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RESUMEN

Los cuidados paliativos pediatricos buscan mejorar la calidad de vida de nifios
con enfermedades graves, atendiendo necesidades fisicas, emocionales y
familiares, requiere enfermeros con formacion especifica y enfoque
humanizado. Objetivo: Determinar el conocimiento de las enfermeras en la
atencion de pacientes pediatricos que acuden al area de cuidados paliativos
en un hospital de la ciudad de Guayaquil. Disefio metodolégico: Estudio
descriptivo, cuantitativo, prospectivo y transversal. Poblacién: 108
enfermeras del &rea de cuidados paliativos pediatricos. Técnica: Encuesta.
Instrumento: Cuestionario “Conocimiento en Cuidados Paliativos para
Enfermeria”. Resultados: El personal tenia entre 25 a 34 afios (32%),
predominé el sexo femenino (79%), la experiencia laboral de 1 a 5 afios (46%)
y la jornada matutina (38%). En filosofia y principios de cuidados paliativos
predominé un nivel bajo de conocimiento (48%), con mayor frecuencia de
respuestas “verdadero” sobre su aplicacion Unicamente ante deterioro clinico
(79%) y su compatibilidad con tratamientos activos (69%). En control del dolor
predominé un nivel alto de conocimiento (61%), destacando respuestas
“verdadero” sobre la ineficacia de la dolantina (93%) y las terapias adyuvantes
(77%). En aspectos psicosociales predomind un nivel medio (59%), con
respuestas “verdadero” relacionadas con el duelo (69%) y la presencia familiar
(87%), aunque persistieron limitaciones en algunos componentes
emocionales y familiares. Conclusion: El conocimiento del personal de
enfermeros es alto, pero no homogéneo, evidenciandose debilidades en los
fundamentos tedricos y en el abordaje psicosocial, lo que puede influir en la
calidad del cuidado integral brindado.

Palabras clave: Cuidados paliativos pediatricos; conocimiento; enfermeros;
dolor; atencion integral.
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ABSTRACT

Pediatric palliative care aims to improve the quality of life of children with
serious illnesses by addressing their physical, emotional, and family needs. It
requires nurses with specific training and a humanistic approach. Objective:
To determine the knowledge of nurses in the care of pediatric patients
attending the palliative care unit of a hospital in the city of Guayaquil.
Methodological design: Descriptive, quantitative, prospective, and cross-
sectional study. Population: 108 nurses in the field of pediatric palliative care.
Method: Survey. Instrument: “Knowledge of Palliative Care for Nurses”
guestionnaire. Results: The staff were aged between 25 and 34 (32%),
predominantly female (79%), had 1 to 5 years of work experience (46%), and
worked the morning shift (38%). Regarding the philosophy and principles of
palliative care, a low level of knowledge prevailed (48%), with the most
frequent "true" responses concerning its application only in cases of clinical
deterioration (79%) and its compatibility with active treatments (69%). A high
level of knowledge prevailed regarding pain management (61%), with "true”
responses being particularly frequent regarding the ineffectiveness of
painkillers (93%) and adjuvant therapies (77%). A medium level of knowledge
prevailed in psychosocial aspects (59%), with "true" responses related to grief
(69%) and family presence (87%), although limitations persisted in some
emotional and family components. Conclusion: Nursing staff knowledge is
high but not uniform, revealing weaknesses in theoretical foundations and the
psychosocial approach, which may influence the quality of comprehensive
care provided.

Keywords: Pediatric palliative care; knowledge; nurses; pain;
comprehensive care.
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INTRODUCCION

Se conoce como cuidado paliativo a la atencion que se establece con la finalidad
de aliviar el sufrimiento y mejorar la calidad de vida de los pacientes. Esta
estrategia no se restringe solo a la etapa final, sino que comienza con la
identificacion de la enfermedad e incluso al nucleo familiar en el proceso.
Mediante intervenciones fisicas y emocionales, el sistema de salud tiene como
finalidad dar un apoyo constante que va mas alla del tratamiento clinico
convencional, garantizando un acompafiamiento digno y humano durante todo el

proceso asistencial y las transiciones del paciente(1).

En este contexto, para que esta implementacion sea efectiva, es necesario que
los profesionales de salud tengan una preparacién y compromiso ético. No basta
solo con el manejo técnico, sino también se deben incorporar aspectos sociales
y espirituales para atender cada una de las necesidades complejas del paciente
pediatrico. A través de esta sensibilidad, se pueden disefiar planes de cuidado
personalizados ayuden a mejorar la capacidad de adaptacion y reducir la carga
diagnéstica. De esta manera, la capacitacion resulta un elemento importante
para que la atencion médica sea un proceso de soporte integral, compasivo y

profesionalmente responsable(2).

Dentro de la atencion pediatrica, estos cuidados son complejos, pues incluyen el
control del dolor, el manejo de sintomas progresivos y la colaboracion con
equipos interdisciplinarios. Este contexto exige que el conocimiento sea
continuamente actualizado y que haya capacidad para reaccionar con seguridad
y empatia. Ademas, el profesional de salud tiene que incluir criterios de
farmacocinética pediatrica y ajustar las técnicas de soporte en funcion a la edad
del menor. Esto permite la modificacién de los protocolos clinicos, lo cual evita
intervenciones innecesarias y asegurando el maximo bienestar biologico del

paciente(3).

La relevancia de este analisis se enfoca en que el conocimiento de los

enfermeros determina la calidad del cuidado que ofrecen, lo cual tiene un impacto



en la experiencia del nifio y su familia. Por lo que entender el nivel de
conocimientos permite identificar fortalezas y limitaciones en la practica clinica,
asi como orientar procesos de capacitacion y acompafamiento que favorezcan

un abordaje humanizado(4).

Se considera que la falta de conocimiento en este campo, es importante, debido
a que puede resultar en un control ineficaz del dolor y en intervenciones
inapropiadas para sintomas complejos. Asimismo, limita la comunicacion con la
familia, complicando la comprension del proceso de atencién. Como resultado,
esta situacion incrementa el sufrimiento tanto en los cuidadores como también
en el paciente pediatrico. Asimismo, la falta de estrategias basadas en evidencia
puede causar duplicidad de esfuerzos en el equipo multidisciplinario, retrasar la
toma de decisiones y afectar la confianza de los padres hacia el personal de
salud(5).

Esta investigacion se orienta a evaluar el nivel de conocimiento que poseen los
enfermeros en cuanto a la atencion de pacientes pediatricos que se encuentran
en las areas de cuidados paliativos, para asi aportar evidencia que apoyen a la
mejora de la practica clinica, promueva la formacién continua y fortalezcan un
enfoque integral que esté centrado en el bienestar del nifio y en su entorno

familiar.



CAPITULO |

1.1. Planteamiento del Problema

La Organizacion Mundial de la sefiala que, a nivel mundial, cada dia son
diagnosticados con cancer mas de 1000 nifios. De acuerdo con sus reportes, en
el 2022, solo el 20% de los nifios de paises con ingresos bajos y medios
sobrevivieron y méas del 70% de los nifios que padecian cancer murieron. Segun
esta Organizacion, la posibilidad de que estos se recuperen, depende en gran
parte de la habilidad de los sistemas de salud para realizar un tratamiento

apropiado y una derivacioén temprana(6).

De acuerdo con el Sistema Europeo de Informacion sobre el Cancer (ECIS), en
Espafia, durante el 2022, se diagnostico cancer a 1.014 menores de 15 afios. La
leucemia es el cancer mas diagnosticado y equivale al 31% de los casos en nifios
y el 29% de casos en nifias. La tasa de incidencia se calcula como 18 por 100.000
nifos y 13 por 100.000 nifias. En ambos sexos, le siguieron los canceres de
cerebro y sistema nervioso central y el linfoma no Hodgkin(7).

Ademas, en Alemania se diagnosticaron 2250 casos de cancer en personas
menos de 18 afios durante el afio 2021, con una tasa de incidencia 16,1 por
100 000 nifios en niflas y 18,9 por 100 000 nifios en este grupo de edad. La
posibilidad de que un nifio padezca alguna enfermedad a lo largo de su vida, se
estima en un 0,3%(8). Estos valores ubican a Alemania dentro de la media
europea, aunque con una ligera tendencia al aumento respecto a décadas

anteriores.

Por otro lado, a pesar de que el cancer en nifios es poco comun, en Estados
Unidos representa la causa mas comun de fallecimiento por enfermedad. Se
calcula que en 2024 hubo 14.910 de nifios menores de 18 afios fueron
diagnosticados con cancer, de los cuales 1.590 fallecieron a causa de esta
enfermedad. Entre los mas canceres mas comunes fueron leucemias, tumores

malignos del cerebro y otros tumores del sistema nervioso central (SNC),

4



linfomas, neoplasias epiteliales y melanomas, tumores de tejidos blandos,

tumores malignos de células germinales y tumores 0seo0s(9).

En América Latina y el Caribe, cerca de 30.000 menores de edad son
diagnosticados con cancer, de los cuales, 10.000 fallecieron a causa de esta
enfermedad. Es importante afiadir, que en las naciones de ingresos bajos, la tasa
de recuperacion esta entre el 20%, mientras que en los paises de altos ingresos,
se cura alrededor del 80% de los nifios. En la actualidad, la Organizacion
Panamericana de la Salud, sigue trabajando para la mejora de la atencion de

estos pacientes pediatricos(10).

