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Resumen

Introduccién: La falta de conocimientos y habilidades de comunicacion en Cuidados
Paliativos es una barrera para una atencion integral y de calidad. En diversos sistemas de
salud, los equipos multidisciplinarios enfrentan dificultades como la falta de comunicacion y
apoyo en la toma de decisiones compartidas. Cuando estas herramientas son escasas,
generan angustia en pacientes y familiares, con la dificultad en la aceptacion de la
enfermedad. Objetivo: Analizar las dificultades en la atencién y manejo de pacientes
identificadas por los profesionales del "Proyecto de Educacion Continua en Enfermedades
Oncoldgicas, No - Oncolégicas y Cuidados Paliativos" de la Asociacion Pro-Desarrollo
Social Integral - Familias Unidas por las Enfermedades Catastroficas. Materiales y
métodos: Se realiz6 un estudio de corte transversal con un analisis estadistico descriptivo
mediante frecuencias, porcentajes, medidas de tendencia central y pruebas de correlacion,
de acuerdo con la naturaleza de las variables, para determinar la relacién estadistica
significativa. Adicional, se realiz6 el analisis de regresion logistica, determinando el riesgo
y su respectivo intervalo de confianza. Resultados: El estudio incluyé mayoritariamente
mujeres 78.60 %, del primer nivel de atencion 85.00 % en instituciones publicas 95.70 %,
trabajando en equipos multidisciplinarios 92.00 %. Se reporté que el 39.60 % posee de
titulo de tercer nivel en medicina y solo el 28.30 % tiene una especializacién ademas el
68.40 % ha recibido formacion complementaria. Las principales dificultades se reportaron
en coordinaciéon comunitaria 38.50 %, alivio de sintomas 34.20 % y comunicacion entre el
equipo 31.60 %; con los pacientes 23.00 %. Trabajar en el primer nivel de atenciéon aumenté
el riesgo de dificultades en comunicacidon y manejo de sintomas, mientras laborar en
instituciones publicas se asocié con un factor protector frente al alivio de sintomas.
Conclusién: Los profesionales que laboran en el primer nivel de atencién identificaron
dificultades en el manejo de pacientes paliativos, principalmente en el control de sintomas,

la comunicacién con pacientes y familias y la coordinacién con recursos comunitarios.

Palabras clave: Cuidados paliativos, PCDS, Profesionales de la salud, Atencién en salud.



Abstract

Introduction: The lack of knowledge and communication skills in Palliative Care constitutes
a major barrier to providing comprehensive and high-quality care. In various healthcare
systems, multidisciplinary teams face challenges such as insufficient communication and
limited support for shared decision-making. When these tools are limited, they generate
distress among patients and families, hindering the acceptance of illness. Objective: To
analyze the difficulties in patient care and management identified by professionals
participating in the “Continuing Education Project on Oncologic, Non-Oncologic Diseases,
and Palliative Care” of the Pro-Integral Social Development Association — Families United
for Catastrophic Diseases. Materials and Methods: A cross-sectional study was conducted
with a descriptive statistical analysis using frequencies, percentages, measures of central
tendency, and correlation tests according to the nature of the variables to determine
statistically significant relationships. In addition, a logistic regression analysis was performed
to determine risk and corresponding confidence intervals. Results: The study predominantly
included women (78.60%), professionals from the primary level of care (85.00%), and those
working in public institutions (95.70%) within multidisciplinary teams (92.00%). It was found
that 39.60% held a bachelor's degree in medicine, while only 28.30% had completed a
medical specialization; also, 68.40% had received complementary training. The main
difficulties reported were community coordination (38.50%), symptom relief (34.20%), and
communication within the team 31.60%; with patients 23.00%. Working at the primary level
of care increased the risk of difficulties in communication and symptom management,
whereas employment in public institutions was associated with a protective factor regarding
symptom relief. Conclusion: Professionals working at the primary level of care identified
significant challenges in managing palliative patients, mainly regarding symptom control,

communication with patients and families, and coordination with community resources.

Keywords: Palliative care, PCDS, Health professionals, Health care.
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CAPITULO |
1 ANTECEDENTES

Se evidencia un incremento en la necesidad de cuidados paliativos (CP) por el
aumento de las enfermedades crénicas, tanto oncoldgicas como no oncoldgicas (Dopico
et al., 2025). Uno de los objetivos de la medicina paliativa es satisfacer las necesidades
de aquellos pacientes que padecen enfermedades en estado avanzado o terminal (Arce
Garcia, 2006). Mas de 50 millones de personas requieren atencion paliativa a nivel
mundial y este numero esta en aumento debido al envejecimiento demogréfico y avances
en medicina que incrementan la expectativa de vida, segun la Organizacion Mundial de la

Salud (OMS) (Axelsson, 2022).

Segun la evidencia estadistica cada afio, aproximadamente de 3,5 millones de
personas en América Latina sufren a causa de alguna enfermedad que provoca dolor o
malestar significativo, no obstante, segun el Atlas Latinoamericano de Cuidados
Paliativos, realizado por Pastrana y colegas (2021), solo el 7,6 % de estos pacientes
accede efectivamente a servicios de cuidados paliativos, en Ecuador se conoce que solo

el 3,5 % tiene cobertura en Cuidados Paliativos (CP) (Campos et al., 2019).

Un tema importante en la salud publica es mejorar la atencién a pacientes con
necesidades paliativas; sin embargo, en todo el mundo alun existe una gran necesidad
insatisfecha en amplias areas que requieren mejoras, como el impulso de la formacion en
medicina paliativa y la implementacion de un enfoque integral de los cuidados (Nakazawa

et al., 2010).

1.1 Problema de investigacion

La OMS define a los CP como: “un enfoque para mejorar la calidad de vida (CV)

de los pacientes y sus familias frente al problema asociado con las enfermedades
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potencialmente mortales. Incluye la prevencion y el alivio del sufrimiento mediante la
identificacion temprana, evaluacion y tratamiento del dolor y otros problemas fisicos,
psicosociales y espirituales” (OPS / OMS, 2024), abordaje asumido por la mayoria de

sistemas de salud a nivel mundial.

En la actualidad, se conoce que los pacientes con enfermedades crénicas
degenerativas avanzadas y/o en fase terminal se benefician de los CP (Yamamoto et al.,
2015). No obstante, se evidencian diversas dificultades en la atencién y manejo de los
pacientes y sus familias que imposibilita la atencién integral y mejora de la CV, lo que

puede ser un reto para los profesionales de la salud (Vidal et al., 2024).

Dentro de las dificultades percibidas desde el personal médico que oferta CP se
describen: problemas de coordinacién entre la atencion primaria y la atencion
especializada, organizacién interna de los equipos; dificultades en el suministro de
opiaceos a los pacientes; déficit de confianza por parte de los pacientes y sus familiares
sobre la formacion del profesional para cubrir su atencién y dificultades para mantener el

seguimiento (Vidal et al., 2024).

Las barreras para brindar una atencion integral de CP es un problema de salud
publica en todo el mundo. En Ecuador es significativa la necesidad de CP ante el
incremento de enfermedades cronicas y a su vez se evidencia una limitacién al acceso;
por lo que es necesario conocer las dificultades desde los profesionales (OPS / OMS,

2024).

1.2 Preguntade investigacion

¢,Cuales son las dificultades mas frecuentes en la atencién y manejo de pacientes

identificadas por los profesionales del “Proyecto de Educaciéon Continua en Enfermedades
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Oncolégicas, No Oncoldgicas y Cuidados Paliativos” de la Asociacién Pro - Desarrollo

Social Integral - Familias Unidas por las Enfermedades Catastroficas?.

1.3 Justificacion

De acuerdo con Campos et al. (2019), la accesibilidad de CP en el Ecuador y a
nivel mundial sigue siendo escasa, la inequidad en su atencién es relevante, a nivel
mundial de los 61 millones de casos que podrian necesitar CP, el 80 % carece de acceso,
la OMS en el 2019 realizé una encuesta de enfermedades no transmisibles a 194 paises
de los cuales el 40 % informé que la mitad de los pacientes recibié CP, ademas se notificd
que solo el 14 % de los pacientes recibieron CP al final de la vida (Vallejo Martinez et al.,
2017). En varios estudios se ha dado a conocer las dificultades en la atencion y manejo
para pacientes en cuidados paliativos por lo que es necesario el conocimiento y dominio
de CP por el personal sanitario; sin embargo, la mayoria del personal de salud no ha
tenido la oportunidad de adquirir habilidades clinicas especificas para ofrecer control de
sintomas, alivio del sufrimiento y preparar al paciente y familia para sus uGltimos dias
(Nakazawa et al., 2010). Ademas, varios estudios evidencian problemas como escasez de
recursos, falta de habilidades comunicativas, sobrecarga de trabajo y falta de apoyo de

los servicios de referencia (Vidal et al., 2024).

La Escala de Dificultades en Cuidados Paliativos (PCDS) es un instrumento
validado y desarrollado para medir las dificultades de los profesionales sanitarios. Esta
escala tiene 15 items en los cinco dominios: alivio de los sintomas, apoyo de expertos,
comunicacién en equipos multidisciplinarios, comunicacién con el paciente/familia y
coordinacién comunitaria (Vidal Serrano et al., 2021). Un estudio realizado en Sevilla-
Espafa en 118 profesionales sanitarios con el uso de PCDS, demostré que las mayores
barreras fueron la escasa formacién en CP y la dificultad de acceso a la informacion del

cuidado de pacientes (Nakazawa et al., 2010).
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El estudio realizado tiene una importancia notable al enriquecer el entendimiento sobre las
percepciones en las dificultades que enfrentan los profesionales de la salud al atender
pacientes en cuidado paliativo o terminalidad. Es esencial comprender estos elementos,
ya que las dificultades que se perciben en la comunicacion, el manejo de sintomas y en la
toma de decisiones pueden influir directamente en la calidad de la atencion del paciente y

su familia.

La implementacién de la escala Palliative Care Difficulties Scale (PCDS) permitié
reconocer de forma ordenada las areas mas complejas que percibe el personal de salud,
aportando datos cuantitativos que pueden ayudar a guiar intervenciones educativas,
estrategias organizacionales y programas de apoyo profesional. En este contexto, la
investigacion no solo proporcion6 informacién empirica valiosa, sino que también la
reflexion sobre las habilidades, actitudes y necesidades educativas en el ambito de los

cuidados paliativos.

Ademas, el estudio adquirié relevancia al desarrollarse en un entorno local,

especificamente en la Asociaciéon Pro-Desarrollo Social Integral - Familias Unidas por las
Enfermedades Catastréficas (FUPEC), examinando los desafios desde la perspectiva de
los propios profesionales, facilitando la creacion de propuestas ajustadas a la realidad del

personal de salud y mejorando la calidad del servicio paliativo a nivel nacional.

Por lo tanto, los hallazgos de esta investigacion tienen implicaciones cientificas como
operativas, al proporcionar una base para futuras politicas de capacitacion y mejoras

continuas en el cuidado paliativo.
1.4 Objetivos
1.4.1 Objetivo General

- Analizar las dificultades en la atencién y manejo de pacientes identificadas por los
profesionales del "Proyecto de Educacion Continua en Enfermedades
Oncolégicas, No - Oncoldgicas y Cuidados Paliativos" de la Asociacion Pro-

Desarrollo Social Integral - Familias Unidas por las Enfermedades Catastréficas.
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1.4.2 Objetivos Especificos

- Caracterizar a la poblacién de estudio por las variables sociodemograficas,
laborales y de formacion.

