceso de comunicacién y didlogo enfocado a la toma de decisiones debe facilitar al
paciente el conocimiento y comprension de su diagndstico, las alternativas de tratamiento y las
consecuencias que tiene el aceptar o no dichas alternativas. Todo ello le fortalece para discernir y
elegir libremente en el ejercicio de su autonomia personal lo que considera mejor para su propia
vida. Sin embargo, el que una persona pueda ejercer su autonomia como derecho fundamental a
la libertad (11) y especialmente como principio bioético, no quiere decir que sea respetada en su
autonomia. Beauchamp y Childress advirtieron en su libro que parte de la importancia que tiene
el principio de autonomia radica en que el médico debe respetar activamente y favorecer el
ejercicio de esa autonomia (6). Por ello, en conjunto con otros autores contemporaneos proponen
que respetar la autonomia personal significa al menos lo siguiente: reconocer que el paciente
puede ser un agente moral capaz de tomar decisiones, informarle adecuadamente sobre todo lo
relacionado a su enfermedad y las opciones de tratamiento, no influir o coaccionar en las
decisiones que seran tomadas seguin sus propios valores o deseos y, finalmente, respetar la
decision cuando ésta se tome, aunque no necesariamente el médico este de acuerdo con la misma

(9,12, 13).

Los aspectos involucrados en el respeto por la autonomia del paciente terminal permiten
que viva la altima etapa de su vida en funcién de sus propios valores y en muchos casos evita que
sea sometido a intervenciones innecesarias que le ocasionen mayor sufrimiento y que puedan ser
entendidas como obstinacién terapéutica (14), al mismo tiempo corresponde una forma de

proveerle trato digno.
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Sin embargo, pese a la importancia que puede tener una relacién médico paciente que sea
respetuosa de la autonomia personal como derecho y como principio bioético, no se han publicado
estudios en donde se hayan disefiado instrumentos validados que busquen recopilar las
percepciones que el personal médico tiene sobre el respeto de la autonomia durante la toma de
decisiones médicas sobre el final de la vida, lo cual supone una area de oportunidad para el disefio
y validacién de instrumentos de medicion enfocadas a rescatar las actitudes éticas y asi conocer

este fendmeno en las instituciones de salud a manera de diagndstico situacional.

Por lo que el objetivo del presente trabajo de investigacion fue elaborar, validar mediante
juicio de expertos y pilotear un instrumento que evalta el nivel de acuerdo de los médicos con los
diferentes elementos que constituyen el respeto por la autonomia de la persona enferma en etapa
terminal desde el enfoque propuesto por Beauchamp y Childress y complementado por Lorda,

Escobar y Martinez (6, 9, 12, 13) en sus trabajos sobre autonomia personal.

2. Método

Se trat6 de un estudio transversal en el que se elabor6 y valido el contenido y la consistencia
interna de un instrumento para aplicar al personal médico, con el que se espera medir la
percepcion que tienen del respeto de la autonomia de los pacientes durante la atencion prestada
al final de la vida. Se utilizé el método de validacién por juicio de expertos propuesto por Lawshe
en 1975 y modificado por Tristdn en 2008 que consiste en la elaboracidn del cuestionario basado
en la literatura, su posterior evaluacion, obtencion del indice de validez de contenido y finalmente
su aplicacién para determinar la consistencia interna del mismo (15-17). Para la realizacion del
estudio se obtuvo la autorizacién por parte de los comités de ética en investigacién e investigacion
en salud de la instituciéon hospedadora del protocolo mediante el folio de registro R-2019-1301-

121.

2.1 Participantes

Para la validaciéon mediante juicio de expertos se convocé a un grupo de diez expertos con
experiencia reconocida en la docencia e investigacion, enfocada en la bioética clinica y en algunos
casos, en el desarrollo de instrumentos de medicion, todos con grado académico igual o superior
al de doctorado y residentes de México. Ademas de su experiencia profesional, se buscé en ellos
que tuvieran reputaciéon en la comunidad, disponibilidad y motivacién para participar e

imparcialidad segin las recomendaciones propuestas por Skjong y Wentworth y citadas por
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Escobar y Cuervo (18). La muestra obtenida de manera intencional incluyé a cuatro
investigadores de la Universidad de Guadalajara, tres de la Universidad Nacional Auténoma de
México, dos del Instituto Nacional de Psiquiatria “Ramoén de la Fuente”, asi como uno de la
Universidad Auténoma de Querétaro, quienes aceptaron voluntariamente participar y otorgaron
su consentimiento de manera expresa para ello, asegurandose ademas su anonimato. Sus edades

oscilaron entre los 35 y 80 afios.