La Organizacion Panamericana de la Salud sefiala que, en el caso de Ecuador,
el cancer se presenta en el 3.5% de los menores y representa el 12.8% del total
de muertes infantiles. Cada afo, se notifican cerca de 1.027 casos nuevos en la
region con una tasa de supervivencia neta para la leucemia linfoblastica aguda
que solo alcanza el 59%. La baja cobertura de registros de cancer en nifos
muestra que es necesario reforzar la vigilancia epidemiolégica y los programas

de atencidn a través del personal sanitario(11).

En este escenario, a medida que evoluciona el tratamiento también se
incrementa la atencion sobre los efectos secundarios, lo que representa un
desafio constante para el personal de enfermeria, encargado de minimizar los
dafios derivados de las terapias y reducir los efectos a largo plazo. Ademas, la
atencion de enfermeria en oncologia pediatrica se diferencia de otras
intervenciones al integrar cuidados fisicos, emocionales y sociales, siendo
reconocida por nifios y familias como un apoyo fundamental a lo largo de la

trayectoria oncolégica(12).

En relacion a esto, Ibrahim et al.(13) demostraron en una investigacion hecha en
Arabia Saudita, que el personal de enfermeria tenia un nivel moderado de
conocimiento y practica en la atencion clinica; ademas observaron que el 55%
del personal capacitado, reportaron notables mejoras en su rendimiento.
Ademas, los profesionales mas jévenes (53,7%) y con formacién académica mas

alta obtuvieron mejores resultados, lo que evidencia que la educacion
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especializada y la capacitacion constante tienen un impacto directo en la calidad

del cuidado.

Asi mismo, en un estudio realizado en Ecuador, se encontr6 que, aunque el 78%
habia escuchado sobre los cuidados paliativos, el 68% solo estaba algo
familiarizado con ellos. Tanto el conocimiento como la capacitacion, ayudaron a
predecir el conocimiento, a diferencia de la experiencia que tuvieron como
cuidadores. Esto evidencia la necesidad de formacion técnica en enfermeria para

asegurar los cuidados de calidad(14).

A nivel institucional, en el hospital en estudio, los cuidados paliativos también son
parte del enfoque integral de atencion, pero en su aplicacion se pueden observar
limitantes o barreras que se relacionan con el desconocimiento del personal de
enfermeria. Tanto por la complejidad de los pacientes pediatricos, como el control
de los sintomas y la interaccion continua con los familiares, exigen competencias
especificas que no suelen ser aplicadas de forma sostenida, afectando la calidad
de las intervenciones y la continuidad del cuidado. Esto muestra como evidencia,
la necesidad que existe de analizar el nivel de conocimiento que existe, debido a
que permitira identificar las debilidades en su formacién y desarrollar estrategias
que ayuden a fortalecer la practica clinica, con la finalidad de mejorar la calidad

de la atencion brindada

1.2. Preguntas de Investigacion

e ¢ Cual es el nivel de conocimiento de las enfermeras en la atencion de
pacientes pediatricos que acuden al area de cuidados paliativos en un
hospital de la ciudad de Guayaquil?

e (Cudles son las caracteristicas del personal de enfermeras que labora
en el area de cuidados paliativos pediatricos en un hospital de la ciudad
de Guayaquil?

e ¢ Qué nivel de conocimiento tienen las enfermeras sobre la filosofia y
los principios de los cuidados paliativos pediatricos en un hospital de la

ciudad de Guayaquil?



e ¢ Qué nivel de conocimiento poseen las enfermeras sobre el control del
dolor y otros sintomas en pacientes pediatricos de un hospital de la
ciudad de Guayaquil?

e (¢ Qué nivel de conocimiento presentan las enfermeras en relacion con
los aspectos psicosociales de la atencion paliativa pediatrica en un

hospital de la ciudad de Guayaquil?

1.3. Justificacion

En la actualidad, los cuidados paliativos pediatricos representan un desafio para
los sistemas de salud, debido a que se busca no solo aliviar el sufrimiento, sino
también mejorar la calidad de vida. En el Ecuador, el acceso a estos cuidados
suele ser limitado, se evidencia que existen vacios de conocimiento tanto en la
poblacion general como en el personal de salud. En este escenario, resulta
prioritario determinar el conocimiento que poseen las enfermeras, quienes tienen

un pilar esencial en la atencion del paciente pediatrico en etapa paliativa (15).

El conocimiento en este personal puede condicionar la calidad del cuidado, dado
a que influye en aspectos criticos como el manejo de sintomas, el control del
dolor y la comunicacion. Por lo tanto, una formacion insuficiente puede derivar en
intervenciones poco oportunas, duplicidad de esfuerzos dentro del equipo
interdisciplinario y dificultades para sostener un cuidado humanizado. Es asi que
a través de este estudio, se busca evaluar este conocimiento para comprender

como se enfrentan los desafios propios de la atencion paliativa pediatrica (16).

Los resultados de este estudio aportaran evidencia util para que las instituciones
hospitalarias puedan identificar las principales brechas en el conocimiento de las
enfermeras sobre cuidados paliativos pediatricos. Este diagnéstico permitira
orientar programas de capacitacion y fortalecer la practica clinica, con el fin de
promover una atencién mas segura, integral y ajustada a las necesidades reales

de los nifios en condiciones de alta vulnerabilidad (17).



En cuanto al &mbito académico, se aporta al analisis de los cuidados pediatricos,
al enfocarse en el nivel de conocimiento como un elemento importante en la
calidad del cuidado. A su vez, esto permite comprender mejor la influencia que
tiene en la practica clinica. Ademas, podra orientar futuras investigaciones que

se relacionen con el conocimiento con actitudes, practicas y resultados en salud.

Se consideran como principales beneficiarios, los pacientes pediatricos y sus
familias, debido a que podran acceder a una atencion acorde a sus necesidades.
A su vez, el personal enfermero identificara sus fortalezas y aspectos a mejorar,
mejorando su desarrollo profesional. De manera complementaria, el hospital
constara de informacién para mejorar sus politicas asistencias y sus procesos

internos.

1.4. Objetivos

1.4.1. Objetivo General.
Determinar el conocimiento de las enfermeras en la atencion de pacientes
pediatricos que acuden al area de cuidados paliativos en un hospital de la ciudad

de Guayaquil.

1.4.2. Objetivos Especificos.

e Caracterizar al personal de enfermeria que labora en el &rea de cuidados
paliativos pediatricos en un hospital de la ciudad de Guayaquil.

e Describir el nivel de conocimiento que tiene el personal de enfermeria
sobre filosofia y principios de los cuidados paliativos pediatricos en un
hospital de la ciudad de Guayaquil.

e Identificar el nivel de conocimiento que tiene el personal de enfermeria
sobre control del dolor y otros sintomas en pacientes pediatricos de un
hospital de la ciudad de Guayaquil.

e Establecer el nivel de conocimiento que tiene el personal de enfermeria
sobre aspectos psicosociales en la atencion paliativa pediatrica de un

hospital de la ciudad de Guayaquil.



CAPITULO Il

2. Fundamentacién Conceptual

2.1. Antecedentes de la Investigacion.

El estudio que fue desarrollado por Pérez et al.(18), que tuvo como objetivo
analizar el nivel de conocimiento sobre los cuidados paliativos pediatricos que
tenia el personal de enfermeria de un hospital infantil. se utilizé6 un disefio
observacional, analitico y de corte transversal, en el que se evaluaron 53
profesional, mediante el isntrumento “Palliative Care Quiz for Nurses”. Aunque
se detectaron diferencias entre quienes laboraban en unidades de cuidados
paliativos (70%) y las otras &reas asistenciales (60%), los hallazgos mostraron
un nivel medio de conocimiento general (62%). Aunque se observé un manejo
adecuado en el uso de terapias para el control del dolor, se encontraron
limitaciones en cuanto al manejo farmacolégico y el acompafiamiento a las
familias. Esto permite inferir que la formacion y la experiencia influyen en el
desarrollo de competencias. Por lo tanto, se debe mejorar la capacitacion e

incorporar una especialidad en la formacion universitaria.

En este mismo contexto, Reid (19) analiz6 las experiencias que tuvo el
personal de enfermeria en la atencién paliativa en nifilos ingresados en
unidades criticas, mediante una revision sistematica, en bases de datos como
Medline y CINAHL, en la que incluyeron once articulos publicados entre el afio
2016 hasta el 2023. A partir de su analisis, evidencié una experiencia que fue
marcada por la tension emocional constante, acompafada de sufrimiento y
satisfaccion por lograr una muerte digna. Asimismo, identifico limitaciones en
cuanto al conocimiento, como la falta de comunicacion y los conflictos entre
comparnieros, factores que aumentaron el estrés en la practica clinica. Esto
permite reflexionar sobre la importancia de que se mejore la formacion vy el
acompafamiento emocional del personal. En consecuencia, se resalta la

importancia de implementar politicas y estrategias educativas, basadas en



evidencia, que ayuden a promover una atenciéon humanizada dirigida al nifio

y su entorno familiar.