- ldentificar las dificultades de comunicacion entre el equipo multidisciplinario y entre
el equipo y miembros de la familia, en la poblacion de estudio.

- Analizar el conocimiento de control y alivio de sintomas en pacientes paliativos, en
la poblacién de estudio.

- Describir los aspectos de coordinacion con los recursos asistenciales en la
comunidad encontrados por la poblacion de estudio.

- Explorar la asociacion de las dificultades en la atencién y manejo de pacientes
identificadas por los profesionales con los factores sociodemograficos, laborales y
de formacion.

1.5 Hipotesis

Existe relacion entre el nivel de atencién y las percepciones de dificultad en los
cuidados paliativos por parte de los profesionales del "Proyecto de Educacion
Continua en Enfermedades Oncoldgicas, No - Oncolégicas y Cuidados Paliativos"
de la Asociaciéon Pro-Desarrollo Social Integral - Familias Unidas por las

Enfermedades Catastroéficas.
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CAPITULO Il
2 MARCO TEORICO
2.1 Importancia de los cuidados paliativos

El modelo de atencién en cuidados paliativos deberia incluir no solo el control de
sintomas, sino también los componentes emocionales, sociales y espirituales tanto de los
pacientes como de sus cuidadores o familiares. Asi mismo, es elemental mejorar el
acceso a los CP para todos los pacientes que los necesiten, fomentar el trabajo en equipo
multidisciplinario y mejorar la coordinacion entre los distintos niveles de atencion, servicios

y profesionales involucrados (Nakazawa et al., 2010).

En los distintos sistemas de salud se identifica diversas dificultades que enfrentan
los equipos multidisciplinarios, tales como la falta de comunicacion efectiva, el escaso
apoyo a pacientes y familiares en la toma de decisiones compartidas, la insuficiente
formacion de los profesionales, la dificultad para establecer limites adecuados en la
relacion clinica, la carencia de recursos materiales y humanos, asi como la disminucion

de la confianza entre los propios profesionales (Runzer-Colmenares et al., 2019).

2.2 Falta de formacion especifica

El incremento progresivo de pacientes en estadios avanzados de enfermedades
cronicas y terminales, asi como la necesidad de CP, requiere que los sistemas de salud
instauren programas de accion estructurados y eficaces para responder adecuadamente a
estas demandas (Runzer-Colmenares et al., 2019). No obstante, la limitada formacién en
conocimientos y habilidades en CP por parte de los profesionales sanitarios constituye
una de las barreras mas comunes para garantizar una atencion de calidad (Vidal Serrano
et al., 2021). La educacion en cuidados paliativos resulta ser fundamental para el personal

de salud, ya que permite proporcionar una mejor la calidad de vida a los pacientes y sus
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familias; sin embargo, la mayoria de los profesionales no ha tenido la oportunidad de
adquirir habilidades clinicas esenciales en este campo (Huang et al., 2022; Vallejo
Martinez et al., 2017). Parte esencial de esta preparacion es la inclusion de la educacion
en CP desde el nivel de pregrado, &mbito en el que actualmente la formacién es

practicamente inexistente (Runzer-Colmenares et al., 2019).

Se debe integrar asignaturas o contenidos especificos de cuidados paliativos en
los programas educativos de pregrado, disefiados por universidades e instituciones de
educacioén superior en areas de la salud y disciplinas afines (Runzer-Colmenares et al.,
2019). Sin embargo, la situacion en América Latina evidencia una importante brecha; solo
ocho paises reconocen los CP como una especialidad médica, a nivel de pregrado,
apenas el 15 % de las facultades de medicina cuentan con una asignatura especifica en
esta area; en enfermeria apenas 0,9 %; en trabajo social 0,2 % y en psicologia

Unicamente Colombia report6 el 3,4 % de las facultades (Bonilla et al., 2023).

El Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica (2021) sefiala importantes
deficiencias en la incorporacién formal de la ensefianza de CP en la educacion
universitaria. En Ecuador, por ejemplo, solo 4 de 22 universidades incluyen esta materia
en sus programas educativos de salud; en la profesién de trabajo social solo 1 de 9
universidades ofrece formacién en CP; y en psicologia no se registra ningln programa
gue contemple estos contenidos. Estas cifras reflejan la urgencia de integrar los CP de
manera estructural en la formacion profesional para garantizar una atencién integral y

humanizada a los pacientes en situacion terminal.

2.3 Dificultades en la comunicacién y control de sintomas

La comunicacién tanto entre el equipo interdisciplinar como entre el profesional de

salud con el paciente y su familia son de los desafios mas relevantes. Se comprob6 que
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las deficiencias en la comunicacion provocan angustia en los pacientes y su familia y

dificulta la adaptacion a la enfermedad (Campos et al., 2019).

De acuerdo con Runzer-Colmenares (2019), el equipo de cuidados paliativos debe
estar capacitado en habilidades blandas, incluyendo una comunicacion efectiva, el uso
apropiado del lenguaje corporal, la empatia y la comunicacién de malas noticias ademas,
el alivio de sintomas a través de los CP, no solo busca aliviar el dolor fisico, sino que se
enfoca en un manejo integral del paciente para abordar el sufrimiento en todas sus

dimensiones (de Antueno & Silberberg, 2018).

Un estudio que evaluo el nivel de conocimiento de estudiantes de ciencias de la
salud sobre CP revel6 que no todos los temas eran comprendidos adecuadamente,
especialmente aquellos relacionados con el manejo de sintomas (Runzer-Colmenares et

al., 2019).

2.4 Limitaciones del sistema de salud

La transicion de pacientes entre distintos servicios de salud ha sido, durante
mucho tiempo, un reto significativo para los responsables de la gestion sanitaria. Este
desafio se intensifica cuando se trata de personas con enfermedades terminales (ET),
dado el alto grado de complejidad que requiere su atencién. En entornos como el nuestro,
donde el sistema de salud est4 fragmentado y saturado de tramites administrativos que
afectan tanto a usuarios como a profesionales, lograr una coordinacion eficaz entre los
distintos niveles y servicios asistenciales representa una labor compleja (Runzer-

Colmenares et al., 2019).

Una atencién paliativa integral demanda una gestion hospitalaria personalizada
para pacientes con ET, no solo por el bienestar del paciente, sino también para mejorar el

rendimiento del sistema sanitario. Para ello, se aconseja documentar formalmente las
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indicaciones de referencia o derivacion, especificar claramente los requerimientos de CP
en situaciones agudas, facilitar canales de comunicacién directa para los usuarios (como
lineas telefonicas), sobre todo, garantizar que todo el equipo de salud esté familiarizado

con el funcionamiento logistico del centro asistencial (Runzer-Colmenares et al., 2019).

2.5 Escala de Dificultades en Cuidados Paliativos (PCDS)

Para evaluar la calidad de la atencién brindada a los pacientes en fase terminal e
implementar planes de mejora es indispensable contar con herramientas confiables que
permitan identificar estas dificultades de manera precisa (Runzer-Colmenares et al.,

2019).

La escala PCDS, elaborada por Nakazawa y su equipo en el afio 2007 en inglés,
es una herramienta ampliamente utilizada en la practica de CP en paises de altos
ingresos. PCDS evalua las dificultades percibidas por los profesionales sanitarios a través
de 15 items distribuidos en cinco dimensiones distintas: la comunicacion dentro del equipo
multidisciplinario, la comunicacién con el paciente-familia, la presencia o no de un soporte
por parte de un equipo experto en CP, el conocimiento respecto al control de sintomas y
los aspectos de coordinacion con los recursos asistenciales en la comunidad. La escala
tiene una puntuacién que va de 15 a 75. Las puntuaciones mas elevadas reflejan una
mayor percepcion de dificultades en la prestacién de CP tanto en el &mbito hospitalario

como en atencién primaria (Vidal Serrano et al., 2021).

Vidal y colaboradores realizaron un estudio en Espafia entre mayo de 2015y
febrero de 2016 para adaptar y validar la escala al castellano. Los resultados de este
estudio mostraron que el cuestionario PCDS es facil de administrar, lo que facilité la
amplitud de difusién y uso entre los profesionales al demostrar validez y fiabilidad en

poblaciones con diferentes ambitos sanitarios (Vidal et al., 2019).
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Useche y colegas (2023), publicé un metaandlisis sobre las propiedades
psicométricas de los instrumentos de valoracion en CP; sobre la escala PCDS los andlisis
de validez de contenido, validez estructural, consistencia interna y fiabilidad fueron altos;

sin embargo, el estudio indico validez estructural muy baja.

Otro estudio realizado con 224 participantes entre médicos y enfermeros en
Asturias - Espafia en el afio 2024, Dopico y colaboradores observé que la comunicacion
entre el equipo multidisciplinar, el alivio de sintomas y la coordinacién con la comunidad
fueron los aspectos donde se reporté una mayor dificultad percibida, de igual manera en

el abordaje y los conocimientos de los CP (Dopico et al., 2025).

El PCDS puede servir como una herramienta objetiva para identificar las
dificultades que enfrentan los profesionales médicos en la prestacién de CP y para
sefalar las areas que requieren mejoras (Huang et al., 2022). El aumento en los servicios
de CP y la necesidad de recursos adicionales resaltan la importancia de analizar las
barreras reales en los sistemas de salud para definir mejoras mediatas en la atencién de

pacientes a final de la vida (Wentlandt et al., 2016).

Los CP deben estar disponibles para todos, sin importar edad, estadio de la
enfermedad y en todos los entornos y niveles de atencién sanitaria. Ademas, los CP
deben integrarse en la formacién basica, intermedia, especializada y continua de los

profesionales de la salud (Axelsson, 2022).
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CAPITULO Il
3 METODOLOGIA
3.1 Disefio de lainvestigacion

Estudio de corte transversal.

3.2 Poblacién y muestra

Se realizé un muestreo no probabilistico en todos los profesionales de la salud
vinculados al proyecto de educacion continua en enfermedades oncoldgicas, no
oncoldégicas y cuidados paliativos, coordinado por la Asociacion Pro - Desarrollo Social
Integral Familias Unidas por las Enfermedades Catastréficas (APRODSI - FUPEC) con un
total de 187 participantes. Los perfiles profesionales entrevistados fueron médicos,
enfermeros, trabajadores sociales, psicologos, obstetras y odontdlogos durante el periodo
comprendido entre junio y julio de 2025.

3.3 Criterios de inclusién

- Profesionales de la salud que trabajen o con experiencia en cuidados paliativos.

- Aceptacion del consentimiento informado para participar en la investigacion.

3.4 Criterios de exclusion

- Profesionales de la salud que no sean parte del proyecto de Educacién Continua de
APRODSI-FUPEC.

- No aceptacion del consentimiento informado.