Para evaluar la consistencia interna mediante el pilotaje del instrumento se seleccion6 una
muestra por conveniencia en la que participaron 96 médicos especialistas de un hospital publico
de especialidades de la red de hospitales del Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) en la
ciudad de Guadalajara, México. Los médicos participantes fueron tanto residentes como adscritos
a los servicios de medicina interna, urgencias de adultos y oncologia médica. Dichos servicios se
eligieron a conveniencia con el fin de asegurarse que todos los médicos (con diversas
especialidades) habian tenido participacién en el proceso de toma de decisiones médicas
relacionadas con el final de la vida de pacientes, una caracteristica necesaria para los objetivos del
instrumento. Por la naturaleza del hospital elegido, todos los médicos residentes tenian dos afios
0 mas estudiando su especialidad. Del total de médicos que aceptaron participar, 57 pertenecian

a medicina interna, 25 a urgencias adultos y 14 a oncologia médica.

2.2 Instrumento

Paralos fines de esta investigacion se disefi6 el “cuestionario sobre la toma de decisiones médicas
sobre el final de la vida en el paciente terminal”, elaborado a partir de la propuesta teérica sobre
el respeto de la autonomia desarrollada por Beauchamp y Childress en su libro principios de ética
biomédica (1994) y los aportes de otros referentes para la bioética contemporanea que han
abonado al método principialista como Simén Lorda (2008), Escobar y Aristizabal (2011) y
Martinez y Olmos (2016), de cuyos trabajos se pueden abstraer cuatro variables involucradas en
el respeto de la autonomia de la persona enferma a la hora de tomar decisiones médicas: a)
reconocimiento de la agencia (reconocimiento de la capacidad moral del paciente como autor de
sus propias decisiones), b) informacion (la actitud del profesional de la salud por informar todo
lo referente a la situacién de su paciente), c) no intervencién (no injerencia del profesional
durante el proceso de toma de decisiones para evitar inclinarlas en funcién de sus propias
expectativas o valores) y d) respeto (respetar la decision una vez que esta es tomada por el
paciente) (6, 9, 12 y 13). De cada una de las variables rescatadas de la teoria desarrollamos
dimensiones para especificar su aplicaciéon por el médico en el ambito clinico. Por ejemplo, el

reconocimiento de que la persona enferma es un agente moral con la capacidad de tomar
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decisiones significa que el médico tiene la responsabilidad ética de otorgarle la informacién sobre
su diagndstico y alternativas de abordaje de manera prioritaria, en lugar de otorgarla a la familia
o personas ajenas al paciente siempre y cuando tenga la capacidad de comprender la informacién
(6, 9). A partir de las dimensiones desarrollamos indicadores para explicar lo que se busca saber
de la percepcién del médico y en orden logico, se desarrollé el item que da respuesta a todo lo
anterior a manera de sentencias que describen situaciones de la practica clinica, también
desarrolladas por los autores. En su version original incluy6 17 items antes de ser sometido a la
validacion de contenido, cuya respuesta se present6 en escala de Likert con las opciones: 1) muy
de acuerdo, 2) de acuerdo, 3) ni de acuerdo, ni en desacuerdo, 4) en desacuerdo y 5) muy en
desacuerdo (ver cuadro 1). En el caso de la dimension capacidad e intimidad se incorporé un solo

reactivo al ser un escenario clinico que describe de forma suficiente lo que se buscé conocer.

Cuadro 1. Descripcion de variables, dimensiones, indicadores y reactivos en su version original antes de
someterlos a juicio de expertos.

Variable Dimension Indicador Reactivo
1. Considero que es el paciente con una
Nivel de enfermedad terminal quien debe tomar las
decisiones sobre el tipo de atenciéon médica que
acuerdo con el o i :
. desea recibir al final de su vida.
considerar al . 1
Lo : 2. Considero que yo como médico tratante soy
Priorizacion paciente como . . .
L quien debo tomar las decisiones sobre el tipo de
actor principal . 1 e .
atencion médica que recibira mi paciente con una
enlatoma de : ) .
. enfermedad terminal al final de su vida.
decisiones sobre . . .
su vida 3. Considero que la familia del paciente con una
.. ' enfermedad terminal es quien debe tomar las
Reconocimiento . . .
. decisiones sobre el final de la vida de este.
de la agencia .
Nivel de
acuerdo para
evaluar la
capacidad del . Lo .
p 4. Si tengo dudas con respecto a si mi paciente
paciente en caso . . L
. tiene la capacidad de tomar decisiones sobre la
Capacidad de que no o P
. atencion de su salud, buscaria la manera de
resulte claro si .
evaluar su capacidad para resolver la duda.
puede o no
tomar
decisiones.
Nivel de
acuerdo sobre 5. Considero que si voy a comunicar informacién
Informacion Intimidad las preferencias importante sobre el diagnostico, prondstico u
del paciente opciones de tratamiento a mi paciente, debo
durante el preguntarle si desea o no que estén sus familiares
proceso de presentes.
comunicacion.
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Nivel de
acuerdo sobre la
responsabilidad

de comunicar
con veracidad y
suficiencia la

6. En ocasiones considero que es preferible

ocultarle informacidn sobre el diagnéstico o

prondstico al paciente con una enfermedad
terminal.

