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RESUMEN

Introduccioén: Los cuidados paliativos pediatricos forman parte fundamental del
cuidado integral de la salud en pacientes con enfermedades potencialmente mortales
o que limitan la vida. Sin embargo, su implementacion actual es limitada en nuestro
pais, lo cual estaria influenciado en gran medida por los conocimientos y actitudes
del personal de salud. Objetivos: Determinar el nivel de conocimiento y las
actitudes del personal de salud del Servicio de Pediatria Clinica y Servicio de
Pediatria de Especialidades Clinicas respecto a los cuidados paliativos pediatricos
en un hospital de tercer nivel de atencion. Materiales y Métodos: Se realizard un
estudio de tipo descriptivo y de corte transversal. La poblacion estard conformada
por profesionales de la salud que laboran en el servicio de pediatria, incluyendo
médicos, enfermeras y otros profesionales asistenciales. La recoleccion de datos se
realizara mediante un cuestionario estructurado de forma virtual, basado en
instrumentos validados previamente en estudios internacionales. El andlisis de
datos se realizara mediante un programa estadistico, con lo cual se clasificara el
conocimiento en nivel bajo, medio y alto; mientras que la actitud se clasificara como
negativa, intermedia y positiva. Conclusiones: La evaluacion del conocimiento y
las actitudes del personal de salud sobre cuidados paliativos pediatricos permitira
identificar brechas formativas y oportunidades de mejora, constituyéndose en una
herramienta clave para el disefio de futuras estrategias educativas y politicas

nacionales.

Palabras clave: Cuidados paliativos, conocimientos, actitud, personal de salud,

pediatria.



ABSTRACT

Introduction: Pediatric palliative care is a fundamental component of
comprehensive health care for patients with life-threatening or life-limiting
conditions. However, its current implementation in our country remains limited,
largely influenced by the level of knowledge and attitudes of healthcare
professionals. Objectives: To determine the level of knowledge and attitudes of
healthcare professionals working in the Clinical Pediatrics Service and Clinical
Specialty Pediatrics Service regarding Pediatric Palliative Care in a tertiary-level
hospital. Materials and Methods: A descriptive, cross-sectional study will be
conducted. The study population will consist of healthcare professionals working
in the pediatric service, including physicians, nurses, and other allied healthcare
staff. Data will be collected through a structured virtual questionnaire based on
instruments previously validated in international studies. Data analysis will be
performed using statistical software, classifying knowledge as low, moderate, or
high, and attitudes as negative, intermediate, or positive. Conclusions: Assessing
the knowledge and attitudes of healthcare professionals toward pediatric palliative
care will allow the identification of educational gaps and opportunities for
improvement, serving as a key tool for the development of future educational

strategies and national policies.

Keywords: Palliative care, knowledge, attitudes, healthcare professionals,

pediatrics.



I. INTRODUCCION

Los cuidados paliativos pediatricos (CPP) se definen como el conjunto de
atenciones que se brindan a nifios, adolescentes y sus familias con el fin de aliviar
el sufrimiento fisico, psicoldgico, social y espiritual al enfrentar enfermedades que
son potencialmente mortales (1). Para cumplir con dicho objetivo, se debe tener un
enfoque activo y dindmico de la atencion realizada, la cual se establece desde el
diagnostico de la enfermedad hasta la muerte y el duelo. Debido a ello, se debe
contar con personal multidisciplinario que incluya profesionales capacitados de
manera exclusiva en cuidados paliativos pedidtricos y profesionales de otras

especialidades que complementan dicha atencion (2).

Por otro lado, si bien la cantidad de pacientes pediatricos candidatos a cuidados
paliativos es menor comparado a los adultos candidatos, los CPP incluyen una gama
mas amplia de patologias y condiciones que pueden estar presentes desde el
nacimiento o incluso antes (3). Ademas, dichos cuidados se tienen que adaptar de
acuerdo al crecimiento y desarrollo del paciente, considerando el grupo etario en el
que se encuentre y las diferentes caracteristicas de cada uno. Asimismo, teniendo
en cuenta que los padres, por lo general, son los cuidadores principales y estan
inmersos en la toma de decisiones respecto al cuidado y atencion del paciente, en

caso se diera el fallecimiento del mismo, el duelo se torna mucho mas prolongado

(4).