- Instrumento incompleto.
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3.5 Instrumento

Se utilizo el instrumento Escala de Dificultades en Cuidados Paliativos (PCDS) de
uso internacional. En el estudio de Nakazawa y su equipo (Nakazawa et al., 2010) se
midio la fiabilidad mediante la consistencia interna o prueba de alfa de Cronbach y
mediante el test — retest con el coeficiente de correlacion intraclase. El valor del
coeficiente de Cronbach se situé entre 0.85 y 0.93 en cada dimension, y el coeficiente de
correlacion intraclase oscil6 entre 0.61 y 0.69. La validez se estudi6 a través de una
revision de expertos y un analisis factorial exploratorio que concluyé con cinco
dimensiones, en las que todos los items superaron un valor de comunalidad de 0.50

(Nakazawa et al., 2010).

La validacion al castellano se realiz6 en el estudio de Vidal (Vidal et al., 2024) en
el afio 2019, en el cual se corroboro la fiabilidad de la consistencia interna y la valides,
encontrando resultados idénticos al estudio de validacién original. La PCDS evalué 15
items distribuidos en cinco dimensiones distintas, la comunicacion entre los miembros del
equipo interdisciplinario, la comunicacion con el paciente y su familia, la existencia de
apoyo por parte de un equipo especializado en cuidados paliativos, el conocimiento sobre
el control de sintomas y la coordinacién con los recursos asistenciales disponibles en la
comunidad. Las puntuaciones de la PCDS oscilaron entre 15y 75, donde un puntaje mas
elevado reflejé una mayor percepcion de dificultad en la atencién y manejo de cuidados

paliativos.

La informacién de las variables sociodemogréficas y de la PCDS fue recogida a
través de una encuesta digital aplicada mediante un dispositivo electrénico portatil
personal (tableta o teléfono mévil), en la cual los participantes ingresaron para realizar el
cuestionario en la plataforma Google Forms. Para la presente investigacion, el

instrumento fue autoadministrado y tomé un tiempo aproximado de 10 a 15 minutos.
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3.6 Variables

Para la ejecucion del proyecto de investigacion se incluyeron una serie de
variables de corte sociodemografico, laboral, de formacién profesional y relacionadas
especificamente con el instrumento, es decir, con la dificultad de cuidados paliativos.
Dentro de las variables sociodemogréficas se consideraron a la edad, el sexo, la etnia y la
nacionalidad, para las variables laborales se tomaron en cuenta a los afios de
experiencia, trabajo en cuidados paliativos, la institucion donde acogieron esa
experiencia, el nivel de atencion y el equipo de trabajo disponible. En cuanto a las
variables de formacion se incluyo si el profesional goza de titulo de tercer nivel en
medicina, si el médico cuenta con especializaciéon médica y formacion especifica en

cuidados paliativos.

Por ultimo y de acuerdo con el instrumento, se incluy6 a la comunicacién en el
equipo multidisciplinar, comunicacion del profesional sanitario con el paciente y su familia,
apoyo respecto al control de sintomas, alivio de sintomas, coordinacién en la comunidad y
dificultad de cuidados paliativos. En la siguiente figura se puede observar la matriz de

variables, donde se puede identificar el rol de cada una de estas.



Figura 1
Matriz de variables.

Variables independientes:
Edad
Sexo
Etnia
Afios de experiencia
Trabajo en cuidados paliativos
Institucion
Nivel de atencién
Equipo de trabajo

Titulo de tercer nivel en
medicina

Especializacion médica

Formacién en cuidados
paliativos.
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Variable dependiente:

Comunicacion en el equipo
multidisciplinar

Comunicacion del profesional
sanitario con el paciente y su
familia

Apoyo respecto al control de
sintomas

Alivio de sintomas
Coordinacion en la comunidad

Dificultad de cuidados
paliativos

Realizado por: Alarcén, G. (2025)

A continuacion, se presenta una tabla en la que se detallan de manera

estructurada todas las variables incluidas en el estudio. Para cada una de ellas se

especifica su definicion conceptual y operacional, el tipo de escala utilizada, el indicador

correspondiente y la clasificacién segun su naturaleza.



3.7 Operacionalizacién de variables

Tabla 1 Operacionalizacion de variables
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Variable Definicién Escala Indicador Tipo
Tiempo transcurrido
desde el nacimiento de :
Edad la persona hasta el Numérica '\fsgéiiige Cuantitativa
momento de la ‘ central discreta.
realizacion de la
encuesta.
Condicion bioldgica
determlnad,a por las 1. Masculino. Frecuencias Cuallt_atlva
Sexo caracteristicas : y nominal
L L 2. Femenino. . P
anatomicas, fisiologicas porcentajes dicotomica.
y genéticas.
Frecuencias Cualitativa
. C 1. Otro. :
Etnia Autodefinicion étnica. . y nominal
2. Mestizo. . S
porcentajes dicotémica.
Trabajo en Profesionales de la 1 No Frecuencias Cualitativa
cuidados salud con experiencia en 2 S ' y nominal
paliativos cuidados paliativos. T porcentajes dicotémica.
Afios de Tiempo de experiencia - Medidas de &5 niitativa
Co ejerciendo actividades Numérica. tendencia .
experiencia . o discreta.
en cuidados paliativos. central
Tipo de institucion en Frecuencias Cualitativa
L donde se realiza las 1. Publica / IESS. .
Institucion g . . y nominal
actividades de cuidados 2. Privada. , C
o porcentajes dicotémica.
paliativos.
. Fo_rma en gue se 1. Primer nivel. Frecuencias Cualitativa
Nivel de organizay estructura la )
o 2 2. Segundo / y nominal
atencion prestacion de los . : S
- Tercer nivel. porcentajes dicotémica.
servicios de salud.
Equipo conformado por
varios integrantes como
. médicos, enfermeros, Frecuencias Cualitativa
Equipo de ) . 1. No. .
. trabajadores sociales, ; y nominal
trabajo o 2. Si. , S,
psicélogos o porcentajes dicotémica.
fisioterapistas, para la
atencion.
Titulo de tercer Titulo universitario de 1. No Frecuencias Cualitativa
nivel en tercer nivel en medicina 2 Si. y nominal
medicina general. T porcentajes dicotdmica.
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Variable Definicién Escala Indicador Tipo
e Titulo gnlversnarlo_ d_e Frecuencias Cualitativa
Especializacion  cuarto nivel en medicina 1. No. y nominal
médica familiar, medicina 2. Si. porcentajes dicotémica
interna y geriatria '
Maestrias, diplomados o
Formacion en cursos realizados en 1 No Frecuencias Cualitativa
cuidados favor de la formacion 2 Si. y nominal
paliativos académica de cuidados T porcentajes dicotémica.
paliativos.
Proceso de intercambio
Dificultad en la de informacién, 1. Alta Frecuencias Cualitativa
comunicacion coordinacion y (Puntuacioén >10). il
en el equipo colaboracion entre los 2. Media / baja y nomina
multidisciplinar distintos profesionales  (Puntuacion < 10). porcentajes dicotomica.
de la salud.
Dificultad en la Interaccion verbal y no
comunicacion verbal entre el 1. Alta Frecuencias Cualitativa
del profesional  profesional de la saludy (Puntuacion >10). inal
sanitario con el el paciente en estado 2. Media / baja y nomina
paciente y su avanzado o terminal, asi  (Puntuacioén < 10). porcentajes dicotomica.
familia como con sus familiares.
Asistencia, orientacion y
respaldo que los
profesionales de la salud
Dificultad en el brindan a pacientes y 1. Alta Erecuencias Cualitativa
apoyo respecto familiares en la (Puntuacién >10). .
al control de identificacion, 2. Media / baja y .”0”,“”?"
sintomas seguimiento y manejo  (Puntuacion < 10). porcentajes dicotomica.
de los sintomas
asociados a la
enfermedad terminal.
Conjunto de
intervenciones médicas
Dificultad en el orlgntade}s a reducir la L A[ta Frecuencias Cualitativa
alivio de |r,1tenS|dad'qe los (Puntuaqlon >1p). y nominal
. sintomas fisicos y 2. Media / baja , o
sintomas porcentajes dicotomica.

emocionales que
afectan al paciente en
etapa paliativa.

(Puntuacion < 10).
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Variable Definicién Escala Indicador Tipo
Articulacion de recursos,
servicios y actores 1 Alta
Dificultad en la comunitarios para (Puntuécién >10) Frecuencias Cualitativa
coordinacion en  asegurar la continuidad 2. Media / baja ' y nominal
la comunidad de los cuidados (Pu.ntuacién < 10) porcentajes dicotémica.
paliativos en el hogar o -
entorno comunitario.
Medicioén de los
principales obstaculos o 1 Alta
Dificultad de problematicas que (Puntuécién >50) Frecuencias Cualitativa
cuidados enfrentan los 2. Media / baja ' y nominal
paliativos profesionales de la salud ' porcentajes dicotomica.

al brindar atencién en
cuidados paliativos.

(Puntuacién < 50).

Realizado por: Alarcén, G. (2025)

3.8 Procedimientos

Previo a la ejecucion del estudio, se solicitd una carta de interés institucional a las

autoridades competentes de APRODSI-FUPEC, con el fin de obtener la aprobacion y

aceptacion formal del proyecto mediante la firma de una carta de intencion.

Posteriormente, se procedié al envio de la documentacion correspondiente al

Comité de Etica en Investigacion en Seres Humanos de la Pontificia Universidad Catdlica

del Ecuador (CEISH-PUCE), con el propésito de obtener la autorizacién ética necesaria

para el desarrollo de la investigacion.

Una vez aprobada la propuesta por el CEISH-PUCE, se remiti6 a la directiva de

APRODSI-FUPEC el consentimiento informado (ver Anexo 1), el formulario

sociodemografico y la Escala de Dificultades en Cuidados Paliativos (PCDS) (ver Anexo
2), en formato digital a través de la plataforma Google Forms. Dichos instrumentos fueron
distribuidos a los participantes dentro del periodo planificado para la recoleccién de datos,

bajo la supervision directa de los investigadores responsables.
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3.9 Andlisis de datos

Se realizaron dos tipos de andlisis estadisticos. En primer lugar, se llevé a cabo un
andlisis descriptivo, en el cual se presentaron las frecuencias y porcentajes de las
variables cualitativas, asi como las medidas de tendencia central de las variables
cuantitativas. Para definir qué medida utilizar, se aplicé la prueba de normalidad de
Kolmogorov-Smirnov. En caso de obtener significancia estadistica (p<0.05), se empleé la
mediana y el rango intercuartilico; de lo contrario, se utiliz6 media junto con la desviacién
estandar. Para complementar el analisis descriptivo de las variables cualitativas, se

incluyeron representaciones graficas como histogramas.

Posteriormente, se realizé el analisis inferencial o bivariado, mediante tablas
cruzadas, con las variables independientes en las filas y la dependiente en las columnas,
se aplico la prueba de chi cuadrado, considerando un nivel de significancia del 95 %. En
los casos en que se identificd asociacion, se procedié con un analisis de regresion
logistica bivariada, presentando el Odds Ratio (OR) y su respectivo intervalo de confianza

al 95 %.