7. Cuando mi paciente con una enfermedad en
etapa terminal me pregunta sobre la gravedad de
su enfermedad y las opciones de tratamiento,
prefiero hacérselo saber a la familia para que
ellos se lo comuniquen a él.

8. Cuando uno de mis pacientes tiene un mal
prondstico o esta préximo a morir, pienso que

Veracidad informacion . .
deberia decirselo.
sobre . o . .
o 9. Si los familiares de mi paciente en etapa
diagnostico, . . : .
Lo terminal me piden que le oculte la informacién
prondstico y . s e ;
. sobre su diagnoéstico o prondstico, yo accederia a
tratamiento
ocultarlo.
10. Cuando es necesario tomar decisiones sobre
el final de la vida de un paciente a mi cargo, en
ocasiones prefiero que sea otro médico (adscrito,
residente o interno de pregrado) quien se
encargue de comunicar y recabar la respuesta del
., paciente o la familia.
Informacion
11. Pienso que si mi paciente no comprendio la
primera explicacion que le estoy dando sobre su
. diagnostico, prondstico y opciones de
Nivel de > . .
tratamiento, debo entonces discutirlo con la
acuerdo en -
. familia.
volver a explicar . L . .
. - 12. Considero que si mi paciente no comprendié
Retro la informacion . . .
: L la primera explicacién que le di sobre su
alimentacién que no haya o o ' ,
diagnostico prondstico y opciones de tratamiento,
resultado clara , . : .
. tendria que volverle a explicar la informacién
por un paciente .
hasta que le sea claro y pueda tomar una decision.
competente. . . .
13. No siempre puedo volver a explicar a mi
paciente en situacion terminal aspectos
relacionados con su diagndstico y opciones
tratamiento.
14. Pienso que cuando mis pacientes toman
decisiones sobre la atencién médica que
Nivel de prefieren recibir al final de su vida, yo debo
acuerdo sobrela | influir para que éstas se tomen conforme lo que
. ., Coacciény intervenciéon o considero mejor para ellos.
No intervencion . . . .
beneficencia | influencia en las
decisiones del 15. Si mi paciente en etapa terminal toma una
paciente decisién que yo considero perjudicial para él,
busco estrategias para que cambie de opinién.
16. Pienso que las decisiones que mi paciente
. toma sobre la atenciéon médica que prefiere
Nivel de o . .
recibir al final de su vida deben acatarse aunque
.. acuerdo sobre el .
Cumplimiento yo no esté de acuerdo con ellas.
respeto por las
Respeto de las .
. decisiones que
decisiones

toma el paciente
competente

17. Si mi paciente rechaza algin tratamiento que
le propongo, considero entonces que debo
plantearselo a la familia para que sean ellos

quienes tomen la decision.

Fuente: Elaboracion de los autores
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2.3 Procedimiento

Una vez construido el instrumento se envié en formato electrénico a los jueces previamente
seleccionados y en acuerdo de participar, el método de contacto fue mediante correo electrénico
obtenido de su informacion institucional disponible de manera abierta por internet. En el
documento hecho llegar por correo electrénico se incorporo el objetivo, una descripcién general

sobre el instrumento y una seccién para datos sociodemograficos del juez.

El método de validacion por juicio de expertos utilizado por su facilidad de aplicacion y
utilidad fue el propuesto por Lawshe (16) y modificado por Tristan (17), del cual se puede obtener
un indice de validez de contenido de todo el instrumento que se interpreta segin Tristan como “la
concordancia entre la capacidad solicitada en un dominio especifico y el desempeiio solicitado en la
prueba que trata de medir dicho dominio” (17 p. 39). Como parte del procedimiento se les pidi6
que clasificaran a cada item en tres categorias, segiin consideraran a cada uno como “esencial’,
“util, pero no esencial” o “no necesario”. Solo las respuestas que consideraron como esenciales alos
items fueron contabilizadas, de tal manera que se calculé de cada item la razén de validez de
contenido o CVR a(por sus siglas en inglés Content Validity Ratio) mediante la formula propuesta
por Lawshe (formula 1) y el complemento desarrollado por Tristan CVR’ (férmula 2) como una
proporcidn de acuerdos con la categoria de esencial con respecto al total de panelistas o expertos
que participaron. Segun la propuesta de Tristan (17) se consideraron como validos o aceptables
aquellos items cuyo CVR’ fue igual o mayor a la constante 0.58 y aquellos que obtuvieron un valor

inferior fueron desechados.