A nivel mundial, no se conoce con certeza la cantidad de pacientes pediatricos que
requieren cuidados paliativos. Sin embargo, un estudio realizado en 2017 basado
en muestras representativas de paises de todas las regiones del mundo, estimé que
mas de 21 millones de nifios anualmente necesitaban un enfoque paliativo y que
mas de 8 millones de ellos requeririan algin grado de CPP especializado (5). Otro
estudio realizado en el afio 2023 en 131 paises, afirma que solo el 5 a 10 % de estos

mas de 21 millones de nifos reciben CPP (6).

En nuestro pais, se implementaron los cuidados paliativos desde 1989 dentro de la
Unidad de Dolor en el Hospital de la Policia. Posteriormente, se fundo la Sociedad
Peruana de Cuidados Paliativos en 2013. Por otro lado, la normativa en nuestro pais
sobre Cuidados Paliativos es escasa; en 2007 el MINSA aprobd la Norma Técnica
del Dolor establecio unidades prestadoras de servicio para el manejo de dolor en
hospitales de categoria III a cargo de los Servicios de Anestesiologia o Neurologia.
En 2018, se cred la Ley que aprobo el “Plan Nacional de Cuidados Paliativos para
Enfermedades Oncologicas y No Oncologicas”, el cual tenia como objetivo
principal la integracion de los Cuidados Paliativos en el Sistema de Salud y fue
aprobado en 2021, con vigencia hasta 2023, sin embargo, este Plan no fue
implementado de manera efectiva (7). Un estudio realizado en el afio 2025 a nivel
de América describe que nuestro pais cuenta con 29 centros especializados que
ofrecen cuidados paliativos distribuidos en 5 regiones, lo cual da como resultado

una media de 0.33 centros por cada 100 mil habitantes (8).



El panorama sobre los cuidados paliativos pediatricos a nivel nacional es aun mas
incierto ya que no se cuentan con estudios que estimen la cantidad de pacientes
pediatricos candidatos a cuidados paliativos y cuantos de ellos los reciben. El
estudio realizado en 2025 previamente descrito, menciona que 4 del total de 29
centros especializados ofrece CPP, de los cuales 3 son exclusivamente pediatricos
y 1 ofrece servicios tanto a adultos como a nifios, pero estas se mantienen en zonas

limitadas, lo cual ocasiona heterogeneidad en la prestacion de servicios (8).

En EsSalud, se tiene una directiva formulada en 2024 con el fin de hacerse efectiva
en el afio 2025 titulada “Disposiciones para las prestaciones en Cuidados Paliativos
Pediatricos en EsSalud”, el cual tenia como objetivo implementar medidas
normativas que aseguren la provision y el acceso oportuno a una atencion integral
en CPP, tanto en los establecimientos de salud como en atencion domiciliaria, con
un enfoque multinivel que permita una organizacion y funcionamiento adecuados
de la Unidad de CPP dentro de las redes prestacionales y en los diferentes niveles
de atencion. Asimismo, enfatiza la necesidad de un abordaje interdisciplinario, la
adecuada capacitacion del personal de salud segin niveles de complejidad y la
implementacion de mecanismos de evaluacion y seguimiento de la calidad de las

prestaciones (9).

Existen ciertos factores que podrian ser causantes de la brecha que existe entre la
cantidad de pacientes tributarios a CPP y quienes verdaderamente los perciben. Una
revision sistematica identifico multiples niveles de barreras, entras las cuales se

encuentran barreras individuales como el diagndstico subyacente y



comprension/creencias del personal de salud; barreras interpersonales como la
relacion entre el paciente/familia - personal de salud y comunicacion
interdisciplinaria; organizacionales entre los cuales se encuentran protocolos de
derivacion, recursos y personal; barreras comunitarias como recursos comunitarios
y barreras sociales/politicas como politicas nacionales, educacion y disponibilidad

de medicamentos (10).

Respecto al tema de barreras sociales, entre las cuales se incluye la educacion, a
nivel nacional contamos con 42 facultades de Medicina Humana, de las cuales solo
2 cuentan con cursos sobre cuidados paliativos de forma obligatoria; mientras que
se tienen 54 facultades de Enfermeria, entre las cuales solo 4 cuentan con dicho
curso dentro de su plan de estudios. Ademas, no se cuenta con una especialidad
formal en Medicina Paliativa, pero se tienen especializaciones en otras carreras de

salud como Enfermeria y Nutricion (8).

Estudios realizados a nivel mundial

Un estudio realizado en una provincia de China acerca de conocimientos, actitudes
y comportamientos sobre CPP en 407 personales de salud por medio de una
encuesta realizada, mostrd un nivel moderado de conocimiento y actitudes, donde
los factores mas influyentes de este resultado eran el nivel de educacion mas alto y
la antigiiedad laboral. Asimismo, se observa una correlacion positiva entre los
aspectos evaluados en dicha encuesta, lo cual significa que una mejor capacitacion

y aprendizaje en CPP traduciria en su mejor implementacion (11).