De igual manera, en el estudio de Ghaderi et al.(20) en que se evaluaron el
conocimiento y las actitudes que poseia el personal de enfermeria ante los
cuidados paliativos, mediante su estudio descriptivo que realizaron en tres
hospitales de Iran, se consider6 220 profesionales. Para realizar la recoleccion
de datos, se usaron instrumentos validados, tales como el Cuestionario de
Conocimientos en Cuidados Paliativos para Enfermeria y la Escala de
Actitudes de Frommelt. Los resultados mostraron que existe una favorable
actitud hacia la atencion, pero por otra parte, el dominio técnico es limitado,
reflejandose en los puntajes bajos. Se identificaron debilidades en el manejo
farmacoldgico y una relacion existente entre el conocimiento y la experiencia.
Esto permite establecer que la formacion insuficiente afecta la calidad del
cuidado, por lo que refuerza la necesidad de mejorar la educacion académica

y que se promuevan procesos de capacitacion continua.

Por otra parte, Farrag et al.(21) analizaron las competencias que los
enfermeros perciben en cuanto a la atencion de nifios en las areas paliativas,
desarrollando un estudio descriptivo, enfocado en 72 profesionales que
laboraban en cuatro hospitales, a quienes se les aplicé cuestionarios
estructurados para evaluar el nivel de conocimiento. Los resultados que
obtuvieron, les permiti6 conocer que el 56,9% alcanz6 un nivel adecuado,
mostrando una asociacion significativa entre la competencia y el dominio
tedrico, lo cual sugiere que el conocimiento es el principal eje para el
desemperio clinico. En consecuencia, reconocen la necesidad de que se
implementen programas formativos basados en la evidencia, para fortalecer
las capacidades del personal, asegurando una atencion integral y centrada en

el paciente pediatrico.

Por su parte, Agrawal et al.(22) tuvieron como propaésito analizar el rol de la
enfermeria y la importancia de empoderar a estos profesionales para
fortalecer los servicios de cuidados paliativos pediatricos. La metodologia

consisti® en una revision de literatura en bases de datos cientificas como

10



PubMed y Scopus, utilizando términos especializados relacionados con la
atencion al final de la vida y el duelo. Los hallazgos destacan que el
profesional de enfermeria ocupa una posicién clave como proveedor de
atencion directa, comunicador y defensor del paciente, debiendo integrar
dimensiones psicosociales y espirituales desde el diagndstico inicial. Se
concluye que existe una alarmante carencia de investigacion en este campo,
por lo que resulta indispensable incorporar estos contenidos en el curriculo
académico y proporcionar capacitacion estandarizada en los hospitales. Esto
permitira dotar al personal de los conocimientos y competencias necesarias

para mejorar la calidad de vida de los nifios y sus familias.

El estudio de Kafantaridou et al.(23) se enfoc6 en explorar el conocimiento del
personal de enfermeria pediatrica respecto a los cuidados paliativos. Se
desarrollé bajo un disefio descriptivo de corte transversal, enfocada en 115
profesionales de diferentes unidades, como oncologia y cuidados intensivos,
a quienes se le aplico el Cuestionario de Conocimientos en Cuidados
Paliativos para Enfermeria. Los hallazgos mostraron un nivel bajo, con una
media de 7,4 respuestas correctas, lo que muestra limitaciones en la
preparaciéon técnica. Asimismo, se identific6 que el dominio del tema se
vincula con la formacién previa y con la percepcidon que poseen sobre su
practica. En este contexto, los autores destacan que la falta de formacion
afecta la calidad del cuidado, lo que resulta esencial para desarrollar
programas continuos orientados en fortalecer las habilidades y asegurar una
atencién pediatrica adecuada.
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2.2. Marco Conceptual

2.2.1. Cuidados paliativos pediatricos

Se entienden a estos cuidados como una filosofia de atencion dirigido a
aguellos nifios que se encuentran con enfermedades que ponen en peligro o
restringen su vida. Mas alla de limitarse a la fase terminal, estos comprenden
un cuidado activo y completo que incluye las dimensiones fisica, mental y
espiritual del paciente. Tiene como propdésito superar la supervivencia y
enfocarse en mejorar la calidad de vida, con el fin de reducir el dolor y atenuar
el malestar del nifio, incluso en situaciones donde las terapias curativas ya no

resultan posibles o eficaces (24).

Este modelo comprende que el nifio no es un ser aislado, asi que el apoyo va
también dirigido a su familia, tomandola como una unidad de cuidado junto al
paciente. Es un enfoque centrado en las personas que intenta satisfacer las
necesidades complejas de los nifios, asi como las de sus cuidadores, a nivel
fisico, psicosocial y espiritual. La intervencion incluye desde la regulacién de
sintomas que causan angustia hasta el suministro de descanso para los
progenitores, garantizando que la familia tenga el apoyo practico y emocional
requerido para soportar la carga de la enfermedad (25).

En cuanto a la temporalidad, se debe sefalar que los cuidados paliativos
deben comenzar desde el instante en que se diagnostica la enfermedad, sin
importar el pronostico inmediato. Con frecuencia se tiene la idea equivocada
de que estos cuidados solo son para el periodo de hospicio o de agonia, lo
gue suele demorar una atencion imprescindible. No obstante, la literatura
contemporanea afirma que deben aplicarse con los tratamientos de cura o
modificacion de la enfermedad, ajustandose de forma dinamica a los cambios

clinicos y a las necesidades del paciente (26).

La continuidad es el eje que une este servicio a traves del tiempo; la asistencia
se mantiene durante todas las etapas de la enfermedad y no concluye con la
muerte del paciente. Si la enfermedad avanza hacia un desenlace letal, el

equipo de cuidados paliativos continGa su intervencién hasta el final y luego
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la prolonga mediante el apoyo durante el duelo. Este acompafiamiento a la
familia en el periodo de duelo es una parte inseparable de lo que son los
cuidados paliativos, creado para asistir a los hermanos y padres a afrontar la
pérdida y disminuir el dafio emocional (27).

2.2.2. Rol del profesional de enfermeria en el equipo paliativo

Debido a que este personal, pasa mas tiempo con el paciente, tienen un lugar
fundamental y estratégico en el equipo de cuidados paliativos pediatricos. A
través de la proximidad con el paciente, el personal puede identificar las
necesidades del nifio, facilitando una respuesta oportuna para cada
circunstancias en tiempo real. Por lo tanto, la capacidad técnica y el nivel de
conocimiento del personal de enfermeria son elementos cruciales que tienen
un impacto directo en la calidad de la atencién proporcionada y en la

efectividad de las intervenciones clinicas (28).

La préactica de enfermeria en este contexto es multidimensional, ya que va
mas alla de la asistencia clinica para ser una prestadora de atencion directa
comprometida del paciente. En el rol de abogacia, la enfermera trabaja junto
a los padres para definir metas de cuidado realistas que concuerden con el
prondstico médico y los principios familiares, protegiendo al mismo tiempo los
intereses del nifio. Esta defensa es crucial para asegurar que las decisiones
terapéuticas honren la dignidad del nifio y sirvan de intermediario entre el

sistema médico y la familia frente a problemas éticos complicados (29).

Asimismo, el personal asume un rol comunicativo como orientador, utilizando
la comunicacién como un recurso que favorece la empatia, transmite apoyo
emocional y proporciona claridad en situaciones de gran vulnerabilidad. Por
esto, es deber de las enfermeras educar a los familiares para desmitificar
ideas equivocadas acerca de los cuidados paliativos que puedan tener,
orientandolos mediante la educacién en salud para empoderarlos en el

manejo de la enfermedad y disminuir su ansiedad frente a lo desconocido (29).

La capacitacion técnica, en lo que respecta a la administracion del cuidado,

posibilita que la enfermera reconozca y valore sintomas, respondiendo ante
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cualquier indicio de sufrimiento. Para llevar a cabo una valoracion detallada
del dolor, empleando herramientas adecuadas para la edad y el desarrollo del
nifo, asi como para aplicar intervenciones farmacolégicas y no
farmacoldgicas de forma oportuna, es fundamental su competencia clinica.
Esta habilidad impide que la calidad de vida se deteriore sin necesidad y

garantiza el bienestar fisico del paciente mientras avanza la enfermedad (30).

La enfermera es el eje coordinador que organiza los esfuerzos del equipo
multidisciplinario, promoviendo la cooperacién entre trabajadores sociales,
meédicos y psicélogos. Proporciona un enfoque diferente que incorpora las
dimensiones psicosociales, fisicas y espirituales, garantizando que el
tratamiento no se divida, gracias a su capacitacion en cuidado holistico. Que
el soporte sea consistente y accesible a lo largo de todas las etapas del
proceso, desde el diagnostico hasta la muerte, depende de esta coordinacion(
31).

2.2.3. Conocimiento de enfermeria en el cuidado paliativo pediatrico

El conocimiento en este campo, representa la base tedrica y practica para
brindar una atencién segura, ética y de calidad. Este conocimiento no se limita
a la realizacion de técnicas, sino que incluye una comprension de la filosofia
de los cuidados paliativos, que debe implementarse desde el momento del
diagnéstico de la enfermedad y fomentando una vida activa hasta el final. La
competencia profesional estd vinculada con este dominio cognitivo; una
enfermera cualificada dispone de los medios para reconocer necesidades
complejas, tomar decisiones clinicas y desempefiarse como defensora del
paciente, garantizando que las intervenciones sean eficaces desde el punto

de vista clinico para disminuir el sufrimiento (32).