Es importante mencionar que el resultado de cada CVR’ se encontrara entre -1y +1, y solo
los resultados que sean positivos indican una mayor validez de contenido, siendo los que alcancen
la unidad (+1) aquellos que tendran la validez mas alta posible (17) pues significa que todos los
expertos que integraron al panel estan de acuerdo con que dicho item es esencial para investigar

lo que se esta buscando con el instrumento.

Férmula (1): CVR=(ne-N/2)/(N/2)

Donde: ne= nimero de panelistas que tienen acuerdo en la categoria de “esencial” / N=
numero total de panelistas

Férmula (2): CVR'=(CVR+1)/2

Donde: CRV=raz6n de validez de contenido de la pregunta

www.bioeticayderecho.ub.edu - ISSN 1886-5887

| 215



Validacion de un instrumento para medir el respeto de la autonomia del paciente en situacién terminal durante la toma de decisiones
médicas sobre el final de la vida - José Isaac Gonzalez-Huerta et al. - Rev Bio y Der. 2023; 57: 207-226
DOI 10.1344 /rbd2023.57.39262

Posteriormente, de los items que se consideraron aceptables se calcul6 el indice de validez
de contenido (CVI) de toda la prueba mediante la férmula 3, la cual se puede interpretar como un
promedio de los valores de CVR’ obtenidos. Como instrumento puede considerarse aceptable si se

obtiene un valor igual o superior al propuesto por Tristan (17) de 0.58.

Férmula (3): CVI=((X.M)(CVRi))/M

Donde: CVRi= Razén de Validez de Contenido de los reactivos aceptables de acuerdo con el
criterio de Lawshe / M= Total de reactivos aceptables de la prueba

Para el pilotaje del instrumento se acudid a los servicios hospitalarios correspondientes, se
presentd el estudio y se solicit6 la colaboracién de los médicos a través de un proceso de
consentimiento bajo informacién que concluyé con la lectura y firma de una carta de
consentimiento. Con esto se aseguro la privacidad de sus datos y el anonimato en la participacién.
Los médicos que aceptaron participar contestaron el instrumento de manera fisica, mismo que

incluy6 un espacio para informacién sociodemografica.

Una vez realizado el pilotaje del instrumento se utiliz6 el programa estadistico SPSS Statistic
V.25 (IBM) para para determinar la consistencia interna del instrumento mediante el coeficiente
de correlacion de Pearson (r de Pearson) y el alfa de Cronbach. La prueba r de Pearson se entiende
como al grado de correlaciéon que hay entre los items que conforman al instrumento, como una
estrategia para conocer qué tan coherente resulta como un todo a través de la relacion que existe
entre sus partes (15). Por otro lado, la prueba alfa de Cronbach se define como el grado en que
una prueba o instrumento es capaz de medir lo que dice medir, es decir, la homogeneidad de los
enunciados de un instrumento en relaciéon consigo mismos. Los resultados de la aplicacién en
ambas pruebas pueden arrojar valores comprendidos entre -1, 0 y hasta el +1 (19, 20). En el caso
del coeficiente de correlaciéon de Pearson, 0 significa ausencia de relacion entre los items y los
resultados que se acerquen a la unidad de manera positiva indicaran la existencia de relacién
entre los mismos. Para el alfa de Cronbach habitualmente los autores se consideran como margen
aceptable moderado de 0.5 a 0.6 y alto resultados entre 0.7 y 0.9 (20). Ambas pruebas contribuyen

a conocer la calidad de un instrumento en adicién al proceso de validacién de contenido de este.
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2. Resultados

2.1. Validez de contenido mediante juicio de expertos

Posterior a recolectar las evaluaciones del panel de expertos, se procedi6 a sumar las
concordancias de la categoria de esenciales para calcular la razén de validez de contenido de cada
item, seguin las férmulas mencionadas previamente, obteniéndose en la gran mayoria un resultado
de CVR’ superior al valor de 0.58 establecido por Tristdn (16) como limite inferior para la
aceptacion de la pregunta. Solo los items 10 y 13 correspondientes a la variable de informacién
obtuvieron resultados inferiores como se muestra en la tabla 1, mismos que fueron eliminados
del instrumento para proceder a calcular el indice de validez de contenido (CVI) de todo el
instrumento, dando un resultado de 0.82. Con este resultado se consider6 al instrumento como

validado en su contenido.