Otro estudio realizado en un Hospital Infantil de Escocia sobre actitudes,
conocimientos y comprension sobre CPP mediante una encuesta en 32
profesionales de salud del servicio de UCI pediatrica. Los resultados evidenciaron
que los sujetos evaluados presentaban un buen nivel de conocimiento sobre CPP y
los consideran parte esencial de su servicio. Sin embargo, las barreras observadas
en la implementacién de CPP fueron los recursos limitados y los estigmas acerca

de los mismos (12)

Asimismo, en los Estados Unidos de América, se llevo a cabo un estudio cualitativo
descriptivo con recoleccion de datos a través de entrevistas semiestructuradas en el
que se preguntaban cuales eran las principales limitaciones y necesidades de las
enfermeras a cargo de pacientes pediatricos con enfermedades terminales. Se
concluyd que, en cuanto a las percepciones evaluadas, casi todas las enfermeras
participantes afirmaban “una necesidad urgente de mejorar las oportunidades de
capacitacion y apoyo especificos en pediatria”, puesto que identificaban falta de
entrenamiento, experiencia y dificultades al momento de enfrentar la realidad de

estar a cargo de un paciente con necesidad de CPP (13).

En el afio 2023, 1a Revista de la Asociacion Médica Estadounidense (JAMA por sus
siglas en inglés) realizd un estudio transversal a nivel de Latinoamérica, en el cual
participaron un total de 831 médicos y se buscaba evaluar si los CPP se estaban
implementando de manera temprana, o ideal, en nifios con diagndstico de cancer.
Se utiliz6 la encuesta “Assessing Doctors’ Attitudes on Palliative Treatment”

(ADAPT) y los resultados revelaron que la mayoria de los doctores encuestados



(68,8%) indicd que los CPP deberian involucrarse desde el diagnostico, pero solo
117 (14,1%) afirmaron que esto ocurre en su institucion. Es decir que existe una
brecha entre el tiempo ideal y el tiempo real de instauracion de los CPP en la region.
Ademés, entre las barreras mas significativamente clasificadas destaca la falta de
conocimientos sobre CPP (83,4%). También se menciona la falta de servicios
domiciliarios (85,8%) y de personal (78,7%). Vale resaltar que los médicos del Pert

representaban 5.9% del total de participantes. (14).

Estudios realizados a nivel nacional

Seguramente la bibliografia mas importante en cuanto al abordaje de los CPP a
nivel del Pert sea la que llevd a cabo la Organizacion Panamericana de la Salud
(OPS) en el afo 2023. Segun se menciona, “el Pert fue seleccionado como pais
prioritario en América Latina para la Iniciativa Mundial contra el Cancer Infantil
(GICC) de la Organizacion Mundial de la Salud”. Se trata de un estudio de enfoque
mixto, descriptivo y no experimental, desarrollado en multiples fases, orientado al
disefio y validacion de una intervencidon educativa en cuidados paliativos
pediatricos. En la primera fase, se inicid con una encuesta a cuidadores, lo que
incluia tanto a padres (88%) como otros cuidadores (12%); y que evaluaba las
necesidades en el dmbito de los CPP en pacientes pediatricos con diagndstico

oncoldgico (15).

Si bien no se especifica que dentro del segundo grupo estan comprendidos
profesionales de la salud, se evidencidé que los CPP constituyen una prioridad

formativa relevante en conocimientos para los cuidadores de nifios con cancer en el



Perq, siendo identificada por el 67% de los encuestados. Se habla especificamente
de la alfabetizacion en salud (o “health literacy” en inglés). Esto significa que ain
existen brechas por cerrar lo que respalda la necesidad de intervenciones educativas
culturalmente adaptadas para tener la capacidad de tomar decisiones adecuadas.
Con base en estos hallazgos, un equipo interdisciplinario de expertos en CPP
desarroll6 contenido educativo. Es importante mencionar que el estudio también es
multicéntrico y abarco 13 hospitales tanto en la capital como en otras cinco ciudades

peruanas (15).