3.10 Consideraciones éticas

El protocolo de la presente investigacion fue sometido a la aprobacién de las
autoridades competentes de la APRODSI-FUPEC y del Comité de Etica en Investigacion
con Seres Humanos de la Pontificia Universidad Catélica del Ecuador (CEISH-PUCE),
con el propésito de obtener la autorizacion para su ejecuciéon. Este proceso se enmarca
en el estricto cumplimiento de las normativas éticas internacionales, tales como la
Declaracién de Helsinki (Asociacion Médica Mundial, 2024) y la declaraciéon Universal
sobre Bioética y Derechos Humanos de la UNESCO (UNESCO, 2006), con el fin de

salvaguardar el bienestar, la dignidad y los derechos de los participantes.
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Aunque la investigacion no implica riesgos fisicos ni psicolégicos, se garantizd en
todo momento la autonomia y confidencialidad de los participantes, quienes podian
decidir libremente su participacion o retirarse del estudio en cualquier momento, sin

consecuencia alguna.

El consentimiento informado fue firmado por cada participante una vez que el
CEISH-PUCE otorg6 la aprobacion correspondiente. Este documento tuvo como objetivo
asegurar el cumplimiento de los principios éticos fundamentales de autonomia, justicia, no
maleficencia y beneficencia. Para preservar la confidencialidad de la informacién obtenida
mediante las encuestas, se eliminaron todos los datos personales que permitan la
identificacion de los participantes, restringiendo el acceso Unicamente al equipo
investigador. Esta medida se adopta en concordancia con lo establecido en la declaracion

de Helsinki, garantizando el resguardo y la privacidad de la informacién recolectada.

La informacién fue gestionada exclusivamente por los investigadores, mediante el
uso de un equipo informatico con acceso protegido por contrasefia, con el propésito de
mantener la seguridad de los datos durante todo el desarrollo del estudio y hasta un afio
después de concluida la investigacion. Posteriormente, los archivos seran eliminados de
manera definitiva. Finalmente, los resultados obtenidos fueron presentados a las
autoridades competentes de la APRODSI-FUPEC, cumpliendo asi con los fines

académicos y éticos establecidos.

3.11 Consideraciones de género

La investigadora principal, la directora del estudio y la asesora metodolégica son
mujeres, lo que refleja el compromiso con la equidad e inclusion de género en el &mbito
de la investigacion. La convocatoria para participar en el estudio no establece

restricciones ni criterios de seleccién basados en el género de las personas participantes.
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CAPITULO IV
4 RESULTADOS
Tras el proceso de recoleccion de la informacion requerida y de acuerdo con los

criterios de inclusién y exclusién fueron 187 participantes.

Figura 2
Histograma de la edad de los profesionales incluidos.

Frecuencia

00
0

Edad

Pruebas de normalidad

Kolmogorov-Smirnov® Shapiro-Wilk
Estadistico al Sig. Estadistico gl Sig.
Edad 066 187 ((048) 983 187 020

a. Correccion de significacion de LW

De acuerdo con la edad de los participantes, el profesional con menor edad fue de
24 afos y el de mayor edad tuvo 68 afios, con un rango total de 44 afos. De acuerdo con
la prueba de Kolmogorov — Smirnov, se evidencio que la variable cuenta con una
distribucion no normal (p < 0.05), por lo que la mediana y el rango intercuartil fue de 41.00

+11.00.
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Tabla 2
Frecuencias y porcentajes de las variables sociodemogréaficas.
Variable N %
Género
Masculino 40 21.40
Femenino 147 78.60
Total 187 100.00
Etnia
Otro 29 15.50
Mestizo 158 84.50
Total 187 100.00

De acuerdo con las caracteristicas sociodemograficas de la poblacion participante,

se observo una predominancia muy marcada del sexo femenino de un total de 187, el

78.60 % (n=147) correspondieron al sexo femenino. Respecto a la etnia, la gran mayoria

se identific6 como mestizo, alcanzando el 84.50 % (n=158), mientras que el 15.50 %

(n=29) se autodefinen en otros grupos étnicos como indigena, afrodescendiente, blanco,

etcétera.

Figura 3
Histograma de los afios de experiencia en cuidados paliativos.
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a. Correccién de significacion de Lilliefors

En cuanto a los afios de experiencia en cuidados paliativos de los profesionales,

se determind que el minimo fue de 1 afio, el maximo de 3, con un rango total de 2 afios.

Al igual que en el caso anterior, la prueba de Kolmogorov — Smirnov evidenci6 que la

informacién de la variable cuenta con distribucién no normal, por lo que es pertinente
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mencionar que la mediana y el rango intercuartil fueron de 1.00 y 2.00, respectivamente.

Tabla 3
Frecuencias y porcentajes de las variables laborales.
Variable N %
Trabajo en cuidados paliativos
No 76 40.60
Si 111 59.40
Total 187 100.00
Institucion
Pulblica / IESS 179 95.70
Privada 8 4.30
Total 187 100.00
Nivel de atencion
Primer nivel 159 85.00
Segundo / Tercer nivel 28 15.00
Total 187 100.00
Equipo de trabajo
No 15 8.00
Si 172 92.00
Total 187 100.00

De acuerdo con las caracteristicas laborales de los participantes, los resultados

muestran que la mayoria trabaja en el area de cuidados paliativos, representando el

59.40 % (n=111). En cuanto al tipo de institucién, se identificé que la gran mayoria de los

participantes labora en el sector publico o en el Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social

(IESS), alcanzando el 95.70 % (n=179).



34

Respecto al nivel de atencion, los datos reflejan que el 85 % (n=159) de los

encuestados se desempefian en el primer nivel. Finalmente, en cuanto a la participacion

en equipos de trabajo, se evidencié que la mayoria de los profesionales forman parte de

un equipo multidisciplinario, llegando a representar el 92.00 % (n=172).

Tabla 4

Frecuencias y porcentajes de las variables relacionadas con la formacién profesional.

Variable N %
Titulo de tercer nivel en medicina
No 113 60.40
Si 74 39.60
Total 187 100.00
Especializacion médica
No 134 71.70
Si 53 28.30
Total 187 100.00
Formacién en cuidados paliativos
No 59 31.60
Si 128 68.40
Total 187 100.00

De acuerdo con las variables relacionadas con la formacién profesional, se

observé que el 39.60 % (n=74) posee titulo de tercer nivel en medicina de los cuales 53

participantes cuentan con especializacion médica en las areas de medicina familiar,

medicina interna, geriatria y otros. Por otro lado, en lo que corresponde a la formacion

complementaria en cuidados paliativos, se identific6 que el 68.40 % (n=128) de los

encuestados han recibido algun tipo de capacitacién o formacion relacionada con el tema.
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Tabla 5
Frecuencias y porcentajes de las dimensiones correspondientes a la percepcion de la dificultad de cuidados
paliativos.

Variable N %

Dificultad en la comunicacion en el equipo
multidisciplinar

Alta 59 31.60
Media / baja 128 68.40
Total 187 100.00

Dificultad en la comunicacion del profesional
sanitario con el paciente y su familia

Alta 43 23.00
Media / baja 144 77.00
Total 187 100.00
Dificultad en el apoyo respecto al control de
sintomas
Alta 51 27.30
Media / baja 136 72.70
Total 187 100.00
Dificultad en el alivio de sintomas
Alta 64 34.20
Media / baja 123 65.80
Total 187 100.00
Dificultad en la coordinacién en la comunidad
Alta 72 38.50
Media / baja 115 61.50
Total 187 100.00
Dificultad de cuidados paliativos
Alta 56 29.90
Media / baja 131 70.10
Total 187 100.00

En lo que respecta a la comunicacion dentro del equipo multidisciplinario, se
observé que el 31.60 % (n=59) de los participantes report6 un nivel alto de dificultad. En la
comunicacion del profesional sanitario con el paciente y su familia, se evidencié que el

23.00 % (n=43) presentd alta dificultad.

En relacion con el apoyo en el control de sintomas 27.30 % (n=51) de los
encuestados reporté alta dificultad. Algo similar se encontré con el alivio de sintomas,

donde el 34.20 % (n=64) experimentd altas dificultades. Este hallazgo pone evidencia que
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existe un grupo de profesionales que se encuentra con limitaciones, posiblemente

relacionadas con la falta de recursos o capacitacion especializada.

En cuanto a la coordinacion en la comunidad, se identificé que el 38.50 % (n=72)
reporto altas dificultades. Esta dimension muestra que la articulacion entre los servicios de
salud y la comunidad representan un reto muy importante en la prestacion de cuidados
paliativos, especialmente en el seguimiento y continuidad del tratamiento fuera de las
instituciones de salud. Finalmente, al analizar de manera global la dificultad en los

cuidados paliativos, el 29.90 % (n=56) manifest6 mucha dificultad.

Tabla 6
Andlisis inferencial entre las caracteristicas sociodemograficas, laborales y de formacién con la dificultad en la
comunicacion en el equipo multidisciplinar.

Dificultad en la comunicacion en el equipo
multidisciplinar

Variable p OR 1C95%
Alta Media / baja Total
N % N % N %
Género
Masculino 15 2542 25 19.53 40 21.39
Femenino 44 7458 103 8047 147 7861 0-361
Total 59 100.00 128 100.00 187 100.00
Etnia
Otro 12 20.34 17 13.28 29 15.51 0.215
Mestizo 47 79.66 111 86.72 158 84.49 '
Total 59 100.00 128 100.00 187 100.00
Trabajo en
cuidados
paliativos
No 20 3390 56 4375 76 4064 0-202
Si 39 66.10 72 56.25 111 59.36
Total 59 100.00 128 100.00 187 100.00
Instituciéon
Publica/IESS 58 98.31 121 94.53 179 95.72 0.236
Privada 1 1.69 7 5.47 8 4,28
Total 59 100.00 128 100.00 187 100.00
Nivel de
atencion
Primer nivel 55 9322 104 81.25 159 8503 0.033* 3.17 24058‘

Segundo / Tercer

) 4 6.78 24 18.75 28 14.97
nivel
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Dificultad en la comunicacion en el equipo
multidisciplinar

Variable p OR IC95%
Alta Media / baja Total
N % N % N %
Total 59 100.00 128 100.00 187 100.00
Equipo de
trabajo
No 5 8.47 10 7.81 15 8.02 0.877
Si 54 9153 118 9219 172 91.98
Total 59 100.00 128 100.00 187 100.00
Titulo de tercer
nivel en
medicina
No 32 5424 81 6328 113 6043 0-240
Si 27 45.76 47 36.72 74 39.57
Total 59 100.00 128 100.00 187 100.00
Especializacion
médica
No 37 6271 97 7578 134 7166 0.065
Si 22 37.29 31 24.22 53 28.34
Total 59 100.00 128 100.00 187 100.00
Formacién en
cuidados
paliativos
No 23 3898 36 2813 59 3155 0.138
Si 36 61.02 92 71.88 128 68.45
Total 59 100.00 128 100.00 187 100.00

Nota: * Significancia estadistica (p<0.05).

Se encontro relacion estadistica significativa entre el nivel de atencion y la
dificultad en la comunicacion en el equipo multidisciplinar (p<0.05) en el 95 % del universo
de similares. En el analisis de regresion logistica se determiné el primer nivel de atencion
presentd 3.17 veces mayor probabilidad de dificultad en la comunicacién en comparacion
con el segundo y tercer nivel de atencion, dentro del intervalo de confianza que va desde

2.06 hasta 4.28.