Los items eliminados de la variable de informaciéon no resultaron en una pérdida
significativa, por lo que al final se obtuvo un instrumento de 15 items distribuidos en cuatro items
para la variable de reconocimiento de la agencia, siete items para la de informacién, dos items
para la de no intervencién y dos items para la de respeto. Los items se revisaron y en su caso se
optimizaron en su redaccidn, tomando en cuenta las observaciones y recomendaciones del panel

de expertos.

Tabla 1. Resultados de la validacion por juicio de expertos por item y total del instrumento.

i Suma de
Variable Item concordancias CVR CVR’
como esenciales
1 10 1 1
Reconocimiento de la 2 8 0.6 0.8
agencia 3 8 0.6 0.8
4 9 0.8 0.9
5 7 0.4 0.7
6 8 0.6 0.8
7 8 0.6 0.8
8 7 0.4 0.7
Informacion 9 8 0.6 0.8
10 5 0.2 0.5*
11 8 0.6 0.8
12 10 1 1
13 4 0.1 0.4*
No intervenciéon 14 0.6 0.8
15 9 0.8 0.9
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Respeto 16 \ 8 0.6 0.8
17 | 8 0.6 0.8

Suma del CVR’ de items esenciales 12.4

CVI del instrumento para items aceptados 0.82

Fuente: elaboracidén propia. / CVR y CVR’: razdn de validez de contenido del item segin Lawshe y Tristan’/
CVI: indice de validez de contenido del instrumento. / * valores de items inferiores al minimo

La nueva version del instrumento incorporé una seccién inicial sobre aspectos
sociodemograficos de los médicos participantes como género, estado civil, edad, especialidad y
situacion profesional (residente, adscrito) para el conocimiento de la muestra y se reorganizaron
las preguntas para ser presentadas en un orden aleatorio con respecto al orden original, que era
consecutivo en cuanto a las variables a estudiar. Esta reorganizacién en cuanto al orden de
presentacién de los items fue propuesta por los autores y buscé favorecer una respuesta mas
aleatorizada que pudiera dar cuenta de la consistencia en la forma de responder de las
poblaciones en las que sea aplicado el instrumento. En el cuadro 2 se muestran los items en su
version final previo al pilotaje del instrumento. Se afiade entre paréntesis el niimero del item con
respecto a su version original. Se aclara que de los 15 items finales, nueve fueron redactados como
preguntas invertidas, a saber: 1, 6, 8, 9, 10, 11, 13, 14 y 15. Estas preguntas funcionan como

reforzadores para determinar la congruencia en la forma de responder los cuestionarios.

Cuadro 2. Version final del instrumento posterior a su validacién y correccion.

Cuestionario sobre la toma de decisiones médicas sobre el final de la vida en el paciente
terminal

El presente cuestionario tiene como finalidad recabar informacion valiosa sobre los aspectos
relacionados al proceso de toma de decisiones en enfermos terminales que se encuentran al final de su
vida. Siéntase con la libertad de contestar aquello que corresponde a su experiencia profesional
atendiendo a este tipo de pacientes.
Seccion A. Datos sociodemograficos. Por favor anote la informacion que se le solicita:
Edad: afios.  Género: Especialidad: Residente / Adscrito
Seccion B. Cuestionario. Lea con detenimiento las siguientes frases y seleccione qué tan de acuerdo o
desacuerdo estd con cada una de ellas segtin su experiencia profesional, donde 1 representa muy de
acuerdo con la frase y 5 muy en desacuerdo.

1 El médico tratante es quien debe tomar las decisiones sobre el finaldela |1 |2 |3 |4 |5
(2) | vida del paciente con una enfermedad terminal.

2 Cuando informo al paciente con una enfermedad terminal sobre el |1 |2 |3 |4 |5
(5) | diagnéstico, prondstico u opciones de atencién médica, debo preguntarle si
desea o no que estén sus familiares presentes.

3 Cuando creo que el paciente con una enfermedad terminal no comprendié | 1|2 |3 |4 |5
(12) | la explicacion que le proporcioné sobre el diagndstico, prondstico u
opciones de atencidn médica, entonces vuelvo a informar.

4 El paciente con una enfermedad terminal es quien debe tomarlas decisiones | 1 |2 |3 |4 | 5
(1) | sobre el final de su vida.