Ademas de la fuente anterior mencionada, se cuentan con publicaciones escasas
acerca del tema en nuestro pais, entre los cuales se encuentra un estudio realizado
en 2024 en el Instituto Nacional de Salud del Nifio (INSN) de Breiia, en el cual se
realizd una encuesta a 180 médicos y se evaluo el conocimiento de los mismos
sobre CPP. Se encontrd que solo el 12% de los encuestados recibieron capacitacion
sobre CPP, pero la mayoria de los participantes tuvieron un nivel intermedio de
conocimientos y un nivel adecuado de identificacion de la necesidad de CPP.
Ademas, se hallo una correlacion significativa débil entre el nivel de conocimiento

y la identificacion de la necesidad de CPP (16)

Otro estudio realizado en el afio 2016 en la misma institucion sobre conocimientos,
actitudes y motivaciones del personal de salud sobre CPP, se encontr6 que el 51%
de los médicos, 46% de enfermeras y el 38% de otros profesionales tenia un nivel
bajo de conocimiento sobre CPP y la mayoria de ellos no habia leido ningtn articulo

sobre cuidados paliativos. Sin embargo, mas del 85% de ellos estaban interesados



en recibir algin tipo de capacitacion en CPP. Respecto a las actitudes de los
profesionales evaluados, se encontrd que los médicos tenian inclinacion por la
adecuacion del esfuerzo terapéutico, en comparacion con el resto de profesionales.
Respecto al grado de motivacion, el 73% de los médicos, 54% de enfermeras y el

36% de otros profesionales tenian un alto nivel de motivacion (17).

Por ultimo, en un Hospital de Lima, se realiz6 un estudio descriptivo transversal
publicado el afio pasado donde buscaban determinar el nivel de conocimiento sobre
cuidados paliativos en personal de enfermeria. El estudio abarcaba encuestas en tres
diferentes servicios; sin embargo, no tomaba en cuenta el servicio de Pediatria ni
otras subespecialidades pediatricas. Aun asi, se concluia que el nivel de
conocimientos era medio y el hecho que nuestro grupo etario objetivo de las CPP

no esté incluido, refleja la inminente necesidad de abordar esta problematica (18).

Justificacién

Los cuidados paliativos pediatricos son una necesidad sanitaria que ain no es
atendida de manera adecuada, segtn lo descrito previamente. La mayoria de nifios
y adolescentes que presentan patologias amenazantes o limitantes para la vida, los
cuales son candidatos a CPP, no son atendidos bajo estos lineamientos. Si bien el
MINSA reconoce a los CPP como parte fundamental de la atencion integral de los
pacientes y se han realizado planes nacionales para su implementacion, la cobertura
sigue siendo limitada y heterogénea a nivel nacional, especialmente en los centros

de salud de baja complejidad.



Considerando que la brecha entre la necesidad y la aplicacion de CPP esta
relacionada con la insuficiente formacion del personal de salud, asi como la
presencia de actitudes ambivalentes que asocian a los cuidados paliativos con el
final de la vida y no permiten la derivacion oportuna de los pacientes; es importante
seguir generando evidencia cientifica a nivel nacional, la cual es limitada al

momento.

El presente estudio contribuira a la ampliacion del conocimiento existente sobre el
nivel de conocimiento y actitudes sobre cuidados paliativos pediatricos y podra
servir de referencia para futuros estudios comparativos a nivel nacional e
internacional, con lo cual se podrian implementar programas de capacitacion y
estrategias de educacioén al personal de salud, ademds de la incorporaciéon o
fortalecimiento dentro de los programas de pregrado y posgrado de las diferentes
carreras de salud sobre cuidados paliativos. Esto generaria una formacion mas
integral en los futuros profesionales, lo cual se traduciria en mejorar la calidad de
atencion a pacientes pediatricos, favoreciendo un manejo oportuno del dolor, los

sintomas y el bienestar del paciente y su familia.



II. OBJETIVOS
Objetivo general:

Evaluar el nivel de conocimiento y las actitudes del personal de salud respecto
a los cuidados paliativos pediatricos en el Servicio de Pediatria Clinica y

Servicio de Pediatria de Especialidades Clinicas del HNERM.

Objetivos especificos:

1. Describir el nivel de conocimiento del personal de salud sobre los conceptos
fundamentales, principios y componentes de los cuidados paliativos
pediatricos.

2. Evaluar las actitudes del personal de salud hacia la provision de cuidados
paliativos en poblacion pediatrica.

3. Identificar factores asociados (profesion, sexo, afios de experiencia,
capacitacion previa, carga laboral) al nivel de conocimiento y actitudes

frente a los cuidados paliativos pediatricos.
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III. MATERIALES Y METODOS

Disefio planteado: Tipo de estudio descriptivo, considerando que se busca
caracterizar los conocimientos y actitudes del personal de salud sin establecer
relaciones causales; y de corte transversal ya que se realizara en un solo momento.
Poblacion: Profesionales de salud (Médicos, Enfermeras, Psicologos, Asistentes
sociales y Nutricionistas) que laboran en el Servicio de Pediatria Clinica y Servicio
de Pediatria de Especialidades Clinicas en el afio 2026.