En la practica diaria, este conocimiento se organiza en dimensiones que
afectan los resultados de salud del nifio. EI dominio en farmacologia es
fundamental para una gestion seguray agresiva del dolor, lo que permite que
el especialista desmitifique el empleo de opioides y distinga entre tolerancia,
dependencia fisica y adiccion; de esta manera se elude el tratamiento

insuficiente por temor a reacciones adversas. El entendimiento de las
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dimensiones espirituales y psicosociales permite que la enfermera valide los
sentimientos de la familia y haga mas llevadero el proceso de duelo,

superando la inclinacion a distanciarse emocionalmente (33).

2.2.3.1. Filosofia y Principios de los Cuidados Paliativos

Esta mide el entendimiento ético y operativo del servicio, basado en que los
cuidados paliativos pediatricos son una perspectiva integral y activa del
cuerpo, la mente y el espiritu, lo cual incluye también el apoyo a la familia. La
filosofia basica sostiene que la meta no es acelerar ni demorar la muerte, sino
afirmar la vida y ver a la muerte como un proceso natural, procurando mitigar
el sufrimiento y mejorar la calidad de vida desde el diagnéstico. Es esencial
que el profesional de enfermeria comprenda que estos cuidados no estan
reservados Unicamente para la agonia, sino que deben ser incorporados

desde etapas tempranas en el curso de la enfermedad (34).

En cuanto a la continuidad del cuidado, un principio esencial es que la
atencion paliativa no se restringe a casos en los que el deterioro clinico es
notorio. Es un error conceptual frecuente pensar que los cuidados paliativos
son Unicamente adecuados cuando hay pruebas de un declive o deterioro
irreversible. En cambio, la evidencia y los estandares vigentes determinan que
estos cuidados deben iniciarse al mismo tiempo que los tratamientos para
modificar la enfermedad y mantenerse sin importar el prondstico o si se siguen

aplicando terapias curativas activas (34).

En cuanto a la dinAmica operativa y la salud mental del equipo, es preciso
desmitificar el concepto de que el cuidado paliativo requiere un
distanciamiento emocional. Es cierto que ofrecer estos cuidados no exige
desapego emocional. En efecto, se estimula a las enfermeras a establecer
una relacion humana y compasiva con el nifio y su familia para brindar un
cuidado verdaderamente enfocado en sus necesidades. Una comprension
mas profunda de su sufrimiento y una defensa mas eficaz del paciente son

posibles gracias a la conexion emocional (35).
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No obstante, esta cercania trae riesgos que deben ser manejados a traves del
conocimiento y la preparacion. Aunque la acumulacion de pérdidas puede
causar agotamiento, el sindrome de burnout es mas comun en enfermeras
con poca experiencia o con una formacion insuficiente que se sienten
incapaces frente a la muerte. Comprender la filosofia paliativa protege al
personal, porque les facilita establecer nuevos objetivos para el cuidado,
orientados hacia la dignidad y el confort, lo que evita la sensacién de fracaso
médico. Se admite que la ausencia de formacién formal en el manejo del final

de la vida contribuye a la angustia moral y al agotamiento profesional (35).

2.2.3.2. Control del Dolor y Manejo de Sintomas

El area técnica mas dificil y exigente en cuidados paliativos es el manejo del
dolor. El manejo farmacoldgico se fundamenta en normas internacionales que
emplean la morfina como el opioide de referencia con el cual se contrasta la
capacidad analgésica de otros medicamentos. Para prevenir la administracion
insuficiente, el conocimiento de los enfermeros debe ser riguroso. Esto quiere
decir que, por ejemplo, deben saber que no hay un aumento significativo en
la adiccion cuando se utiliza morfina durante un periodo largo para tratar el

dolor de pacientes terminales (36).

La competencia técnica también incluye el empleo estratégico de terapias
adyuvantes. Por lo que las enfermeras tienen que entender que la gestion del
dolor no es unidimensional y que las terapias coadyuvantes son vitales para
mejorar la analgesia y abordar sintomas complejos. Asimismo, es esencial
tener un conocimiento de la farmacocinética; por ejemplo, el personal tiene
gue saber que dosis altas de codeina pueden causar mas nauseas y vomitos
que la morfina, algo técnico que con frecuencia no se conoce y afecta

directamente el confort del nifio (36).

La prevision y el control de los efectos secundarios son elementos en la
farmacologia paliativa. La administracion de opioides requiere una gestiéon
activa, en la cual se sabe que los individuos que consumen estos
medicamentos suelen necesitar laxantes al mismo tiempo para evitar la

constipacién grave. Ademas, en la etapa final, es necesario que la enfermera
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tenga claridad clinica para administrar medicamentos que son necesarios y
apropiados para tratar la disnea severa o "hambre de aire", a pesar de que
puedan provocar depresion respiratoria. En esta fase, debe dar preferencia al
alivio del sintoma en lugar de a la funcion fisiolégica (37).

En cuanto a la precision diagnostica, el profesional tiene que tener la
capacidad de diferenciar entre el sufrimiento total y el dolor fisico. Es
incorrecto pensar que el sufrimiento y el dolor fisico son sinénimos. El
sufrimiento abarca aspectos emocionales, sociales y espirituales que no se
solucionan Unicamente con medicamentos para aliviar el dolor. Esta
diferenciacion posibilita enfocar las intervenciones de forma mas eficaz,

tratando el origen del malestar del paciente (37).

Por tanto, el conocimiento de enfermeria debe integrar el hecho de que
factores como la ansiedad o la fatiga disminuyen significativamente el umbral
del dolor, haciendo que el paciente perciba estimulos dolorosos con mayor
intensidad. Por ende, el manejo eficaz de sintomas no solo implica ajustar
dosis de analgésicos, sino también implementar intervenciones para reducir
la ansiedad y promover el descanso, logrando asi un control sintomatico
integral (37).

2.2.3.3. Aspectos Psicosociales y Espirituales

Estos ponen énfasis en dar un acompafamiento integral, al identificar que la
enfermedad grave del nifilo genera repercusiones en todos los miembros de
la familia, alterando su dindmica en general. La enfermeria tiene que tratar
con honestidad las inquietudes y temores de la familia y del nifio, teniendo en
cuenta sus convicciones religiosas y culturales. La comprension en este
campo posibilita la deteccion de necesidades de apoyo a nivel espiritual y
social, lo cual hace mas facil remitir a los grupos de autoayuda o servicios

sociales cuando es preciso para reducir el peso del cuidado (38).

En cuanto a la asistencia en el final de la vida, es necesario fomentar que los
familiares se mantengan al lado del nifio, interactien con él y lo acompafien

hasta su fallecimiento, fomentando asi un ambiente de respeto e intimidad. A
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pesar de que en algunas evaluaciones tedricas se debate si es "esencial’ o
no, la practica sugerida consiste en preparar a la familia emocionalmente para
este momento, garantizando que el nifio no esté solo y que los padres tengan

la sensacion de haber dado amor hasta el final (38).

La enfermera debe desmitificar ideas incorrectas que pueden obstaculizar el
apoyo adecuado para manejar el duelo. La idea de que los hombres se
recuperan del duelo mas rapido que las mujeres o que perder a alguien con
quien no se tenia una relacién estrecha es menos doloroso es incorrecta,
segun evidencia basada en el conocimiento. Estas creencias estereotipadas
pueden conducir a la subestimacién del sufrimiento de algunos integrantes de
la familia, por lo que se debe valorar de manera individual y sin prejuicios

relacionados con el parentesco o el género (39).

El duelo debe ser entendido como un proceso prolongado, no como un suceso
aislado. Una de las vivencias mas devastadoras es la muerte de un hijo, y el
luto dura toda la vida. Por lo tanto, los cuidados paliativos no cesan con la
muerte del paciente; el saber de enfermeria engloba la aplicacion de tacticas
de apoyo tras el fallecimiento, como llamadas telefénicas o visitas en duelo,
para asistir a la familia en el proceso de asimilar la pérdida y evitar problemas

en su salud mental (39).

Por lo tanto, la competencia en cuidados paliativos no es una nocion abstracta,
sino la combinacién de capacidades, caracteristicas y un conocimiento teérico
firme que se requiere para ejercer el deber profesional. La competencia que
percibe la enfermera esta vinculada con su nivel general de conocimiento;
esto es, la seguridad para actuar en el entorno clinico esta directamente
relacionada con el dominio tedrico del profesional. Por lo tanto, la ausencia de
este conocimiento no solo restringe las habilidades técnicas, sino que también
erosiona la confianza del personal. Esto puede llevar a una falta de disposicién
para brindar cuidados o0 sentimientos de insuficiencia y agotamiento

profesional al afrontar el final de la vida (40).
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La calidad del cuidado y el rendimiento en la practica diaria dependen de
manera significativa del nivel de conocimiento de las enfermeras. Un
conocimiento tedrico apropiado posibilita que el profesional entienda de mejor
manera las necesidades del paciente, tanto en términos tedricos como
practicos, lo cual facilita intervenciones seguras y precisas. En cambio, se ha
determinado que la falta de capacitacion especializada es un impedimento
principal para ofrecer servicios de calidad, lo cual obstaculiza la prestacion
efectiva de cuidados paliativos pediatricos y pone en peligro el bienestar

integral del nifio y su familia (40).