En cuanto con las otras caracteristicas sociodemograficas, laborales y de
formacion, no se determind relacion estadistica significativa (p>0.05), por lo que no se

realizé el célculo del riesgo ni de su intervalo de confianza.
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Tabla 7
Andlisis inferencial entre las caracteristicas sociodemograficas, laborales y de formacion con la dificultad en la
comunicacion del profesional sanitario con el paciente y su familia.

Dificultad en la comunicacion del
profesional sanitario con el paciente y su

Variable familia p OR 1C95%
Alta Media / baja Total
N % N % N %
Género

Masculino 8 1860 32 2222 40 21.39

Femenino 35 8140 112 77.78 147 78.61 0.612
Total 43 100.00 144 100.00 187 100.00
Etnia
Otro 9 2093 20 13.89 29 1551 0263
Mestizo 34 79.07 124 86.11 158 84.49 '
Total 43 100.00 144 100.00 187 100.00
Trabajo en
cuidados
paliativos
No 18 4186 58 4028 76 4064 0893
Si 25 5814 86 59.72 111 59.36
Total 43 100.00 144 100.00 187 100.00
Institucion
Pudblica/IESS 40 93.02 139 96,53 179 95.72 0.319
Privada 3 6.98 5 3.47 8 4.28 '
Total 43 100.00 144 100.00 187 100.00
Nivel de
atencion
Primer nivel 38 88.37 121 84.03 159 85.03
Segundo / 0.484
. 5 1163 23 1597 28 14.97
Tercer nivel
Total 43 100.00 144 100.00 187 100.00
Equipo de
trabajo
No 6 13.95 9 6.25 15 8.02 0.103
Si 37 86.05 135 93.75 172 91.98
Total 43 100.00 144 100.00 187 100.00
Titulo de tercer
nivel en
medicina
No 30 6977 83 5764 113 6043 0154
Si 13 3023 61 4236 74 39.57
Total 43 100.00 144 100.00 187 100.00
Especializaciéon
médica 0.219
No 34 79.07 100 6944 134 71.66

Si 9 2093 44 3056 53 2834
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Dificultad en la comunicacion del
profesional sanitario con el pacientey su

Variable familia p OR 1C95%
Alta Media / baja Total
N % N % N %
Total 43 100.00 144 100.00 187 100.00
Formacién en
cuidados
paliativos
No 18 41.86 41 2847 59 3155 0.097
Si 25 5814 103 7153 128 68.45
Total 43 100.00 144 100.00 187 100.00

Nota: * Significancia estadistica (p<0.05).

En el andlisis inferencial de las caracteristicas sociodemogréficas, laborales y de

formacion con la dificultad en la comunicacion del profesional sanitario con el paciente y

su familia, no se encontré relacion estadisticamente significativa (p>0.05). Por otro lado,

se puede evidenciar que el 41.86 % de los profesionales que percibian esta dificultad no

contaba con formacion adicional en cuidados paliativos y que el 79.07 % no habia

estudiado una especializacion médica.

Tabla 8

Andlisis inferencial entre las caracteristicas sociodemogréficas, laborales y de formacién con la dificultad en el
apoyo respecto al control de sintomas.

Dificultad en el apoyo respecto al control

de sintomas

Variable i ) p OR 1C95%
Alta Media / baja Total
N % N % N %
Género
Masculino 11 2157 29 2132 40 21.39 0.971
Femenino 40 7843 107 78.68 147 78.61 '
Total 51 100.00 136 100.00 187 100.00
Etnia
Otro 8 1569 21 1544 29 1551
Mestizo 43 8431 115 8456 158 84.49 (o7
Total 51 100.00 136 100.00 187 100.00
Trabajo en
cuidados
paliativos 0.927
No 21 41.18 55 4044 76 40.64
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Dificultad en el apoyo respecto al control
de sintomas

Variable . )
Alta Media / baja Total
N % N % N %
Si 30 5882 81 5956 111 59.36
Total 51 100.00 136 100.00 187 100.00
Institucion
Publica/IESS 47 9216 132 97.06 179 95.72
Privada 4 7.84 4 2.94 8 4.28
Total 51 100.00 136 100.00 187 100.00
Nivel de
atencion
Primer nivel 49 96.08 110 80.88 159 85.03
segundo/ 5 595 96 1912 28  14.97
Tercer nivel
Total 51 100.00 136 100.00 187 100.00
Equipo de
trabajo
No 5 9.80 10 7.35 15 8.02
Si 46 90.20 126 9265 172 91.98
Total 51 100.00 136 100.00 187 100.00
Titulo de tercer
nivel en
medicina
No 28 5490 85 6250 113 60.43
Si 23 4510 51 3750 74 39.57
Total 51 100.00 136 100.00 187 100.00
Especializacién
médica
No 33 6471 101 7426 134 71.66
Si 18 3529 35 2574 53 28.34
Total 51 100.00 136 100.00 187 100.00
Formacién en
cuidados
paliativos
No 20 3922 39 2868 59 3155
Si 31 60.78 97 71.32 128 68.45
Total 51 100.00 136 100.00 187 100.00

0.140

0.009* 5.79

0.583

0.344

0.196

0.167

IC95%

4.32 -
7.26

Nota: * Significancia estadistica (p<0.05).

Se encontr6 relacion estadistica significativa (p<0.05) entre el nivel de atencién y

la dificultad en el apoyo respecto al control de sintomas, determinando gue los

profesionales que laboran en el primer nivel de atencion presentaron 5.79 veces mayor
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probabilidad de dificultad en el apoyo para el control de sintomas en comparacion con el

segundo y tercer nivel, en un intervalo de confianza de 4.32 hasta 7.26. Las otras

caracteristicas sociodemograficas, laborales y de formacién no se asociaron (p>0.05) con

esta dimension de las dificultades en los cuidados paliativos.

Tabla9

Analisis inferencial entre las caracteristicas sociodemograficas, laborales y de formacién con la dificultad en el

alivio de sintomas.

Dificultad en el alivio de sintomas

Variable Alta Media / baja Total p OR IC95%
N % N % N %
Género
Masculino 13 2031 27 21.95 40 21.39 0.795
Femenino 51 7969 96 78.05 147 78.61 '
Total 64 100.00 123 100.00 187 100.00
Etnia
Otro 8 12.50 21 17.07 29 1551 0.412
Mestizo 56 87.50 102 8293 158 84.49 '
Total 64 100.00 123 100.00 187 100.00
Trabajo en
cuidados
paliativos
No 26 4063 50 4065 76 4064 0997
Si 38 5938 73 59.35 111 59.36
Total 64 100.00 123 100.00 187 100.00
Institucion
Pldblica/IESS 58 90.63 121 98.37 179 95.72 0.013* 0.16 0.03 -
Privada 6 9.38 2 1.63 8 4.28 ' ' 0.81
Total 64 100.00 123 100.00 187 100.00
Nivel de
atencion
Primer nivel 57 89.06 102 8293 159 85.03
Segundo / 0.26
. 7 1094 21 17.07 28 14.97
Tercer nivel
Total 64 100.00 123 100.00 187 100.00
Equipo de
trabajo
No 7 10.94 8 6.50 15 8.02 0.290
Si 57 89.06 115 9350 172 91.98
Total 64 100.00 123 100.00 187 100.00
Titulo de tercer
nivel en 0.07

medicina
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Dificultad en el alivio de sintomas

Variable Alta Media / baja Total p OR 1C95%
N % N % N %
No 33 5156 80 65.04 113 60.43
Si 31 48.44 43 34.96 74 39.57
Total 64 100.00 123 100.00 187 100.00
Especializacion
médica
0.09
No 41 64.06 93 75.61 134 71.66
Si 23 3594 30 2439 53 2834
Total 64 100.00 123 100.00 187 100.00
Formacién en
cuidados
paliativos
No 20 3125 39 3171 59 3155 0949
Si 44 68.75 84 68.29 128 68.45
Total 64 100.00 123 100.00 187 100.00

Nota: * Significancia estadistica (p<0.05).

Se encontrd una asociacion estadisticamente significativa entre el tipo de
institucion y la dificultad percibida en el alivio de sintomas (p<0.05). Los profesionales de
instituciones publicas o del IESS presentaron menor probabilidad de reportar alta

dificultad en el alivio de sintomas en comparacion con las instituciones privadas.
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Andlisis inferencial entre las caracteristicas sociodemogréficas, laborales y de formacion con la dificultad en la
coordinacién en la comunidad.

Dificultad en la coordinacién en la

comunidad
Variable Alta Media / baja Total p OR IC95%
N % N % N %
Género
Masculino 16 2222 24 2087 40 21.39 0.826
Femenino 56 77.78 91 79.13 147 78.61 '
Total 72 100.00 115 100.00 187 100.00
Etnia
Otro 11 15.28 18 15.65 29 1551 0.945
Mestizo 61 84.72 97 84.35 158 84.49
Total 72 100.00 115 100.00 187 100.00
Trabajo en
cuidados
paliativos
No 28 3889 48 4174 76 4064 0699
Si 44 6111 67 5826 111 59.36
Total 72 100.00 115 100.00 187 100.00
Institucion
Pudblica/IESS 67 93.06 112 97.39 179 95.72 0154
Privada 5 6.94 3 2.61 8 4.28 '
Total 72 100.00 115 100.00 187 100.00
Nivel de
atencion
Psrgirnzlc\)/(/al 66 91.67 93 80.87 159 85.03 0.044% 261 1:.‘;(.3557
. 6 8.33 22 1913 28 14.97
Tercer nivel
Total 72 100.00 115 100.00 187 100.00
Equipo de
trabajo
No 5 6.94 10 8.70 15 8.02 0.668
Si 67 93.06 105 9130 172 91.98
Total 72 100.00 115 100.00 187 100.00
Titulo de tercer
nivel en
medicina 0.24 -
No 35 4861 78 67.83 113 6043 0.009" 044 o,
Si 37 5139 37 3217 74 3957
Total 72 100.00 115 100.00 187 100.00
Especializaciéon 0.22 -
1 . ,
médica 0.011* 0.43 0.83
No 44 6111 90 78.26 134 71.66




44

Dificultad en la coordinacién en la

comunidad
Variable Alta Media / baja Total p OR IC95%
N % N % N %
Si 28 38.89 25 21.74 53 28.34
Total 72 100.00 115 100.00 187 100.00
Formacién en
cuidados
paliativos
No 28 3889 31 2696 59 3155 0088
Si 44 61.11 84 73.04 128 68.45
Total 72 100.00 115 100.00 187 100.00

Nota: * Significancia estadistica (p<0.05).

Existe asociacion significativa (p<0.05) entre el nivel de atencion y la dificultad en
la coordinacion comunitaria. Los profesionales del primer nivel de atencion presentan 2.61
veces mayor probabilidad de alta dificultad en la coordinacién comunitaria en comparacion
con quienes trabajan en el segundo o tercer nivel, sugiriendo que el primer nivel de
atencion enfrenta mayores desafios en la articulacion con la comunidad, probablemente

por recursos, limitaciones estructurales o por falta de comunicacién.