Criterios de Inclusion:

- Personal de salud que labore en areas asistenciales del Servicio de Pediatria
Clinica y Servicio de Pediatria de Especialidades Clinicas del HNERM

Criterios de exclusién:

- Personal de salud que no acepte realizar la encuesta.
- Personal de salud que no complete correctamente la encuesta.
- Personal de salud que trabaje en cargos administrativos sin contacto

asistencial directo.

Muestra: Se calcul6 la muestra para una poblacion finita mediante la siguiente
férmula para asegurar representatividad:

n=NXZ?> XpXx({U—p)/e?Xx(N=1) +Z°x px(1-p)
Donde n es la muestra a calcular, N es la poblacion total del estudio (200), Z es el
nivel de confianza deseado (1.96 para 95% de confianza), p proporcion asumida
(50%) y e es el margen de error deseado (5%). Con ello se calcula una muestra de

133 personas.

11



Sin embargo, considerando el total de la poblacion y que la encuesta se realizara de
forma virtual, se eligio un muestreo no probabilistico por conveniencia. Con el fin
de reducir sesgos derivados del tipo de muestreo, se procurard incluir participantes
de todas las categorias profesionales y la aplicacion del instrumento se realizara de

manera estandarizada, brindando las mismas instrucciones a todos los participantes.

Definicion operacional de variables

Se consideraron como variables los conocimientos sobre CPP y actitudes sobre
CPP, la primera de ellas esta dividida en 6 dimensiones: Generalidades de CPP,
conocimiento de dolor total, integralidad social, inicio oportuno de CPP,
adecuacion de esfuerzo terapéutico y comunicacion en CPP; mientras que la parte
de actitudes esta dividida en 4 dimensiones: Preparacion profesional, beneficio
percibido, comunicacion efectiva y ética/toma de decisiones. Cada una de las
distintas dimensiones tiene a su vez indicadores, lo cual estd especificado con

mayor detalle en el Anexo 1.

Procedimientos y técnicas

Se elaboraré el cuestionario de forma virtual por medio de Google Forms, elaborado
en base a instrumentos validados internacionalmente entre los cuales se encuentran
Palliative Care Knowledge Test (PCKT) y Frommelt Attitude Toward Care of the
Dying Scale (FATCOD-B) (19, 20). A partir de estos instrumentos, se realizé una
adaptacion contextual y conceptual, incorporando modificaciones propias con el fin

de adecuar el contenido al contexto local y a los objetivos especificos del presente

12



estudio. Debido a ello la validez de la encuesta se establecera mediante juicio de
expertos conformado por 5 profesionales de salud con experiencia en Cuidados
Paliativos Pediatricos. Las observaciones y sugerencias realizadas seran analizadas
e incorporadas, previo a efectivizar la recoleccion de datos (Anexo 2).

El cuestionario contendra la encuesta (Anexo 3) y el Consentimiento Informado
(Anexo 4). La encuesta consta de 3 partes, la primera contendra 7 preguntas sobre
los datos sociodemograficos de cada participante; entre las cuales se incluiran 2
subpreguntas condicionales en las preguntas 3 y 7. Cabe resaltar que para valorar
la carga laboral, se considera como punto de corte un tiempo de 40 horas de trabajo
semanales para mayor riesgo de burnout segun un estudio publicado en 2021, donde
se evalud la relacion entre jornadas laborales prolongadas y sindrome de burnout
en trabajadores sanitarios (21). Ademas, respecto a la subpregunta 7a, se consideran
los puntos de corte para delimitar formacion bésica, intermedia y especializada en
cuidados paliativos pediatricos segun > 35 horas académicas, > 70 horas
académicas, >1 afio (incluyendo formacion académica y/o experiencia clinica),
respectivamente (8).

La segunda parte incluird 18 preguntas acerca de conocimientos del personal de
salud, de las cuales 17 de ellas se mediran por medio de una escala dicotomica que
incluird V (verdadero) que puntuard como 1 punto y F (falso) que puntuard como 0
puntos; mientras que la tltima serd una subpregunta condicional de tipo abierta que
sera medida por medio de una escala nominal cualitativa, la cual serd considerada
correcta si se mencionan herramientas validadas para la comunicacion de noticias
dificiles (ej. SPIKES) y puntuard como 1 punto, caso contrario (respuesta en blanco

o incorrecta) se puntuard como 0 puntos. Al finalizar, se categorizard segun una
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escala de medicion ordinal como nivel de conocimiento bajo de 0 - 6 puntos, medio
de 7 - 12 puntos y alto de 13 - 18 puntos.