5 Las decisiones que toma el paciente en etapa terminal sobre el finaldesu |1 |2 |3 |4 |5
(16) | vida deben respetarse aunque esté en desacuerdo con ellas.
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6 Si los familiares del paciente con una enfermedad terminal me solicitanque | 1|2 |3 |4 |5
(9) | le oculte a su familiar la informacién sobre el diagnéstico o prondstico,
accederia a ocultarla.
7 Cuando un paciente tiene un mal prondstico o estd préximo a morir,deberia | 1 |2 |3 |4 | 5
(8) | decirselo.
8 Cuando el paciente con una enfermedad terminal toma decisiones sobreel | 1 |2 |3 |4 |5
(14) | final de su vida, puedo influir para que éstas se tomen conforme lo que
considero mejor para él.
9 La familia es quien debe tomar las decisiones sobre el final delavidadesu |1 |2 |3 |4 |5
(3) | familiar con una enfermedad terminal.
10 | Cuando el paciente con una enfermedad terminal me pregunta sobrela |1 |2 |3 |4 |5
(7) | gravedad de su enfermedad y las opciones de atenciéon médica, prefiero
hacérselo saber a la familia para que ellos se lo comuniquen a él.
11 | Si el paciente con una enfermedad terminal rechaza los tratamientos |1 |2 |3 |4 |5
(17) | sugeridos, entonces debo acudir a la familia para que ellos tomen la
decision.
12 | Cuando tengo dudas con respecto a si el paciente con una enfermedad |1 |2 |3 |4 |5
(4) | terminal tiene la capacidad de tomar decisiones sobre el final de su vida,
buscaria la manera de evaluar su capacidad para resolver la duda.
13 | Cuando creo que el paciente con una enfermedad terminal no comprendi6 |1 | 2 |3 |4 | 5
(11) | la explicaciéon que le proporcioné sobre el diagnostico, prondstico u
opciones de atencidn médica, entonces procedo a informar a la familia.
14 | En ocasiones es preferible ocultarle informaciéon sobre el diagnésticoo |1 |2 |3 |4 |5
(6) | prondstico al paciente con una enfermedad terminal.
15 | Debo influir sobre las decisiones que el paciente en etapa terminal toma |1 | 2 |3 |4 |5
(15) | para que cambie de parecer cuando noto que se puede dafiar a si mismo con
la decisién que tomo.

Fuente: Elaboracion propia. (#) muestra el nimero de item de acuerdo con la version inicial que se someti6

a validacion por el panel de expertos.

2.2 Pilotaje y consistencia interna del instrumento

El instrumento fue piloteado en un grupo de 96 médicos especialistas al interior de un hospital
publico de alta especialidad, las caracteristicas sociodemograficas se presentan en la tabla 2. El
rango de edad oscil6 entre los 26 a 48 afios, con un promedio de 30 afios. Casi el 70% de la muestra

correspondi6 a médicos residentes en proceso de especializacién y mayoritariamente del género

masculino (69%) y solteros (75%).

Tabla 2. Perfil sociodemografico de la muestra piloteada
Caracteristica N %
Género
Masculino 66 68.7
Femenino 30 31.3
Estado Civil
Soltero 72 75
Casado o union libre 24 25
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Edad
26-34 77 80.2
35 o mas 19 19.8
Especialidad
Medicina interna 57
Urgencias de adultos 25
Oncologia médica 13
Situacion profesional
Médico residente 65 67.7
Médico adscrito 31 32.3

Fuente: Datos obtenidos por los autores

Los datos recabados fueron transcritos tomando en cuenta si el item fue o no invertido

para evitar errores durante el analisis y se operacionalizaron en el programa estadistico para

posteriormente realizar el andlisis correlacional bi-variado mediante el coeficiente de correlacién

de Pearson, con resultados positivos al correlacionar de forma significativa en la mayoria de items

del cuestionario. So6lo se identific6 que habia dos items, 1 y 12 que no obtuvieron resultados

significativos (>0.01) tal como se muestra en la tabla 3.

TABLA 3. Resultados de la prueba de correlacion de Pearson
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* La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).

** La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral). / Fuente: datos obtenidos por los

autores
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Posteriormente, para determinar la consistencia interna se hizo el andlisis de fiabilidad
mediante la prueba alfa de Cronbach, la cual dio un resultado de 0.694, que se interpreta como

moderado, cercano a un valor alto segun lo refieren los autores revisados (15, 18, 19).

3. Discusién

Este trabajo presenta el proceso de validacidn de contenido por juicio de expertos y el posterior
pilotaje para determinar la consistencia interna de un cuestionario que evalda el nivel en que los
meédicos estan de acuerdo en respetar la autonomia del paciente como elemento de la bioética
principialista, en la atencidn de personas en situacién terminal y durante el proceso de toma de
decisiones médicas sobre el final de la vida. Al no existir un instrumento validado que indague
sobre este aspecto de la relacion médico paciente se procedié a disefiar un instrumento
denominado “Cuestionario sobre la toma de decisiones médicas sobre el final de la vida en el
paciente terminal” que consistié en 15 items distribuidos en cuatro variables que reflejan las
practicas asistenciales relacionadas con el respeto de la autonomia personal, siendo cuatro items
para la variable de reconocimiento de la agencia, siete items para la de informacion, dos items
para la de no intervencién y dos items para la de respeto por la decisién tomada. Los expertos
convocados al panel de evaluaciéon fueron seleccionados por su idoneidad y experiencia
profesional, mismos que concordaron en la utilidad de la mayoria de los items propuestos
originalmente, generandose un indice de validez de contenido (CVI) de los items aceptados en el

instrumento de 0.82, la cual es una cifra adecuada y cercana a la unidad.