Tener titulo de tercer nivel en medicina reduce en 56% la probabilidad de percibir

alta dificultad, en comparacion con no tenerlo.

Exactamente lo mismo se evidencia con los profesionales con especialidad médica
(medicina familiar, medicina interna, geriatria y otros), presentando 57 % menos
probabilidades de percibir alta dificultad en la coordinacién con la comunidad respeto a
guienes no tienen especializacion, sugiriendo que tener especialidad médica representa

un factor protector.

Tabla 11
Analisis inferencial entre las caracteristicas sociodemogréficas, laborales y de formacién con la dificultad de
cuidados paliativos.
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Dificultad de cuidados paliativos

Variable Alta Media / baja Total p OR 1C95%
N % N % N %
Género
Masculino 11 1964 29 2214 40 21.39 0.703
Femenino 45 80.36 102 77.86 147 78.61 '
Total 56 100.00 131 100.00 187 100.00
Etnia
Otr_o 9 16.07 20 1527 29 1551 0.889
Mestizo 47 8393 111 84.73 158 84.49 '
Total 56 100.00 131 100.00 187 100.00
Trabajo en
cuidados
paliativos
No 24 4286 52 3969 76 4064 0687
Si 32 57.14 79 6031 111 59.36
Total 56 100.00 131 100.00 187 100.00
Institucion
Publica/IESS 52 9286 127 9695 179 95.72 0.206
Privada 4 7.14 4 3.05 8 4.28 '
Total 56 100.00 131 100.00 187 100.00
Nivel de
atencion
Primer nivel 53 9464 106 8092 159 85.03 -
Segundo / 0.016% 4.16 25?20
) 3 5.36 25 19.08 28 14.97
Tercer nivel
Total 56 100.00 131 100.00 187 100.00
Equipo de
trabajo
No 5 8.93 10 7.63 15 8.02 0.765
Si 51 91.07 121 9237 172 91.98
Total 56 100.00 131 100.00 187 100.00
Titulo de tercer
nivel en
medicina
No 31 5536 82 62.60 113 6043 0.354
Si 25 4464 49 3740 74 3957
Total 56 100.00 131 100.00 187 100.00
Especializacién
meédica
No 36 6429 98 7481 134 71.66 0.144
Si 20 3571 33 2519 53 2834
Total 56 100.00 131 100.00 187 100.00
Formacioén en
cuidados
paliativos 0.137
No 22 3929 37 2824 59 3155
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Dificultad de cuidados paliativos

Variable Alta Media / baja Total p OR 1C95%
N % N % N %
Si 34 6071 94 7176 128 68.45
Total 56 100.00 131 100.00 187 100.00

Nota: * Significancia estadistica (p<0.05).

Por ultimo, se observo asociacion estadistica significativa entre el nivel de atencion
y la dificultad en los cuidados paliativos, pues los profesionales que laboran en el primer
nivel de atencion tienen 4.16 veces mas probabilidades de reportar alta dificultad en
comparacion con quienes trabajan en el segundo o tercer nivel. Esto, indica que el primer
nivel de atencién enfrenta mayores barreras para la implementacion de cuidados

paliativos.

CAPITULO V
5 DISCUSION

Los cuidados dirigidos a personas con enfermedades cronicas avanzadas y/o en
estadio de terminalidad requieren de un abordaje integral, continuo, coordinado y sobre
todo humano, en el que se atiendan no solo las necesidades fisicas del paciente, sino
también las dimensiones psicoldgicas, sociales y espirituales que acomparfian el proceso

de la enfermedad (Liu et al., 2025).

En este contexto y de acuerdo con Kirby et al. (2025) los profesionales de la salud
desempefian un papel esencial, pues son quienes enfrentan de manera directa las
complejidades del cuidado, la gestion emocional y la toma de decisiones clinicas y éticas.
Sin embargo, en el ejercicio de su labor se evidencian diversas barreras que dificultan la
atencion y el manejo adecuado de los pacientes, tales como la comunicacion

interdisciplinaria deficiente, la limitada disponibilidad de recursos materiales y humanos, la
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insuficiente capacitacion técnica en cuidados paliativos y la falta de apoyo emocional y

organizativo dentro de las instituciones.

Para Villalobos y colegas (2025), identificar las dificultades permitiria reconocer las
areas de mejora en la préctica, fortalecer las competencias profesionales, fomentar la
cultura de trabajo colaborativo y garantizar una atencién mas digna, empatica y de
calidad. Bajo esta modalidad, se contribuye a optimizar la calidad de vida de los pacientes

y sus familias.

En el andlisis inferencial, se hallaron asociaciones estadisticamente significativas
entre el nivel de atencion y diversas dimensiones de dificultad atribuibles a los cuidados
paliativos. Los profesionales de primer nivel presentaron un riesgo 3.17 veces mayor de
tener dificultades en la comunicacion multidisciplinaria y 5.79 veces mayor en el apoyo al
control de sintomas, en comparacion con los de niveles superiores. Asimismo, trabajar en
instituciones publicas se asocidé con un factor protector frente a la dificultad en el alivio de
sintomas. En contraste, las demas variables sociodemograficas y formativas no mostraron
relaciones significativas, evidenciando que las condiciones institucionales y de nivel de
atencion influyen directamente en las percepciones de dificultad de los cuidados

paliativos.

El estudio realizado por Ziehm et al. (2016) en el afio 2016, analizé las barreras 'y
las facilidades percibidas por profesionales de la salud que brindan cuidados paliativos a
pacientes con insuficiencia cardiaca. Se identificé dificultades significativas en la
comunicacién con pacientes y familiares, en la coordinacién interdisciplinaria y en el
control de sintomas, derivadas principalmente de la falta de formacién especifica y del
escaso reconocimiento institucional del cuidado paliativo como parte integral de la

atencion médica. Adicional, se destacé que la capacitacién continua y la experiencia
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previa mejoraban la confianza y reducian la percepcion de dificultad en el manejo de los

pacientes.

En relacion con el presente estudio, los hallazgos son concordantes, ya que los
participantes también reportaron mayores dificultades en la comunicacion dentro del
equipo multidisciplinario en el 31.60 % de los participantes y en el control de sintomas en
el 34.20 %. Del mismo modo, la ausencia de especializacion médica en cuidados
paliativos coincide con los descrito por Ziehm y colegas, reforzando la importancia de la
formacion especifica para mejorar la calidad asistencial. Sin embargo, en el contexto de
APRODSI-FUPEC la mayoria de los profesionales si ha recibioé cursos complementarios,
lo que sugiere un interés activo por suplir deficiencias formativas mediante capacitacion

adicional.

En la investigacion realizada por Niu et al. (2025) en el afio 2024, se exploraron las
percepciones de profesionales de salud sobre su conocimiento y las dificultades en
cuidados paliativos. Se encontré que la falta de formacion formal y la limitada experiencia
practica estaban directamente asociadas con mayores dificultades, especialmente en el
control de sintomas, comunicacion con familiares y coordinacién entre niveles de
atencion. Ademas, los autores mencionaron que la educacion continua y la exposicion
clinica reducen significativamente dichas barreras, mejorando la confianza profesional y la

atencion brindada.

En comparacion, los resultados del presente estudio evidencian un patrén similar,
ya que la mayoria de los profesionales, el 71.70 %, no posee una especializacién médica,
pero quienes han recibido formacién complementaria manifiestan un mayor compromiso
con el fortalecimiento de sus competencias técnicas. Al igual que en el estudio chino, las

principales dificultades se concentraron en la comunicacion y el alivio de sintomas, lo que
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confirma que la formacion insuficiente y las limitaciones estructurales afectan de manera
global la efectividad del cuidado paliativo, independientemente del contexto cultural o

geografico.

En el trabajo realizado por Yamaguchi et al. (2018) en el afio 2017, se evalu6 los
cambios en el conocimiento y las dificultades percibidas por médicos japoneses antes y
después de implementar un programa nacional de educacion en cuidados paliativos. Los
resultados demostraron una disminucién significativa en las dificultades relacionadas con
la comunicacion y el manejo de sintomas, asi como un aumento en la confianza
profesional y en la integracion de los cuidados paliativos dentro de la practica clinica

habitual.

En comparacién con este estudio, los resultados de APRODSI-FUPEC refuerzan
la importancia de los programas de educacién continua como herramientas efectivas para
reducir las barreras asistenciales. Aunque en el contexto local no existe un programa
nacional estructurado, el hecho de que un alto porcentaje de profesionales haya buscado
formacion complementaria por iniciativa propia refleja un interés similar al observado tras
la implementacion del programa japonés. A pesar de esto, persisten dificultades en la
comunicacion y la coordinacion comunitaria, lo que sugiere que la formacion debe
acompanfarse de estrategias institucionales que promuevan la integracion real del modelo

paliativo en todos los niveles del sistema sanitario.

Por otro lado, en el estudio realizado por Silva y colaboradores (2022) en el afio
2022, se realizé una revisién sobre los retos del trabajo multidisciplinario en cuidados
paliativos en Brasil. Entre los hallazgos mas importantes se destacaron la falta de
comunicacion efectiva entre miembros del equipo, la escasa coordinacion entre los

niveles de atencion, la sobrecarga laboral y la falta de formacién profesional. Adicional, se
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identificaron falencias institucionales que dificultaban el trabajo en equipo, como la falta de

protocolos y la debilidad de las redes de apoyo comunitario.

Al contrastar estos resultados con los del presente estudio, se observan
coincidencias en diferentes aspectos, como la dificultad en la comunicacion
multidisciplinaria y la coordinacion con recursos comunitarios, identificados en las
percepciones del 31.60 % vy el 38.50 %, respectivamente. Sin embargo, un aspecto que
diferencia a los resultados de los estudios es que los profesionales del primer nivel de
atencion en APRODSI — FUPEC presentan mayores riesgos de dificultad en comparacion
con los niveles superiores, lo que fue enfatizado en la revision brasilefia, indicando que
posiblemente el problema este més relacionado con la infraestructura y la organizacion

institucional.

Por ultimo, en el estudio de Dunn y colegas (2021) en el afio 2021, se evalud los
principales desafios percibidos por oncdélogos en la provisién de cuidados paliativos,
donde se identifico problemas en cuanto a la carga laboral, la falta de coordinacion entre
especialidades, la limitada disponibilidad de recursos institucionales y la escasa

preparacion emocional y comunicacional del personal.

En el presente estudio, los hallazgos guardan similitud con las dificultades
percibidas en la comunicacion y en el control de sintomas, ademas de reflejar como las
condiciones institucionales influyen directamente en la practica asistencial. Sin embargo,
se observo un contraste interesante, pues en APRODSI — FUPEC, trabajar en
instituciones publicas se asocié como un factor protector a la dificultad en el alivio de
sintomas, posiblemente debido a la mayor disponibilidad de recursos o experiencia en
atencion paliativa. Esto aporta una perspectiva diferente a la encontrada en el estudio de

Dunn et al., donde se evidenciaba mas bien fuertes limitaciones en el sistema publico.
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En cuanto a las fortalezas del presente estudio se puede incluir al enfoque integral
adoptado por la autora, sobre todo para analizar las dificultades que enfrentan los
profesionales de la salud en el ambito de los cuidados paliativos. Esta vision permitio
abordar el fendmeno desde multiples dimensiones, como la comunicacion, la gestién de
recursos, la formacion técnica y el apoyo emocional, garantizando una comprension mas
completa de los factores que influyen en la calidad asistencial y en el bienestar tanto del

paciente como del equipo sanitario.