Aunque la formacion es importante, existe una paradoja, ya que el personal
de enfermeria tiende a tener una actitud positiva y favorable hacia los
cuidados paliativos, pero su grado de conocimiento técnico sigue siendo
insuficiente o limitado. A pesar de que hay una disposicién y voluntad
emocional para cuidar, estas caracteristicas no son suficientes para cubrir los
vacios en el manejo farmacoldgico o en el apoyo psicosocial complejo. Esta
diferencia evidencia que la "buena voluntad" sin apoyo técnico no asegura una
atencion excelente, y que la falta de formacion formal continta siendo un

obstaculo predominante en los hospitales (41).

Ante a esta situacion, es necesario poner en marcha programas de
capacitacién fundamentados en evidencia que estén al alcance de todas las
instituciones y sean obligatorios para los trabajadores de salud. Es necesario
superar la enseflanza empirica y crear una capacitacion estandarizada en el
servicio que proporcione a las enfermeras las habilidades necesarias.
También se tiene que fomentar la especializacion y la inclusion formal de estos
contenidos en los planes de estudio universitarios, garantizando de este modo
que las generaciones venideras de profesionales tengan las herramientas
requeridas para elevar el bienestar vital de los pacientes con enfermedades
limitantes (42).
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2.3. Marco Legal

El desarrollo de la presente investigacion se fundamenta en la normativa
legal vigente, la cual garantiza el derecho a la salud, la atencion prioritaria a
grupos vulnerables y la calidad en la prestacion de servicios sanitarios. A

continuacion, se detallan los instrumentos juridicos pertinentes:

2.3.1. Constitucion del Ecuador

La Carta Magna establece en su Articulo 32 que la salud es un derecho
fundamental garantizado por el Estado, cuya realizacion se vincula al
ejercicio de otros derechos que sustentan el buen vivir. Este mandato obliga
al Estado a asegurar el acceso permanente, oportuno y sin exclusién a
programas, acciones y servicios de promocion y atencion integral de salud,
priorizando siempre el interés superior de los grupos que requieren atencion

especializada (43).

En el contexto de la proteccién a los nifios, el articulo 35 determina que los
nifos y las niflas, que poseen dolencias complejas o catastréficas, deben
recibir atencién prioritaria y especializada, tanto en el sector publico como
en el privado. Ademas, la constitucion destaca que el deber del Estado es
ofrecer proteccion especial a los individuos que estan doblemente riesgo,
asegurando que el sistema de salud actie de manera rapida y efectiva en
situaciones de peligro, con el objetivo de garantizar una atencién oportuna y
de calidad (43).

Asimismo, el Articulo 362 define que la atencion de salud como servicio
publico debe regirse por principios de equidad, solidaridad y calidad. Un
aspecto crucial para los cuidados paliativos es que este articulo exige que
los servicios se presten con calidez, asegurando el consentimiento
informado y el respeto a la dignidad y confidencialidad del paciente,
elementos indispensables para un abordaje humanizado en la etapa final de

la vida o en enfermedades cronicas avanzadas (43).
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2.3.2. Ley Orgéanica de Salud

Esta normativa refuerza el mandato constitucional mediante disposiciones
especificas para el manejo de patologias complejas. En su Articulo 1,
reformado para abordar enfermedades raras, huérfanas y catastroficas, el
Estado ecuatoriano declara a estas condiciones como un asunto de interés
nacional. Esto implica la obligacién de la autoridad sanitaria de implementar
acciones integrales que no se limiten a la curacion, sino que abarquen la
habilitacion, rehabilitacion y cuidados paliativos, con el fin de mejorar la
calidad y expectativa de vida de los pacientes bajo principios de accesibilidad
y calidez (44).

De igual manera, el Articulo 2 establece responsabilidades claras para la
autoridad sanitaria nacional en cuanto a la emision de protocolos de atencién
y guias de practica clinica. La ley dispone que, con la participacion de
sociedades cientificas, se deben definir directrices terapéuticas vy
diagnésticas estandarizadas. Esto es fundamental para la practica de
enfermeria, ya que exige que el cuidado brindado a nifios con enfermedades
limitantes se base en evidencia cientifica y protocolos validados, y no en la

improvisacion (44).

2.3.3. Plan de creacién de oportunidades

Mediante su sexto objetivo, establece como prioridad garantizar el acceso a
servicios de salud, gratuitos y de calidad, con énfasis en la atencion a
mujeres como grupo vulnerable. En el periodo posparto, este plan respalda
la implementacion de practicas de cuidados interculturales de enfermeria
orientadas a la prevencion de complicaciones, el fortalecimiento del
autocuidado y el acompafiamiento continuo de la mujer durante su
recuperacion. Asimismo, promueve la incorporacion de un enfoque inclusivo
gue respete las creencias, costumbres y practicas culturales, siempre que

no comprometan la seguridad materna( 45).
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CAPITULO Il

3. Disefio de la Investigacion

3.1. Tipo De Estudio

3.2. Nivel. Descriptivo, pretende describir lo que conocen las enfermeras sobre
el cuidado pediatrico en cuidados paliativos, centrado en la descripcion de su
preparacion para responder a las demandas del cuidado integral.

3.3. Métodos. Cuantitativo, ya que se fundamenta en la recoleccion y analisis de

datos numéricos para evaluar de manera objetiva el nivel de conocimientos.

3.4. Disefio.

3.4.1. Segun el tiempo. Prospectivo, porque la recoleccion se realizara en el afio
2025, luego que se haya definido el problema y disefiado el estudio.

3.4.2. Segun la naturaleza. De corte transversal, porque se obtendra la

informacién en un solo momento, sin hacer seguimiento a las enfermeras.

3.5. Poblacion
La poblacion estara compuesta por 108 enfermeras que trabajan en el area de

cuidados paliativos pediatricos de un hospital de la ciudad de Guayaquil.

3.6. Criterios de inclusién y exclusion

3.6.1. Criterios de inclusion

e Enfermeras que estén trabajando en el area de cuidados paliativos
pediatricos durante la investigacion.

e Enfermeras que acepten participar en la investigacion mediante
consentimiento informado.

3.6.2. Criterios de exclusion

e Enfermeras que no estén trabajando durante la recoleccion de datos.

e Enfermeras que no terminen de llenar el instrumento de evaluacién
aplicado.

e Enfermeras que no den su consentimiento para participar en el estudio.
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3.7. Procedimientos para la recoleccion de lainformacion

Técnica: Encuesta.

Instrumento: Cuestionario sobre “Conocimiento en Cuidados Paliativos para
Enfermeria” (Palliative Care Quiz for Nurses -PCQN) (46).

3.8. Técnicas de Procedimiento y Analisis de datos

Se procesaran los datos en Microsoft Excel y presentaran en graficos para
ilustrar el nivel de conocimiento de las enfermeras en cuidados paliativos
pediatricos. El estudio sera descriptivo, lo que permitird entender los

resultados en funcién de las dimensiones evaluadas en el instrumento.

3.9. Procedimientos para garantizar aspectos éticos en las investigaciones
con sujetos humano

Los principios éticos de justicia, beneficencia, no maleficencia y
autonomia seran respetados. La participacion sera voluntaria, basada en
el consentimiento informado, asegurando la confidencialidad y el
anonimato. El comité de ética y las autoridades del hospital daran su

aprobacion para el estudio.
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3.10. VARIABLES GENERALES Y OPERACIONALIZACION

Variable general: Conocimiento de las enfermeras de los cuidados paliativos

pediatricos

DIMENSIONES

INDICADOR

ESCALA

Caracteristicas
del personal de

enfermeria

Edad

18 a 24 afios
25 a 34 anos
35 a 44 anos

Mayor a 45 afnos

Sexo

Hombre

Mujer

Cargo

Licenciado/a en
enfermeria
Interno de enfermeria

Auxiliar de enfermeria

Turno

Mafana
Tarde
Noche

Tiempo de servicio

Menos de 1 afio
1 a 5 afos

6 a 10 afnos

Nivel de
conocimiento

sobre filosofia y

1. Los cuidados paliativos sélo se

aplican ante deterioro clinico.

9. Es necesario distanciamiento

Conocimiento bajo
Conocimiento medio

Conocimiento alto

conocimiento

referencia frente a otros opioides.

principios de los | emocional para dar cuidados
cuidados paliativos.
paliativos 12. Cuidados paliativos son
compatibles con tratamientos
activos.
17. Las pérdidas inevitables causan
burnout en cuidados paliativos.
Nivel de | 2. La morfina se wusa como | Conocimiento bajo

Conocimiento medio
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sobre control del
dolor y otros

sintomas

3. La extension de la enfermedad

define el tratamiento del dolor.

4. Las terapias adyuvantes ayudan

a manejar el dolor.

6. La somnolencia por desequilibrio

electrolitico reduce la sedacion.