A la hora de realizar el pilotaje se pudieron observar patrones de respuesta que dieron
cuenta de correlaciones estadisticamente significativas en 13 de los 15 {tems y en su conjunto, la
prueba obtuvo en el alfa de Cronbach una cifra de 0.694. Con los resultados obtenidos se puede
justificar la aplicaciéon del instrumento a nuevas muestras de médicos para generar datos
cuantitativos de este fendémeno estudiado. Mas aplicaciones del instrumento representarian una
oportunidad para volver a evaluar su consistencia interna y determinar si es necesario realizar
ajustes al mismo para fortalecer su estructura, sobre todo en muestras que resulten homogéneas
en cuanto a edades, tiempo de ejercicio profesional y etapa formativa, ya que por ejemplo, la
autonomia y participaciéon del médico residente en el proceso de toma de decisiones con los
pacientes es menor a la que posee el médico adscrito al hospital. Con lo anterior se disminuiria la
posibilidad de sesgos asociados a una muestra menos homogénea, como la que se incorporé en el

presente estudio.
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La construccion del instrumento obedecié a la inquietud de contar con mas herramientas
en la bioética clinica que puedan proveer datos cuantitativos frente a fenémenos morales, para de
esta manera ayudar a generar informacion practica que dé cuenta de un panorama situacional en
las instituciones de salud. Lo anterior con respecto a la atencién que se brinda a pacientes con
enfermedades terminales y a la hora de tomar decisiones que pueden ser trascendentales al final
de sus vidas Hasta el momento se ha estudiado el fendmeno del reconocimiento del respeto de la
autonomia de forma aislada, por ejemplo, Restrepo y colaboradores disefiaron una encuesta
donde preguntaron a médicos sobre si estaban de acuerdo en que el paciente es quien deberia
tomar las decisiones sobre el final de su vida, es decir, si reconocian la agencia de la persona a la
hora de decidir (21) y Morita y colaboradores evaluaron aspectos relacionados al preguntar a los
meédicos si consideraban que el paciente deberia ser el primero en recibir la informacién sobre su
diagnéstico y opciones de tratamiento (22). Por su parte Alvarez y colaboradores estudiaron en
un hospital publico de México lo relacionado con la variable de informacidn, al preguntarle a los
profesionales de la salud si estarian de acuerdo en ocultar informacién a los pacientes a peticién
de la familia, como el hecho de que fueran a morir o tuvieran un mal pronéstico (23). Estos
estudios reconocen algunos de los aspectos que constituyen el respeto de la autonomia pero no
contemplan el resto de las variables, por lo que consideramos que el cuestionario que hemos

disefiado presenta ventajas importantes.

Por otro lado, es necesario mencionar que el instrumento no se disefi6 para generar un
indice de cumplimiento o un parametro numérico de satisfaccion que clasifica los resultados en
funcién del porcentaje de acuerdo referido por el médico, esto quiere decir que en el analisis de
sus resultados se requiere poner atencién a aquellos items o categorias que obtienen porcentajes
de acuerdo mas bajos o altos e interpretarlos en funciéon de su significado e implicaciones

bioéticas.

El estudio presenta algunas limitaciones en su alcance que se deben mencionar, primero, no
tuvo como objetivo reflejar las practicas y perspectivas sobre el tema en la poblaciéon piloto, sino
exclusivamente la elaboracién, validacion y evaluacion de la consistencia interna de este. Segundo,
al generar un instrumento psicométrico que evaltie perspectivas basadas en acontecimientos
complejos en los que se ven involucrados diversos factores, conocimientos y practicas morales de
una poblacidn, es posible que no se aborde la totalidad de situaciones, condicionantes y practicas
que en este caso, la poblacién médica manifieste sobre el tema. Por lo que los resultados que se
arrojen tras su aplicacion deberdan ser comprendidos en sus propios limites como ocurre
frecuentemente en las escalas psicométricas, es decir, este instrumento puede favorecer un
acercamiento general y sencillo al fendmeno de estudio, como herramienta para la bioética y para