Otra fortaleza destacable es la rigurosidad metodol6gica que se aplicé en el
presente proyecto de investigacion, principalmente en la recoleccién y el analisis de datos.
La utilizacion de instrumentos validados y procedimientos estadisticos adecuados asegurd
la fiabilidad y validez de los resultados, fortaleciendo la credibilidad del estudio y la

posibilidad de replicar la investigacion en otros contextos similares.

También, el estudio representa un aporte significativo para la literatura nacional
sobre cuidados paliativos, un campo que aln cuenta con escasa evidencia empirica en el
contexto ecuatoriano. De esta manera, los hallazgos obtenidos contribuyen a ampliar el
conocimiento cientifico local y sirven como punto de partida para la formulacion de

estrategias institucionales orientadas a mejorar la practica asistencial.

Otra fortaleza es la identificacion clara de las areas criticas dentro del desempefio
profesional, como la comunicacion interdisciplinaria y la gestion emocional del personal
sanitario. Este diagnostico no solo permite priorizar acciones de mejora, sino que también
ofrece informacion til para el disefio de programas de capacitacion y politicas de apoyo

psicosocial en el entorno laboral.

Finalmente, la aplicabilidad practica de los resultados constituye una fortaleza

fundamental. Los hallazgos pueden ser utilizados por instituciones de salud, gestores y
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formadores para implementar intervenciones concretas que promuevan una atenciéon mas
coordinada, empética y centrada en la persona, mejorando asi la experiencia de los

pacientes y sus familias en el proceso de enfermedad.
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5.1 Limitaciones

Entre las limitaciones del estudio se encuentra el tamafio de la muestra, que si
bien fue suficiente para el andlisis estadistico, no refleja la diversidad de realidades
existentes en diferentes contextos regionales o institucionales dentro de un mismo pais,

limitando la generalizacién de los hallazgos.

Otra limitacion es el caracter transversal del estudio, el cual impide establecer
relaciones de causalidad entre las variables analizadas, aunque se identificaron
relaciones estadisticas significativas, no es posible determinar si las dificultades

identificadas son causa o consecuencia de las condiciones organizacionales observadas.

También se reconoce como limitacion la dependencia de la informacién por parte
de los participantes, dado que los datos se basan en percepciones y experiencias
personales, no en una escala definitiva que haga referencia a la buena o mala
comunicacion, por ejemplo. De acuerdo con esto, existe el riesgo de sesgo de
deseabilidad social o subjetividad en las respuestas, lo que podria afectar parcialmente la

objetividad de los resultados.

Por ultimo, la escasez de estudios previos sobre el tema dificulté la comparacion
directa de los hallazgos con otras investigaciones, representando una limitacion para
contextualizar los resultados dentro del sistema de salud ecuatoriano, aunque a la vez

resalta la necesidad de continuar fortaleciendo la investigacién en cuidados paliativos.
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CAPITULO VI
6 CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES
6.1 Conclusiones

- Se evidenci6 que los profesionales participantes del Proyecto de Educacién
Continua en Enfermedades Oncoldgicas, No Oncolégicas y Cuidados Paliativos de
la Asociaciéon Pro — Desarrollo Social Integral — Familias Unidad por las
Enfermedades Catastréficas identificaron diversas dificultades en la atencion y
manejo de pacientes en situacion paliativa. Las dificultades se concentraron en el
control de sintomas, la comunicacion con los pacientes y sus familias y la

coordinacién con los recursos asistenciales de la comunidad.

- Dentro de las caracteristicas sociodemogréficas, laborales y de formacion, se
observé una predominancia de mujeres en edad media, profesionales del area de
enfermeria y medicina, el 68.40 % ha recibido algun tipo de capacitacion o
formacion relacionada con cuidados paliativos. La mayoria se desempefiaban en
instituciones publicas o del IESS, sugiriendo una alta participacion del sector
estatal en la provisidn de este tipo de atencién, lo que es un beneficio ya que la

mayor parte de la poblacion ecuatoriana acude a la atencion puablica.

- A pesar de que la mayoria de los participantes reportd niveles medios o bajos de
dificultad frente a la comunicacién entre el equipo multidisciplinario, el paciente y
sus familiares, persisten retos en la interaccion, tanto dentro del equipo

multidisciplinario como entre los profesionales y las familias.

- Una proporcién considerable de los profesionales incluidos en la presente
investigacion, especificamente el 27.30 % y el 34.20 % enfrenta retos

significativos, en el apoyo relacionado con el control de sintomas y en el alivio de
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sintomas, respectivamente, posiblemente por la falta de protocolos de trabajo,

limitados recursos o insuficiente capacitacion especifica.

Los profesionales percibieron dificultades en la articulacion entre los diferentes
niveles de atencioén y los servicios comunitarios de apoyo. Esta situacion se refleja
en la limitada integracion de los equipos de cuidados paliativos con los recursos
locales, lo que podria afectar la continuidad y la calidad de la atencién brindada a
los pacientes. A pesar de que la gran mayoria trabaja en instituciones publicas
dentro de un equipo multidisciplinario, las redes de coordinacién comunitaria no

siempre funcionan de manera eficiente.

Los profesionales del primer nivel de atencién presentan mayores dificultades en
comunicacion multidisciplinaria, apoyo al control de sintomas, coordinacion
comunitaria y cuidados paliativos en general, mientras que trabajar en instituciones
publicas y contar con formacién especializada o titulo de tercer nivel actia como
factor protector. Otras caracteristicas sociodemograficas, labores y de formacién

no mostraron asociaciones significativas.
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6.2 Recomendaciones

Implementar programas de capacitacion especificos en comunicacion efectiva 'y
trabajo en equipo para los profesionales de primer nivel. Estos programas pueden
incluir talleres préacticos, simulaciones de casos clinicos y ejercicios de
coordinacion interdisciplinaria, con el objetivo de mejorar la colaboracion entre
médicos, enfermeras, psicologos y otros profesionales de la salud involucrados en

los cuidados paliativos.

Desarrollar protocolos estandarizados y guias clinicas actualizadas sobre el
control de dolor, manejo de nauseas, ansiedad y otros sintomas frecuentes en
pacientes paliativos. Ademas, se pueden realizar sesiones de capacitacion
practica y supervision directa para reforzar el aprendizaje y garantizar la aplicacién

efectiva de estas herramientas.

Establecer redes de referencia, asi como canales de comunicacion estructurados
con centros de salud, organizaciones comunitarias y familiares de los pacientes.
Esto puede incluir reuniones periddicas de planificacion, sistemas de seguimiento

de casos y plataformas digitales para el intercambio de informacion.

Promover la formacion continua y especializada en cuidados paliativos para los
profesionales del primer nivel, donde se incluird cursos de actualizacién,
diplomados o programas de educacion a distancia, que aborden desde aspectos

clinicos hasta comunicacién con pacientes y familiares.

Se recomienda desarrollar investigacion de orden cualitativo, orientada a
comprender las dificultades en el acceso a los CP, desde la perspectiva de los
profesionales de la salud del primer nivel de atencién. Este enfoque permitira

explorar las experiencias y barreras que enfrentan los profesionales en la
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identificacion, referencia y acompafiamiento de los pacientes y sus familias en el

Sistema nacional de salud.

Incentivar a los profesionales a alcanzar estos niveles de formacién mediante
becas, programas de mentoria y facilidades para cursar estudios avanzados. Esto
no solo fortalece las competencias técnicas y clinicas, sino que también mejora la

capacidad de liderazgo, toma de decisiones y coordinacion de equipos.
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Anexo 1

Consentimiento informado.

Catélica del Ecuador HUMANOS CEISH - PUCE
Serdis mis testigos

%llél Pontificia Universidad COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION EN SERES

ANEXO 4 CONSIDERACIONES MINIMAS PARA EL DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMAD(
PARTE I: INFORMACION PARA EL PARTICIPANTE/REPRESENTANTE LEGAL

TITULD DE LA INVESTIGACION

Dificuliades en la atencsdn v manejo de pacientes dentificadss por los profesiomales del "Proyecto de Educascidn Coninua en
Enfermedades Onoologicas, Mo Oneoldgicas v Cusdados Paliativos™ de la Asociacion Pro Desarollo Social Ietegral -
Familias Unidas por las Enfermedades Catasirdficas, es un estudio transversal deseriptive que se levard a cabo desde el mes de
Jumio hasta Septiembre 2025

NOMBRE DE INVESTIGADOR FRINCIPAL:
Gierna Adriana Alarebn Medina

NOMBRE DEL PATROCIN ADOR: Mo Aplica

NOMBHE DEL CENTRO O ESTABLECIMIENTO EN EL QUE SE REALIZARA LA INVESTIGACION:
Asociacidn Pro Desarrollo Social Integral - Familias Unidas por kas Enfermedades Catasindficas FUPEC

EVALUADO Y APROBADO POR: EL COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION EN SERES HUMANOS DE LA PUCE

INTRODUCCHON: en diversos sistemas de salud, los equipos multidisciplinarios enfrenian desafios como b falia de
comunicacidn v el escaso apayo en la toma de decisiones comparisdas, especialmente en el manejo de pacientes en cuidados
paliativos. Cusndo estos proceses fallan, pueden generar angustia tanto en los profesionales de la salud como en los pacientes y
sues familias, lo que dificults la aceptacitn de la enfermedad.

PROPOSITO DEL ESTUDIG: el objetiva del esmdio e2 analizar las dificuliades en la siencitn v manejo de pacientes
identificadss por los profesionales de la salud en el marco del "Proyecto de Educacatn Continua en Enfermedades Onoolbgicas,
Mo Oneolégicas y Cuidades Paliativos™ de la Asociacion Pro Desamolle Social Integral - Familias Unidas por ks Enfermedades
Catastriificas (FUPEC), para su efecto se wutilizar la Escala de Dificuhiades en Cuidados Paliatives) PCDE) de uso internscional y
validaciton al castellano. La investigacidn es elaborada por el equipo de imvestigacion del Postgrado de Cuidsdos Paliatives de la
Faculiad de Salud y Bienesiar de la Poatificia Universidad Casdlica del Ecuador. El propdsiio es identificar las principales barreras
dentro del Sisgema Macional de Saled para la stencidn de pacientes en cusdados palistivos y proponer recomendaciones gue
contribuyan a mejorar la calidad ¥ la integridad de dicha atencida,

Criterics_de_inclssan: professonales de la saled que trabajen o con experiencia en cuidados palstives, aceptacida del
consentimbento informado para pamicipar en L mvestigacitn.

Criterics de exclusabn: profesionales de ba salud que no sean parte del proyecto de Educacion Continua de APRODSI-FUPEC, o
aceplacion del consentimiento informado v FCDS incompleto.