7. La morfina genera adiccion en

uso prolongado.

8. Opioides requieren medidas para

facilitar la evacuacion intestinal.

10. Medicamentos depresores
respiratorios se usan para disnea

terminal.

13. El placebo es dutil en ciertos

tipos de dolor.

14. La codeina causa mas nauseas

que la morfina a dosis altas.

15. Dolor fisico y sufrimiento son lo

mismo.

16. La dolantina no sirve para el

dolor crénico.

18. El dolor crénico se manifiesta

distinto al agudo.

20. La ansiedad o fatiga

disminuyen el umbral del dolor.

Conocimiento alto

Nivel de
conocimiento
sobre

aspectos

psicosociales

5. La familia debe estar presente

hasta la muerte del paciente.

11. Los hombres superan el duelo

mas rapido que las mujeres.

19. Es mas féacil superar la pérdida

de relaciones distantes.

Conocimiento bajo
Conocimiento medio

Conocimiento alto

FUENTE: Cuestionario:

“Conocimiento en Cuidados Paliativos para

Enfermeria” (Palliative Care Quiz for Nurses -PCQN)(46).
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PRESENTACION Y ANALISIS DE RESULTADOS

Figura 1
Edad

32%

29%

25%

14%

W18 a24afos MW25a34afios MW35a44afios Mayor a 45 afios

Fuente: Encuesta a personal de enfermeria del area de cuidado paliativos pediatricos.

Andlisis:

Es evidente que predomina el personal con edades entre 25 a 34 afos,
representando el 32% de la poblacion y el grupo de 35 a 44 afios al 29%. Esto
permite deducir que el personal esta en una fase de consolidacion profesional,
donde se afianzan sus habilidades teéricas y clinicas. El hecho de que haya
un bajo porcentaje de persona con edad superiores, indica que las
experiencias en cuidados paliativos pediatricos son escasas, lo cual podria
tener un impacto en la profundidad del conocimiento y en la toma de

decisiones clinicas en situaciones complejas propias de este tipo de atencion.
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Figura 2
Sexo

79%

21%

B Hombre B Mujer

Fuente: Encuesta a personal de enfermeria del area de cuidado paliativos pediatricos.

Analisis:

Este resultado muestra que la mayoria son mujeres (79%), lo que coincide
con la tendencia en la profesiéon de enfermeria. Esta distribucion permite
sugerir que las mujeres siguen al frente de la atencién de los cuidados, lo cual
podria tener un impacto en dimensiones, como la comunicacion, el
acompafiamiento emocional y la empatia. No obstante, esta tendencia implica
la necesidad de promover mayor diversidad en el equipo de salud. Por lo que
incorporar, varios perfiles, permitira enriquecer el proceso de decision y

consolidar las dinamicas de atencién en escenarios clinicos complejos.
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Figura 3
Cargo

80%

20%

0%

H Licenciado/a en enfermeria M Interno de enfermeria M Auxiliar de enfermeria

Fuente: Encuesta a personal de enfermeria del area de cuidado paliativos pediatricos.

Andlisis:

Los datos permiten determinar que la atencién en estas areas esta en su
mayoria a cargo de Licenciados en enfermeria (80%), lo que muestra un
respaldo académico que ayuda a favorecer las intervenciones, dado a que se
basa en fundamentos clinicos y tedricos. No obstante, se nota la presencia de
internos (20%), quienes se encuentra en proceso para el desarrollo de sus
competencias desde etapas iniciales. Este escenario, exige que haya
continuamente la vigilancia de los procesos, para asi poder garantizar las

practicas seguras y una mejor atencién a los pacientes.
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Figura 4
Turno

38%

34%

28%

B Mafiana M Tarde M Noche

Fuente: Encuesta a personal de enfermeria del area de cuidado paliativos pediatricos.

Andlisis:

Estos resultados, muestran que el turno de la mafana, con el 38%, tiene un
mayor predominio, después el nocturno (34%). Esto indica una reparticion del
personal que es balanceada. Esto permite establecer que la atencién en
cuidados paliativos pediatricos permanece constante las 24 horas del dia, lo
cual asegura el seguimiento del paciente. Sin embargo, es posible que el turno
diurno tenga una ligera superioridad debido a una mayor disponibilidad de
recursos, personal y actividades clinicas en ese periodo. Esto podria afectar
la calidad del cuidado y la aplicacién de intervenciones mas complejas en

comparacién con otros turnos.
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Figura 5
Tiempo de servicio

46%

31%

23%

B Menosdelafio M1lab5afios M6al0anos

Fuente: Encuesta a personal de enfermeria del area de cuidado paliativos pediatricos.

Andlisis:

Se observa que la mayoria del personal (46%) tiene entre 1 y 5 afios de
experiencia, después estan los que tienen menos de un afio (31%), mostrando
gue tienen una corta carrera laboral. Esto permite conocer que una parte del
personal esta en proceso de aprendizaje y adaptacion en el campo de los
cuidados paliativos pediatricos. Por lo que la falta de experiencia puede tener
un impacto en la seguridad clinica, el manejo emocional y la toma de
decisiones durante situaciones criticas. Esto pone de manifiesto la necesidad
de programas para capacitacidon continua y asistencia profesional que

fortalezcan habilidades concretas en este ambito.
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Figura 6
Nivel de conocimiento sobre filosofia y principios de los cuidados paliativos

48%

33%

19%

B Conocimiento alto ~ ® Conocimiento medio M Conocimiento bajo

Fuente: Encuesta a personal de enfermeria del &rea de cuidado paliativos pediatricos.

Andlisis:

Este grafico permite identificar que el 48% del personal tiene un bajo
conocimiento sobre filosofia y principios de los cuidados paliativos. Aunque el
personal tiene una participacion activa en la atenciéon, no todos ellos integran
de forma consistente los principios que orientan un abordaje integral, lo cual
afecta en la humanizacién del cuidado, como también en el acompafiamiento
del familiar y en la toma de decisiones clinicas. De esta forma, es necesario
que se refuerce la formacion del personal, dado a que una base conceptual
permite que haya practicas coherentes que vayan acordes a los cuidados
paliativos pediatricos.
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Figura 7

Respuestas sobre filosofia y principios de los cuidados paliativos

0,
Los cuidados paliativos sélo se aplican ante 21%

deterioro clinico.

I'

79%

Es necesario distanciamiento emocional para dar

cuidados paliativos. 68%

Cuidados paliativos son compatibles con

tratamientos activos.
69%

Las pérdidas inevitables causan burnout en

cuidados paliativos. 68%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

H Verdadero M Falso

Fuente: Encuesta a personal de enfermeria del area de cuidado paliativos pediatricos.

Anélisis:

Este hallazgo evidencia una mayor frecuencia de respuestas “verdadero” en
los enunciados relacionados con la aplicaciéon de los cuidados paliativos
Gnicamente ante deterioro clinico (79%), la compatibilidad entre cuidados
paliativos y tratamientos activos (69%), asi como en la necesidad de
distanciamiento emocional y la percepcion del burnout asociado a pérdidas
inevitables (68%). Estos resultados reflejan diferencias en la comprensién de
algunos principios fundamentales de los cuidados paliativos, especialmente
en aspectos relacionados con el abordaje emocional y el enfoque integral

durante la atencion al paciente.



Figura 8

Nivel de conocimiento sobre control del dolor y otros sintomas

61%

39%

0%

B Conocimiento alto ~ ® Conocimiento medio M Conocimiento bajo

Fuente: Encuesta a personal de enfermeria del area de cuidado paliativos pediatricos.

Andlisis:

Se identifica que el 61% del personal tienen un nivel alto de conocimiento, lo
gue muestra que tienen competencias centradas en el componente clinico del
cuidado paliativo, facilitando el desarrollo de intervenciones que estén
orientados al alivio del sufrimiento fisico. Por otra parte, al contrastarlo con
otras dimensiones, se observa que este dominio no integra plenamente
aspectos fisicos y psicosociales, por lo tanto debe haber un enfoque mas
biomédico que integral.

33



Figura 9

Respuestas sobre control del dolor y otros sintomas

La morfina se usa como referencia frente a otros..

La extension de la enfermedad define el

Las terapias adyuvantes ayudan a manejar el

La somnolencia por desequilibrio electrolitico
La morfina genera adiccidn en uso prolongado.
Opioides requieren medidas para facilitar la
Medicamentos depresores respiratorios se usan
El placebo es util en ciertos tipos de dolor.

La codeina causa mas nauseas que la morfina a

0,
 —TT, 5%
0,
R e 5%
0,
e 775%
0,
- R e 759,
0,
e e 659,
0,
e 755%
0,
-
0,
e e 65,
0,
e 775%

Dolor fisico y sufrimiento son lo mismo. [ — 65%
[v)
b 93%
0,
e — 73%
0,
- R — 76%

0%

La dolantina no sirve para el dolor crénico.

El dolor croénico se manifiesta distinto al agudo.
La ansiedad o fatiga disminuyen el umbral del
10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

M Verdadero M Falso

Fuente: Encuesta a personal de enfermeria del area de cuidado paliativos pediatricos.