Por ultimo, la tercera parte de la encuesta evaluara actitudes del personal de salud
por medio de 10 preguntas las cuales se mediran por medio de una escala ordinal
segun la escala Likert que da una puntuacion del 1 al 5 donde 1 = totalmente en
desacuerdo, 2 = en desacuerdo, 3 = ni de acuerdo ni en desacuerdo, 4= de acuerdo
y 5 = totalmente de acuerdo, con ello se evaluara la categoria como actitud negativa

(10-23 puntos), intermedia (24-36 puntos) o positiva (37-50 puntos).

Analisis de datos obtenidos

Una vez aprobado el proyecto y obtenidos los resultados de las encuestas, se
procedera a ingresar los datos en el programa Microsoft Excel y posteriormente
seran analizados en el programa estadistico SPSS. Las preguntas en sentido inverso
del apartado de Actitudes seran recodificadas previo al andlisis. Por ultimo, dichos

datos seran representados en tablas y graficos en el proyecto final.

Consideraciones éticas

El presente estudio de investigacion cumple con el principio de autonomia, ya que
todos los participantes del estudio tendran que aceptar el Consentimiento Informado
que se incluird previo al llenado de la encuesta virtual. Adicionalmente, no se
presenta ningun tipo de riesgo para los participantes del estudio, respetando el
principio de no maleficencia. Ademas, los profesionales de salud participaran de

manera equitativa, sin ningun tipo de discriminacion.
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Los datos obtenidos seran utilizados solamente con fines académicos y de
investigacion, no se publicard informacion personal de los participantes que pueda

permitir la identificacion de los mismos.
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IV. RESULTADOS ESPERADOS

Respecto a las caracteristicas de los participantes, se espera que la mayoria de los
mismos estén conformados por médicos y personal de enfermeria considerando la
mayor cantidad poblacional que se tiene de dichos grupos. Adicionalmente, se
espera que la mayoria no haya recibido una formacion formal en cuidados paliativos
pediatricos.

En cuanto a los conocimientos, se espera que el personal de salud tenga un grado
de conocimiento moderado respecto a los cuidados paliativos pediatricos segtn los
resultados que se observan en estudios internacionales y nacionales descritos
previamente. Ademas, la adecuacion del esfuerzo terapéutico se perfila como uno
de los ambitos donde es mas probable la presencia de barreras. Por tltimo, respecto
a las actitudes frente a los CPP, se espera que la mayoria de los participantes tengan
actitudes favorables. Sin embargo, se podria observar ambivalencia en la dimension
de comunicacion entre el profesional y la familia o el propio paciente, lo cual podria
ser causado por incomodidad o falta de conocimiento de como realizar una

comunicacion efectiva.
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V.  CONCLUSIONES

1. Los conocimientos del personal de salud sobre cuidados paliativos
pediatricos serian limitados en comparacion con las actitudes mayormente
positivas, lo cual refleja el reconocimiento de los mismos como parte
importante del manejo integral, pero con deficiencias conceptuales.

2. Los profesionales de Medicina y Enfermeria, asi como el personal de salud
con mayor capacitacion o experiencia previa en cuidados paliativos tendria
un mejor nivel de conocimiento y actitudes en comparacion a otros
profesionales de salud y aquellos sin dicha experiencia.

3. Existe una necesidad creciente de reforzar e incorporar los cuidados
paliativos pediatricos de manera equitativa en nuestro pais por medio de la

mejora en la formacion del personal de salud y politicas a nivel nacional.
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Anexo 1: Definicion operacional de variables

ANEXOS

herramientas validadas
para comunicacion de
noticias dificiles,
enfoque integral,
adaptabilidad segin
contexto clinico.