PROCEDIMIENTOS: los participantes son invitados a participar en este estudio completando una encuesia en linea a travis de
Google Forma. El enlace le serd enviado de forma personalizada por medios virtuales, La enceesia incluye preguntas sobre dates
sockodemogrificos, laborales y de formacitn profesional, asi como sobre las dificultsdes percibidas en la atencion v o manejo de
pacientes en cuidados paliativos, basadas en la escala PCDS. El tiempo estimado para completar s encuesta es de 10 a 15
minutos. Su participacidn es compleiamente voluntana, 8i decide panicipar, deberd aceptar este consentimiento informado en la
seceidn correspondiente. En caso de no querer participar, puede seleccionar la opeidn "MNo acepto®.

RIESGOS Y BENEFICIOS:

Risgos: se realizard una encuesia andnima, 0 exisien rissges previsios por su paricipacidn en ningin aspecio personal
Bepeficios: al levantar una linea base de las dificuliades en la relacion médico — paciente permitird conocer lag diferentes
dificulisdes de los profiesionales frente al manejo de pacientes en cuidados paliativos, ademids serd un aporie significative al
desarrallo de la investigacidn sobee cundados paliatives a nivel nacional.

COSTOS Y COMPENSACION: no existe ningin tipo de costo para el participante asi como de incentivo o recompensa,
CONFIDENCIALIDAD DE DATOS: en el estudio no e obiendrin dates personales o identificadores como s nombres o

nimero de credenciales, Las investigadoras garantizan la confidencalidad de b informacidn recoleciada. La informaciin serd
empleada dnicamente para ejecutsr o proyecto de investigacidn.
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Catdlica del Ecuador HUMANOS CEISH - PUCE
Serdis mis tastigos

DERECHOS ¥ OPCIONES DEL PARTICIPANTE: su participacidn o es obligatonia, e estnctamente voluntana v andmims,
Lsted cwenta con el derechs de refirarse en el momenio que desee, asi usted haya aceplado participar

élé Pontificia Universidad COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION EN SERES

COMUNICACION ¥ TRANSFERENCIA DE DATOS: los resultsdos obtenidns de eata nvestigacion serin publicados en el
repositorio de la Poniificia Universidsd Catdlica del Ecuador, el equipo de investigacion se ka comprometido en socializar en
s de trabajo s hallazges con la APRODSE-FLUPFEC.

INFORMACION DE CONTACTO:

“ Invesngadora @ Esnsdiante del Posgrado de Cuidades Paliatives PLICE, Dra. Gema Adriana Alaredn Medina, correo
instiucional gaalarconmdgipece edu.ee, comeo persomal gema2l? @homail.com, tel&fone H9ERA6043

*Tutora del Provecto: Dra Jasqueline Elizabeth Cevallos Salazar, Mister en mvestigacaon en Ciencias de la Salud
Especialista en Medicing Familiar v comunitana, FUCE, correo mstiiscional jeevallosd 988 puce edu.ee, correo personal
Maxipay i botrmail com, celular 098486525

*Directora del Proyecio: Dra. Ana Lucia Figeerca Rosern, Magister en Cuidados Paliativos, Especialisia en Medseina Farmiliar,
PFUCE, coren instiucional alfigueroadpuce edu.ee, cormeo personal draana figeercal gmail com, celular FRSETATI34

* Presidents del Comité de Etca de la [avestigacion en Seres Huemanos PUCE: Dv. Galo Sdnchez del Hierro, Portificia
Universsdad Casdlica del Ecuador, Av. 12 de octubre 1076 v Roca, Quito, edificio administrtivo, pizo 3, oficing 327, teldfono
2000700, ext. 2017, ceishipuce edu e¢

PARTE 11: CONSENTIMIENTCO INFORMAD
A. DECLARATORLA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO:

Tema de lnvesiigacidn: [hficuliades en la atencidn ¥ maneyo de pacientes idenificadas por s profesionales del "Proyecto de
Edwcacidn Continoa en Enfermedades Oncoldgicas, Mo Oncoldsicas v Cuidades Palmtives” de la Asocaacatn Pro Desarrollo
Social Integral - Familias Unidas por I3 Enfermedades Catasinddicas

He leddo la informacida proporcienada, be tenido la oporunidad de pregantar sobre ella v me ha contestado satisfacionamente las
preguntas que be realizado, Consiento volunlariamenie panacipar en esla investigacain.

Al scepiar el documenio de consentimiento informado, el pamicipante NO renencia a ninguno de s derechos que por ley Le
conresponden,

Acepio [ Mo acepto [

B. DECLARATORLA DE REVOCATORIA DEL CONSENTIMIEN TO INFORMADD:

Usted puede revocar su awtonzacidn para pamicipar en la investigacion. Se aclar gue, 31 esto aucede, no le cansard ninguna
penalidad ¥ no tendrd afictacion alguna en el desamollo de sus actividades laborales que pormalmente lleva a cabo.

Revocatora: a pesar de gue previamente he sceplado pamicipar de la anvestigacidn en calidad de informante, revoco la

autorizacion de mi participacidn, por tEnto, oo autonze el wse de la informackin que proporciond para mingin fin, por o gue pido
s eliminen los datos que proporcion.

Revooo mi consentimbento informado [
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Instrumento utilizado.
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Punide de 1 a5 bos iteria que se indican a conlinuacion segin eatd de acwends o en desscivendo con ¢l aspecto

comaultade:

1. Completamente en desacuerdn. 2. En desacuerdo. 3. Mo estoy segure. 4. De acuerdo. 5. Completamenie de

acuerdo

A, Comunicacion en el equips multidisciplinar

1.La evaluacitm de sinbomas del paciente no es homogénes en el equipo asisiencial, varia segim el
profesiomal que la realiza.

2. Es difical temer un objetivo comin en el equipo respecio al alivio de los sintomas del paciente.

1. Es difical establecer una comunicacidn entre los miembres del equipo respecto al alivio de
sintoemas del paciente,

B. Comunicacidn del profesional sanitario con e paciente v so Gmilia

4. Cuando un paciente expresa andedad es difical darle una respuesta,

5. Cuando una fasmilia express ansiedad es dificil darle una respuesta

B, Diestpuds de que un paciente & informado de malas noticias es dificil bablar con é,

. Apoyoe por parte de sn equipo experio en caidivdos paliatives respecio al conirol de sinlomas

7. Es difical comseguir el asesoramiento de expertios.

. Mo hay ningln expeno al que peeds consuliar.

. Mo hay equipos de experios a log que consuliar sobre el control de sintomas del paciente en
dosmicilio,

3. Alivio de siniomas

i Hay falia de eonocimiento sobre el manejo del dodor cnoolégico.

11. Hay falia de compcimiento sobre el manepo de la dissea v los sinlomas digestivos,

12, Mo ze recibe la formacain necesaria sobre cuidados paliativos.

E. Coordinacitn en la comunbdad

13, Mo exise comunicacion entre profesionales de distintos niveles mistenciales (hospital/
atencidn domiciliana) cuando el paciente oncoldeion es dado de alia a domieilio.

14. Es difical obtener informacitn sobre el cuidado en el domicilio en pacientes oncoligicos.

15. Es dificil compartis informacidn entre profesionales del hospatal y profitionales gue atenden
al pacienie en domisilio.
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Matriz de recoleccién de datos.
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Anexo 4

Carta de interés institucional.

APRODSI

&snciockin Pro Desarmolo Soclol integral \"f Fu PEC

Furslam Lsicken s las
| e acims. ol wrrrd wy

LUl al

CARTA DE INTERES IMSTITUCIONAL

A QUIEM PUEDA INTERESAR

For medio de la presente, manifiesto que =l proyecto titulado: Diffowltodes én lo atércian
¥ manejio de pacientes desde los profesonales dei Proyedlo de Educacion Cantinug én
Enfermedades Oncoldgicas, No Oncoldgicas v Cuidodes Paliativos,

dezarrcllado por la Asooiacidn Pro Desarrollo Sooial Integral - Familias Unidas por las
Enfermedades Catastrdficas, ex de interes institusional debido a los poshles resultadaos
gue= puesde aportar a nuestra organizasion. Tomando &n cusnta que SO0MOS URa
institugicn sin fines de lwvoro con objetivos orientados a la investigacion cienafica,
consideramas que este proyeoto pusde contribuir significativamente al

desarmolio de nuestro campo de ao0ion.

A—imismo, informo gue la participagidn de APRODSI-FUPEC &n acte proyeato ex libre
voluntaria. En caso de requerirse datos anonimizados o pseudonimizados, APRODSI-
FUPEL cuenita oon la capacidad de proporcionarios conforme a lo =stablegido en laLey
Orgamioa de Protecoicn de Datos Personales.

Cabe destanar que los investigadores han manifestads que disponen de los insumaos
reoesanios para la ejeougicn ded proyeoto de investigacion. En este sentido, APRODS-
FUPEL mo contempla mingun tipo de financiamiento para o desarmollo de este estudio.

Se deja constancia de gue este dooumento no constituye Una aWtorzagicn fi LURE
aprobacion del proyeoto, del usa de insumos o de reourses humanos de la institugidn.
Adivionalmente, se informa que, una wez que la irvestigacion s=a aprobada por un Comits
de Etica de Investigaoion en Seres Humanos sutorizado por el Ministerio de Saled Pablica,
elineestigador principal podra solicitar los datos de los sujetos de estudio o datos de
zalisd amanimizados o pseudonimizados, debiendo adjuntar = protooolo de investigamion
aprobado y la carta de aprobacidn emitda por el CEISH.

Cuerica, 03 de febrero de 2025

Dr. [iego Jimbao
Fundador APRODSEI-FUPEC

FUFEC @DO 00

Saclor Toloracocha en ka callke Leopolids Abad 1=96 v av. 13 de abril Cel 0987032447 @

Tall (07) A0480932
Il Tugisi g gng ol gam

67



	Anexo 1 Consentimiento informado063
	1 ANTECEDENTES
	1.1 Problema de investigación
	1.2 Pregunta de investigación
	1.3 Justificación
	1.4 Objetivos
	1.4.1 Objetivo General
	1.4.2 Objetivos Específicos

	1.5 Hipótesis

	2 MARCO TEÓRICO
	2.1 Importancia de los cuidados paliativos
	2.2 Falta de formación específica
	2.3 Dificultades en la comunicación y control de síntomas
	2.4 Limitaciones del sistema de salud
	2.5 Escala de Dificultades en Cuidados Paliativos (PCDS)

	3 METODOLOGÍA
	3.1 Diseño de la investigación
	3.2 Población y muestra
	3.3 Criterios de inclusión
	3.4 Criterios de exclusión
	3.5 Instrumento
	3.6 Variables
	3.7 Operacionalización de variables
	3.8 Procedimientos
	3.9 Análisis de datos
	3.10 Consideraciones éticas
	3.11 Consideraciones de género

	4 RESULTADOS
	5 DISCUSIÓN
	5.1 Limitaciones

	6 CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES
	6.1 Conclusiones
	6.2 Recomendaciones

	Anexo 1 Consentimiento informado.
	Anexo 2 Instrumento utilizado.
	Anexo 3 Matriz de recolección de datos.
	Anexo 4 Carta de interés institucional.

		2025-12-18T00:30:32-0500
	Firmado digitalmente con Security Data
https://www.securitydata.net.ec/


	