Analisis:

Este hallazgo evidencia una mayor frecuencia de respuestas “verdadero” en
los enunciados relacionados con el uso de la dolantina en dolor crénico (93%),
las terapias adyuvantes para el manejo del dolor (77%), la codeina y sus
efectos adversos (77%), asi como en la necesidad de medidas para facilitar
la evacuacion intestinal durante el uso de opioides (76%). De igual manera,
se observaron porcentajes elevados en aspectos vinculados con la ansiedad,
la fatiga y las manifestaciones del dolor crénico. Sin embargo, el enunciado
referente a la morfina como farmaco de referencia frente a otros opioides
presenté una mayor frecuencia de respuestas “falso” (55%), reflejando
diferencias en la comprension de algunos componentes especificos

relacionados con el control del dolor y otros sintomas en cuidados paliativos.
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Figura 10

Nivel de conocimiento sobre aspectos psicosociales

59%

41%

0%

B Conocimiento alto ~ ® Conocimiento medio M Conocimiento bajo

Fuente: Encuesta a personal de enfermeria del area de cuidado paliativos pediatricos.

Andlisis:

Este grafico evidencia que existe un predominio de personal con un nivel
medio de conocimiento (59%) y un nivel alto (41%), demostrando que poseen
competencias parciales en cuanto al enfoque psicosocial. Es evidente, que el
personal maneja nociones basicas sobre el acompafamiento emocional,
aunque estas resultan limitadas para un abordaje integral, lo cual puede
afectar la calidad del cuidado, mas en la atencion a la familia como el proceso
del duelo. En consecuencia, es necesario que las habilidades en
comunicacion terapéutica sean mejoradas, asi como también el apoyo

emocional en el contexto pediatrico.
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Figura 11

Respuestas sobre aspectos psicosociales

13%

La familia debe estar presente hasta la muerte del

paciente.
87%

Los hombres superan el duelo mas rapido que las

mujeres.
69%

Es mas facil superar la pérdida de relaciones

distantes.
61%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

m Verdadero M Falso

Fuente: Encuesta a personal de enfermeria del area de cuidado paliativos pediatricos.

Anélisis:

Este gréfico refleja una mayor frecuencia de respuestas “verdadero” en los
enunciados sobre la presencia de la familia hasta la muerte del paciente
(87%), la percepcién sobre el duelo en hombres y mujeres (69%) y la
superacién de pérdidas en relaciones distantes (61%). Estos resultados
reflejan conocimientos relacionados con el acompafiamiento familiar y los
aspectos emocionales presentes en los cuidados paliativos; sin embargo,
persisten diferencias en la comprension de algunos componentes
psicosociales vinculados con el proceso de duelo y las relaciones afectivas
durante la atencion del paciente.

36



Figura 12
Nivel de conocimiento de las enfermeras de los cuidados paliativos

pediatricos

59%

41%

0%

B Conocimiento alto B Conocimiento medio M Conocimiento bajo

Fuente: Encuesta a personal de enfermeria del area de cuidado paliativos pediatricos.

Andlisis:

Se identifica a través de este resultado, que una mayor parte del personal
tiene un alto conocimiento de los cuidados paliativos pediatricos (59%). Esto
muestra que existe una base general adecuado, aunque no es uniforme. Sin
embargo el analisis por dimensiones, muestra que existen limitaciones en
cuanto a los componentes psicosociales y filosoéficos, con mayor énfasis en lo
clinico, lo que permite evidenciar la necesidad de que se refuerce la formacién
profesional que permita articular de forma equilibrada cada uno de los
elementos del cuidado paliativo.
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DISCUSION

Se pudo constatar que la mayoria (59%) del personal de enfermeria en
cuidados paliativos pediatricos mostré un nivel alto de conocimiento global, y
una baja proporcion (41%) con un nivel medio; esto indica que existe una base
apropiada, aunque no uniforme. Este hallazgo es distinto al que reportaron
Pérez et al. (18), quienes encontraron una mayor proporcion de un nivel medio
(62,1%) y una menor proporcion de un nivel alto (37,9%), lo cual indica una
consolidacion del conocimiento mas baja. Farrag et al. (21) indicaron, de
manera parecida, que un 56,9% del personal tenia un conocimiento apropiado
y que en cambio un 43,1% mostraba carencias. Esto revela que, aunque la
investigaciéon actual tiene un rendimiento global superior, no hay una
distribucion equitativa del conocimiento; lo cual puede llegar a generar
diferencias en la calidad de la atencion proporcionada y en el proceso de toma
de decisiones. Igualmente, evidencia que el aprendizaje no siempre se
fundamenta en procesos formales, sino en vivencias individuales, lo cual limita
la estandarizacion de la atencion. En esta direccion, es esencial consolidar las
tacticas de educacion continua que puedan reforzar el conocimiento en todos
los trabajadores y asegurar una atencién mas fundamentada en criterios

comunes, coherente y segura en el campo de la paliacion pediatrica.

En cuanto a las caracteristicas del personal, la mayoria eran enfermeros de
entre 25 y 34 afos (32%) y de 35 a 44 afos (29%), que habia mas mujeres
(79%) y que tenian una trayectoria laboral de entre uno y cinco afios (46%).
Estos resultados concuerdan con los de Ghaderi et al. (20), que informaron
gue el 58% del personal tenia menos de cinco afios de experienciay mostraba
niveles de conocimiento técnico mas bajos. Ademas, Kafantaridou et al. (23)
sefalaron que el 64% de los trabajadores sin formacién previa tenia un escaso
dominio del tema, sin importar su edad o género. Esto permite concluir que el
conocimiento estd determinado por la capacitacibn especializada y la
experiencia que por los rasgos demograficos. Un grupo de jévenes puede

mostrar disposicion para aprender, pero podria tener dificultades en la practica
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clinica si no recibe la orientacion adecuada. Por ende, para mejorar la
eficiencia y garantizar una atencion segura en los cuidados paliativos
pediatricos, es esencial fortalecer los procesos de formacion, supervision y

acompafnamiento desde las primeras fases.

En cuanto a la comprension de la filosofia y principios de los cuidados
paliativos pediatricos, los resultados muestran una brecha importante, dado
que el 48% del personal presentd un nivel bajo de conocimiento, mientras que
anicamente el 33% alcanzo un nivel alto. Asimismo, en las respuestas sobre
esta dimensién predominé la opcion “verdadero” en enunciados relacionados
con la aplicacion de los cuidados paliativos Unicamente ante deterioro clinico
(79%), la necesidad de distanciamiento emocional (68%) y el burnout
asociado a pérdidas inevitables (68%). Al comparar estos datos, Kafantaridou
et al. (23) informan que el 60% del personal no tiene suficientes conocimientos
tedricos, en tato que Reid (19) sefiala que el 55% admite tener limitaciones en
formacién especializada, lo que afecta en su desempefo. Estos hallazgos
hacen posible concluir que el conocimiento sigue siendo una debilidad, lo cual
pone en riesgo la implementacion apropiada del enfoque paliativo. A pesar de
que haya compromiso asistencial, la falta de bases tedrica puede afectar la
toma de decisiones y en la coherencia del cuidado. Por esto, es esencia
potenciar la formacién, integrando de manera equilibrada los elementos

tedricos y practicos.

Sobre el entendimiento sobre el control del dolor y otros sintomas, se identifico
un predominio de nivel alto de conocimiento (61%). Ademas, hubo mayor
frecuencia de respuestas “verdadero” en los enunciados sobre el uso de
dolantina en dolor crénico (93%), las terapias adyuvantes para el manejo del
dolor (77%), la codeina y sus efectos adversos (77%), asi como en las
medidas para facilitar la evacuacion intestinal durante el uso de opioides
(76%). Sin embargo, el enunciado relacionado con la morfina como farmaco
de referencia frente a otros opioides presenté mayor frecuencia de respuestas
“falso” (55%), evidenciando diferencias en la comprensién de algunos
componentes especificos del manejo farmacolégico. Estos hallazgos

coinciden con Pérez et al. (18), quienes reportaron un 70,4% de aciertos en
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terapias adyuvantes, frente a un 52% en el manejo farmacoldgico general. Por
el contrario, existe un contraste con los hallazgos de Ghaderi et al. (20),
quienes sefialan que el 57% del personal que estudiaron, tienen dificultades
ene | manejo de los sintomas, en comparaciéon con contextos donde existia
mayor dominio del dolor, lo cual demuestra que aunque hay bases para el
manejo del dolor, aun hay limitaciones en cuanto al manejo de los farmacos,
reflejando un conocimiento parcial que afecta a la practica asistencial, por lo
que es necesario que se mejore esto a través de capacitaciones que ayuden

a consolidar las competencias necesarias en estos contextos.