Variable Dimensién Indicadores Escala Items
Conocimiento sobre Generalidades de CPP Definicion, objetivo Nominal 8,9,10,11
CPP principal, poblacion
objetivo
Conocimiento de dolor | Uso de analgésicos Nominal 15,20, 21
total opioides, alivio del
sufrimiento
Integralidad social Apoyo psicoldgico, Nominal 12,13, 14
social
Inicio oportuno de CPP | Inicio temprano, Nominal 8,19
coexistencia con
tratamiento paliativo
Adecuacion de esfuerzo | Concepto, Nominal 16, 22, 23
terapeutico diferenciacion ética
Comunicacion en CPP Conocimiento de Nominal 17, 18, 24, 24a




Actitud frente a los CPP

Preparacion profesional

Seguridad y
competencia profesional

Ordinal

28,29, 30

Beneficio percibido

Mejora de calidad de
vida, disminucion del
sufrimiento

Ordinal

25, 26,27

Comunicacidn efectiva

Abordaje de la muerte,
comunicacion
emocional

Ordinal

31,34

Etica y toma de
decisiones

Adecuacion de esfuerzo
terapeutico

Ordinal

32,33




Anexo 2: Modelo de validacion por juicio de expertos.

DIMENSIONES| Pertinencia! | Relevancia? | Claridad? Sugerencias
items

Variable 1:

DIMENSION: Si | No Si | No | Si No

Observaciones (precisar si hay
suficiencia):

1Pertinencia: El item corresponde al concepto teorico formulado.
2Relevancia: El item es apropiado para representar al componente o dimension especifica del constructo.
3Claridad: Se entiende sin dificultad alguna el enunciado del item, es conciso, exacto y directo.

Nota: Suficiencia, se dice suficiencia cuando los items planteados son suficientes para medir la dimension.

Opinion de aplicabilidad: Aplicable [ | Aplicable después de
corregir [ | No aplicable [ |

Apellidos y nombres del juez validador. Dr/ Mg:

DNI:

Especialidad del validador:

Firma del Experto Informante



Anexo 3: Cuestionario
Parte 1: Datos Generales

1. Edad:

2. Sexo: [ Masculino [J Femenino

3. Profesion: [ Medicina [J Enfermeria [J Psicologia [ Asistencia Social [J
Nutricion

3a. Si su respuesta fue Medicina, especifique: L1 Médico Asistente [1 Residente de
Servicio de Pediatria Clinica/Pediatria Especialidades Clinicas.

4. Afios de experiencia profesional (desde graduacion): L1 < 1 afio [ 1-5 afios [
6—10 afios L1 >10 afos

5. Afos de trabajo en Servicio de Pediatria Clinica/Pediatria Especialidades
Clinicas: [1 < 1 afio [ 1-5 afios [J 6-10 afos L1 >10 afios

6. (Cuantas horas semanales ejerce su profesion? L1 < 40 horas [ 40 horas a mas
7. {Ha recibido capacitacion formal en cuidados paliativos pediatricos? [ Si [ No.
7a. En caso su respuesta sea si, especifique: [1 < 35 horas académicas [1> 35 horas
académicas [ > 70 horas académicas [ >1 afio (incluyendo formacion académica

y/o experiencia clinica)

Parte 2: Evaluacion de conocimientos en cuidados paliativos pediatricos (CPP)

Pregunta Respuesta

8. Los CPP solo se brindan en la etapa finaldela | O VO F
vida

9. Los CPP pueden brindarse junto al tratamiento | (] V (I F
curativo.

10. | El control del dolor es un objetivo principal de | O V O F




los CPP

11.

Los CPP solo estan dirigidos a pacientes con
cancer.

OVOF

12.

La atencion paliativa pediatrica incluye apoyo
psicologico y espiritual

OVOF

13.

El trabajo de la asistencia social en cuidados
paliativos  pediatricos finaliza con el
fallecimiento del nifio.

OVOF

14.

La intervencién de la asistencia social es
innecesaria cuando la familia cuenta con
recursos economicos suficientes.

OVOF

15.

El uso de opioides en pediatria esta
contraindicado en cuidados paliativos

OVOF

16.

La adecuacion del esfuerzo terapéutico no
respeta el principio de beneficencia.

OVOF

17.

La comunicaciéon en cuidados paliativos
pediatricos se centra exclusivamente en el
pronostico y la muerte.

OVOF

18

La comunicacion debe adaptarse a la etapa de
la enfermedad y al momento emocional de la
familia.

OVOF

19

Los CPP deben iniciarse unicamente cuando ya
no hay opciones terapéuticas.

OVOF

20.

La sedacién paliativa se realiza con la
intencion de evitar el sufrimiento y acelerar la
muerte

OVOF

21.

El dolor en los recién nacidos no es tan intenso
porque su sistema nervioso no esta
completamente desarrollado

OVOF

22.

La adecuacion del esfuerzo terapeutico
equivale a la eutanasia

OVOF

23.

La adecuacion del esfuerzo terapéutico
consiste en ajustar intervenciones médicas
cuando no aportan beneficio clinico
significativo al paciente.