las areas correspondientes en las instituciones de salud que se encarguen de evaluar la calidad de
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la atencién médica, pero los datos cuantitativos que arroje no corresponderan a la totalidad de la
realidad presente en determinado momento ni explicardn sus causas. Sera necesario generar
nuevas investigaciones a partir de los resultados que se obtengan tras su aplicacién, sobre todo,
investigaciones que se complementen de metodologias de tipo cualitativas o mixtas para que estas
rescaten desde su paradigma de estudio las razones, motivaciones y significados que para el
médico tienen los elementos que se plantean con nuestro instrumento. Sin embargo, esta
limitacién es propia del paradigma cuantitativo aplicado para fenémenos psicoldgicos y sociales
y no debe interpretarse como una debilidad que desestime su aplicacion. Y tercero, el nimero de
expertos resulta adecuado segiin la propuesta de Lawshe y Tristan, pero puede considerarse como

un grupo pequeio al ser solo diez (16 y 17).

Finalmente, al no existir un instrumento previo que tenga un objetivo similar, no hay un
parametro de comparacion que permita contrastar con resultados previos ni que determine la
ventaja que podria suponer frente a otras escalas, por lo que su aplicacion sistematica en
diferentes muestras de médicos, y la generacién de futuras publicaciones marcara la pauta para
dimensionar su trascendencia y utilidad practica en el conocimiento del tema y en el posible

impacto que pueden tener sus resultados en la mejora de la atenci6n sanitaria.

Por otro lado, para su aplicaciéon se recomiendan algunas estrategias que ayuden a
disminuir la posibilidad de sesgos en la forma de responder de las personas participantes. Debe
advertirse previo a su aplicacién que el cuestionario no busca calificar o juzgar sus actitudes y
comportamientos hacia los pacientes sino explorar desde un enfoque neutral sus perspectivas
sobre cada item, por lo que se les debera de motivar a responder de manera tal que reflejen
honestamente sus perspectivas y practicas sobre lo que se pregunta. También se les solicita que
eviten responder en medida de lo posible aquello que intuitivamente consideran que deberian de
responder, porque creen que es mas conveniente o corresponde a un modelo ideal. Esto ha sido
previamente identificado en otros estudios como el elaborado por Alvarez y colaboradores (23),
en donde tras la aplicacién de un instrumento bioético se percataron que habia una tendencia a
responder aquello que los participantes podrian considerar ética y profesionalmente mejor,
aunque no necesariamente fuese el reflejo de sus actitudes. Aclarar a los participantes que los
resultados del cuestionario no seran motivo de represalia o perjuicio en su contra es fundamental,
el personal médico debe sentirse en la confianza de plasmar su realidad en el cuestionario. Por
ultimo, debe enfatizarse previo a su aplicacién que el cuestionario estd enfocado en la relacién
profesional con pacientes terminales y conviene que las personas en quienes se aplique el
instrumento tengan en mente escenarios en los que se han visto involucradas en el proceso de
toma de decisiones médicas sobre el final de la vida y asi evitar que se generen resultados que no

reflejen el fendmeno estudiado.
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4. Conclusiones

La relacion entre el médico y el paciente en situacion terminal es compleja y la manera en la que
esta se dé influye en las decisiones médicas que son tomadas sobre el final de la vida, lo cual tiene
un impacto en el proyecto de vida personal, la calidad de vida y el tiempo de sobrevida del
paciente. El respeto por la autonomia personal como derecho fundamental y como principio
bioético puede mejorar la relacién entre las personas involucradas en este proceso y la calidad de
la atencién médica que se brinda, por lo que es necesario que existan instrumentos validados que
recojan las perspectivas del personal sanitario sobre este acontecimiento moral y asistencial para
que aporten conocimientos al drea y generen cambios en las practicas contrarias al respeto de la

dignidad humana.

Este estudio generd una herramienta cuya aplicacién podria ayudar a mejorar las practicas
asistenciales de las instituciones de salud que atienden a pacientes al final de su vida y en esencia,
larelacion entre el prestador de servicios de salud y el paciente de varias formas. De corroborarse
su utilidad permitiria generar un diagnéstico situacional rapido que brinde un panorama general
sobre el respeto de la autonomia del paciente. A partir de tal diagndstico se valorarian las areas
de oportunidad para indagar en sus causas y elaborar proyectos de intervencion que fortalezcan
tales areas de oportunidad, los cuales pueden ser de tipo formativo para incrementar los
conocimientos y competencias en el area de la bioética, derechos humanos y habilidades sociales
para los médicos. También pueden ser de tipo organizacional para mejorar la gestion de los
servicios en los que laboran los médicos y favorecer un desempefio que tome mas en cuenta los
derechos del paciente. En resumen, identificar parte de la realidad institucional con respecto a

este fendomeno, puede aportar a una mejora en la calidad de la atencién en salud.
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