En la dimensién psicosocial predomind un nivel medio de conocimiento (59%),
seguido de un nivel alto (41%), lo que muestra un desarrollo aun incompleto
de estas competencias. De igual manera, predominé la respuesta “verdadero”
en los enunciados sobre la presencia de la familia hasta la muerte del paciente
(87%), la percepcion sobre el duelo (69%) y la superacién de pérdidas en
relaciones distantes (61%). Esto refleja conocimientos relacionados con el
componente emocional y el acompafiamiento familiar; pero, persisten
diferencias en la comprension de algunos aspectos psicosociales asociados
al proceso de duelo y las relaciones afectivas. Esto posee similitud con Reid
(19), quien reporta que el 62% del persona tiene dificultades en cuando a la
gestion emocional y en la comunicacion. Asimismo, Agrawal et al. (22), el 65%
no incorpora de forma correcta los elementos psicosociales en la atencion. En
conjunto, estos hallazgos permiten sostener que este componente sigue sin
estar desarrollado de forma completa. A pesar de que el personal reconoce la
importancia de los aspectos emocional, existen limitaciones para su aplicacion
en la practica clinica. Esto puede perjudicar la relacion terapéutica y limitar el
alcance del cuidado integral, por lo que es esencial para reforzar la formacién

en comunicacion y apoyo emocional.
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CONCLUSIONES

Es evidente que la mayoria del personal de enfermeria tiene un nivel alto de
conocimientos en cuidados paliativos pediatricos, o que es una base
favorable para el desarrollo de la atencién. Sin embargo, existe un nivel medio,
gue muestra una distribucion heterogénea, lo cual puede afectar tanto en la

calidad como en la consistencia del cuidado.

El personal de enfermeria estuvo conformado principalmente por
profesionales jovenes, con predominio del sexo femenino y limitada
experiencia laboral. Ademas, los turnos fueron distribuidos de manera
continua, reflejando un equipo en proceso de formacion que requiere

fortalecer competencias relacionadas con los cuidados paliativos pediatricos.

En la dimension de filosofia y principios de los cuidados paliativos predominé
un nivel bajo de conocimiento. Se identificaron dificultades relacionadas con
el enfoque integral, el acompafiamiento emocional y la aplicacion de los
cuidados paliativos mas alla del deterioro clinico, aspectos que pueden afectar

la practica asistencial y la humanizacién del cuidado.

En el manejo del dolor y otros sintomas predomindé un nivel alto de
conocimiento, evidenciando competencias clinicas favorables para el alivio del
sufrimiento fisico. Sin embargo, persistieron diferencias en algunos aspectos
farmacoldgicos relacionados con el uso de opioides y medicamentos

empleados en cuidados paliativos pediatricos.

En la dimensién de aspectos psicosociales predominé un nivel medio de
conocimiento. Aunque el personal reconocid la importancia del
acompafamiento emocional y familiar, persistieron vacios conceptuales
relacionados con el proceso de duelo y las relaciones afectivas, limitando el

desarrollo de un cuidado integral en el contexto pediatrico.
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RECOMENDACIONES

Implementar programas que sean permanentes, enfocados en la capacitacion
del personal en cuanto a cuidados paliativos pediatricos, reduciendo la
variabilidad en sus niveles de formacion, como también logrando una atencién

homogénea y coherente.

Reforzar las competencias del personal de enfermeria que tienen menos
experiencia, mediante formacion continua, tutorias como también actividades
practicas que permitan consolidar habilidades especificas y mejorar su

desemperio en la atencién.

Integrar la formacion teorica con la aplicacion préctica en enfermeria,
incorporando dentro del curriculo, contenidos especificos que se relacionen
con principios y fundamentos de los cuidados paliativos pediatricos, lo que

contribuira a que haya una mejor preparacion, completa y coherente.

Impulsar el desarrollo de investigaciones que estén enfocadas en profundizar
los componentes psicosociales de los cuidados paliativos pediatricos, con la
finalidad de ampliar la evidencia y mejorar el enfoque integral de atencion,

centrado tanto en el paciente como en las familias.
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Srta. Maritza Raquel Vargas Gomez
Srta. Sugeidy Nicole Sanchez Candelario
Estudiantes de la Carrera de Enfermeria

Universidad Catdlica de Santiago de Guayaquil
De mis consideraciones:

Reciban un cordial saludo de parte de la Direccion de la Carrera de Enfermeria, a la vez les
comunico, que su tema de trabajo de titulacion, “Conocimiento de las enfermeras en la
atencion de pacientes pedidtricos que acuden al drea de cuidados paliativos en un
hospital de la ciudad de Guayaquil™ ha sido aprobado por la Comision Académica de
la Carrera, la tutora asignada es la Lic. Geny Rivera Salazar.

Me despido deseandoles éxito en la realizacion de su trabajo de titulacion.

Atentamente,

Leda. Angela Mendoza Vinces
Directora de la Carrera de Enfermeria
Universidad Catdlica de Santiago de Guayaquil
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Reciba un cordial saludo, En atencion a Memorando N°
MSP-CZSS-HFIB-GDI-2026-0118-M,  suscrito por la Dra. Mercedes  Chimbo -
Coordinadora de Docencia, mismo que indica lo siguiente:

Saludos cordiales, el motivo de la presente es en atencién a lo solicitade por las IRE
VARGAS GOMEZ v SANCHEZ CANDELARIO de la carrera de enfecmeria de la UCSG,
gue soliviion amterizocion para lo realizacidn de trabaje de titulacion previa obiencion
del titulo de licenciadas en enfermeria con el tema:

CONOCIMIENTOS DE TAS ENFERMERAS DE ATENCION DE PACIENTES
PEDIATRICOS QUE ACUDEN AL AREA DE CUIDADOS PALIATIVOS EN UN
HOSPITAL DE LA CIUDAD DE GUAYAQUIL, se infarma que quien suscride ha
revisado toda la informacidn come requisitos previos y se determing que es perlinente
por lo gue se recomienda a la Direccidn asislencial aetorizar la realizacion del estudio
para ¢l efecto las invesrigadoras realizardn encuestas al personal de enfermeria en tres
horarios diferentes sin afectar la dindmica de las acrividades hospitalarias.,

ANTECEDENTES:
En respuesta al Documento No. MSP-CZ8S-HFIR-DAF-SECG-2026-1122-F

En virtud de lo expuesto, me permito informar a usted que la Direccion Asistencial
AUTORIZA ¢l presente requerimiento, por lo que se solicita, se dé continuidad a la
presente solicitud, de acuerdo a la normativa legal vigente.

Iara su aleneidn y lines pertinenies.

Atentamente,

Direccicer Averida Quino y Gomez Rendén a8
Codige Postal: 0314 ) Gusyan.d - =tiacar )
Econdin W .
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UNIVERSIDAD CATOLICA
DE SANTIAGO DE GUAYAQUIL

FACULTAD DE CIENCIAS DE LA SALUD
CARRERA DE ENFERMERIA

Tema: Conocimiento de las enfermeras de los cuidados paliativos pediatricos
en un hospital infantil de la ciudad de Guayaquil

Objetivo: Recabar informacion sobre g el conocimiento sobre cuidados
paliativos pediatricos.

Instrucciones:
Por favor, lea cada enunciado cuidadosamente y seleccione una Unica opcion
de respuesta segun su conocimiento actual:

e Verdadero, si considera que la afirmacion es correcta.

e Falso, si considera que la afirmacion es incorrecta.

¢ No sé, si desconoce 0 no esta seguro de la respuesta.
No existen respuestas buenas o malas intencionalmente; este cuestionario
tiene como propasito conocer su nivel actual de conocimientos en el érea. Le
solicitamos que conteste con sinceridad. Su participacion es andénima vy
confidencial.

Preguntas

Enunciado Verdadero | Falso

1. Los cuidados paliativos son apropiados solo en
situaciones en las que hay evidencia de
empeoramiento o deterioro de la situacién clinica.

2. La morfina es el estandar utilizado para comparar
el efecto analgésico de otros opioides

3. La extension de la enfermedad determina el
método de tratamiento del dolor.

4. Las terapias adyuvantes son importantes en el
manejo del dolor.

5. Es primordial para los miembros de la familia
permanecer al lado del enfermo hasta su
fallecimiento.

6. Durante los ultimos dias de vida, la somnolencia
asociada al desequilibrio electrolitico puede disminuir
la necesidad de sedacion.
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7. La adiccion es un gran problema cuando se usa
morfina como tratamiento de base para el manejo del
dolor a largo plazo.

8. Los individuos que toman opioides deberian seguir
medidas para mejorar la evacuacion intestinal.

9. Para proporcionar cuidados paliativos se necesita
establecer un distanciamiento emocional.

10. Durante las fases finales de una enfermedad, los
farmacos que pueden causar depresion respiratoria
son apropiados para tratar la disnea severa.

11. Los hombres, generalmente, resuelven su duelo
mas rapido que las mujeres.

12. La filosofia de los cuidados paliativos es
compatible con tratamientos activos.

13. El uso de placebos es apropiado en el tratamiento
de algunos tipos de dolor.

14. A dosis altas, la codeina causa mas nauseas y
vomitos que la morfina.

15. Sufrimiento y dolor fisico son sinbnimos.

16. La dolantina no es un analgésico efectivo en el
control del dolor crénico.

17. La acumulacién de pérdidas hace que el burnout
sea Iinevitable para aquellos que trabajan en
cuidados paliativos.

18. Las manifestaciones del dolor crénico son
diferentes de las del dolor agudo.

19. La pérdida de alguien con quien se tiene una
relacion distante o conflictiva es mas facil de resolver
gue la de alguien con quien se tiene una relacion mas
cercana o intima.

20. El umbral del dolor se ve reducido por la ansiedad
o la fatiga.
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