OVOF

24.

Existen herramientas validadas para comunicar

OVOF




noticias dificiles

24a. En caso la respuesta
sea Verdadero,
especifique qué
herramienta conoce (si
desconoce, dejar espacio
en blanco):

Parte 3: Evaluacion de actitudes en cuidados paliativos pediatricos (CPP)

Pregunta

Respuesta

25.

Considero que integrar los CPP de forma
temprana mejora la calidad de vida del paciente

1020304050

26.

Creo que los CPP prolongan de manera
innecesaria el proceso de enfermedad (inverso)

1020304050

27.

Estoy de acuerdo en que los CPP deben formar
parte de la atencidn integral en pacientes que
presentan enfermedades amenazantes para la
vida

1020304050

28.

Me siento preparado(a) para identificar cudndo
un paciente es candidato a CPP

1020304050

29.

Considero que todos los profesionales de salud
deben reciben recibir capacitacion sobre CPP

1020304050

30.

Siento que hablar de Cuidados Paliativos con
los familiares del paciente estd fuera de mis
competencias (inverso)

1020304050

31.

Creo que una comunicacion clara y honesta
ayuda a que los CPP sean aceptados de forma
mas positiva

120304050

32.

Considero  ético la  adecuacion  de
intervenciones invasivas cuando no mejoran la
calidad de vida del nifio

1020304050

33.

Me siento incomodo(a) participando en
decisiones de adecuacion de esfuerzo
terapeutico

1020304050

34.

Creo que las familias se benefician cuando se

120304050




habla tempranamente sobre los objetivos del
cuidado




Anexo 4: Consentimiento Informado

Titulo del estudio: Conocimientos y actitudes sobre cuidados paliativos pediatricos
del personal de salud de un hospital de tercer nivel de EsSalud en Lima, 2026.
Investigadores: Marjorie Aracelly Balcazar Borja, Pierina Muriel Bellido Delgado
Institucion: Universidad Peruana Cayetano Heredia (UPCH)

Proposito del estudio:

Usted ha sido invitado(a) a participar del presente proyecto de investigacion para la
evaluacion de conocimientos y actitudes sobre cuidados paliativos pediatricos. Este
estudio tiene como poblacion de estudio al personal de salud del Servicio de
Pediatria Clinica y Servicio de Pediatria de Especialidades Clinicas.
Procedimientos:

Si decide participar en este estudio se realizara lo siguiente:

1. Se le brindaré los cuestionarios de forma virtual, el cual se divide en tres partes:
la primera, consta de 7 preguntas; la segunda, de 18 preguntas y la tercera de 10
preguntas. En total la encuesta demora un estimado de menos de 15 minutos.
Riesgos:

Este estudio no presenta riesgo para los participantes. No se utilizard informacion
personal del participante que posibilite su identificacion.

Beneficios:

Su participacion en el cuestionario se considera valiosa para el desarrollo del
estudio. Los resultados podran ser utilizados en futuras investigaciones con la
finalidad de mejorar la implementacion de los Cuidados Paliativos Pediétricos

cuando sea debido.



Costos y compensacion

No se realizard ningin cobro para la participacion del presente estudio. Asimismo,
el participante no recibird ningin incentivo econémico ni de otra indole por parte
de los investigadores. Todos los gastos del estudio serdn cubiertos por los
investigadores.

Confidencialidad

Nosotros guardaremos la informacion previamente codificada para proteger la
identidad de los participantes. En caso de ser publicado los resultados de estas
pruebas, no se mostrara ninguna informacion personal que permita la identificacion
de los participantes.

Derechos del participante

Si decide participar del presente proyecto, el participante puede retirarse en
cualquier momento sin dar explicacion a los investigadores. El trato hacia el
participante por parte de los investigadores y personal de las instituciones
implicadas no cambiardn si no decide participar en el estudio. Si el participante
decide revocar su consentimiento se eliminard toda informacion en el registro del
proyecto y no se utilizard mas. Si el participante presenta alguna duda adicional o
desea informarse de alguna eventualidad por dafio o complicacién; por favor,

pregunte al personal del proyecto por medio de los correos electronicos

(M o I o ol nimero de celular
I

Si tiene preguntas sobre los aspectos éticos del estudio, o cree que ha sido tratado

injustamente puede ingresar a este enlace para comunicarse con el Comité



Institucional de Etica en Investigacion UPCH:

https://investigacion.cayetano.edu.pe/duari/orvei/ciei/



https://investigacion.cayetano.edu.pe/duari/orvei/ciei/

