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Resumen
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Tesis Doctoral: Actitudes, Percepciones y Expectativas de los Médicos ante los CP en Ecuador
Resumen

Resumen

Introduccion:

Los Cuidados Paliativos (CP) rompen con el paradigma biologicista de la medicina,
pues consideran las dimensiones biopsicosociales y espirituales del paciente y dotan de
rostro humano a la enfermedad. Afirman la vida y reconocen la muerte como un proceso

normal.

La OMS reconoce desde 1990 la necesidad de ofrecer CP como parte de los
programas de salud publica. EI 78% de las personas que necesitan CP se encuentran en
paises con bajos y medianos recursos, como Ecuador, donde, pese a ser la Unica
alternativa realista y humana al sufrimiento de muchas personas, el porcentaje de

pacientes que recibe tales cuidados es muy bajo.

El equipo de CP es interdisciplinario y estd compuesto por diversos profesionales,
entre los cuales los médicos son una pieza fundamental que debe ser escuchada. La
investigacion cualitativa busca precisamente comprender los problemas desde la
perspectiva del actor para captar el significado de las acciones en su contexto natural y

dar sentido a los fendmenos.
Objetivo:

Analizar la situacién de los CP en Ecuador desde la perspectiva de los profesionales

médicos.
Material y Métodos:

Se disefid un estudio de indole cualitativo fundamentado en la “indagacién
apreciativa” y utilizando como técnicas de recogida de datos: el analisis documental de
publicaciones oficiales relacionadas con los CP en Ecuador, la realizacién de 28
entrevistas individuales y 129 cuestionarios tipo DAFO a médicos que prestan atencidn

sanitaria en las ciudades de Quito, Guayaquil, Cuenca y Loja.
Resultados:

En los ultimos afios en Ecuador se ha realizado un importante esfuerzo desde las
instituciones publicas y privadas por afrontar esta importante necesidad del pais a través

de la implantacion de los CP, lo cual se visibiliza en la cantidad de leyes, normativas y
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Davalos Batallas, V; 2017

guias promulgadas, asi como en el aumento de instituciones que dan servicio a los
pacientes con prondstico de vida limitado y/o incorporan los CP en su docencia de grado
y/o postgrado. Sin embargo, es necesario el desarrollo real y practico de los programas

y la adjudicacidn de un presupuesto especifico.

Desde la perspectiva de los médicos el déficit de formacion actual se puede
contrarrestar gracias al apoyo e interés por consolidar los CP en el pais, lo cual hace que
prospere la educacion en este ambito. Este aumento de la ensefianza tedrica necesita
de servicios de salud a todos los niveles, donde se atienda con estdndares éptimos de
calidad, para lo cual es imprescindible contar con determinados farmacos basicos, como
los opioides, también en zonas periféricas y rurales, lo cual podria solventarse aplicando

la legislacion existente.

Asi mismo, las barreras culturales que alejan a la poblaciéon de los CP serian
despejadas si se continta por el camino del desarrollo de los CP, tanto en los servicios
como en la docencia e investigacion, difundiendo su importancia entre profesionales

sanitarios y entre la poblacién general.
Conclusion:

El analisis cualitativo de las actitudes, percepciones y expectativas de los médicos
y del desarrollo de los CP en Ecuador ha permitido reconocer los esfuerzos realizados y
las fortalezas de la disciplina para continuar por la senda de la implementacion,
convirtiendo las amenazas y las debilidades en oportunidades, con el fin de humanizar

la asistencia a estos grupos vulnerables.

Es clave para el desarrollo real y practico de los programas, el fundamentar el
futuro en la formacion transversal, tanto de médicos como de préximos egresados,
aumentar los servicios donde se atienda con estandares éptimos de calidad, impulsar
una investigacién que sustente la aplicacidn y evaluacién de las politicas elaboradas y la
disponibilidad de medicamentos adecuados, prestar atencion a los recursos humanos y
fomentar los CP entre médicos y en la poblacidn general a través de redes de

colaboracién nacionales e internacionales.
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Capitulo 1

Introduccion
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Introduccion
1.1. Cuidados paliativos

1.1.1. Definicion

¢Qué son los cuidados paliativos?

Los Cuidados Paliativos (CP) son una especialidad interdisciplinar cuya finalidad
es prevenir y aliviar el sufrimiento tanto del paciente como de su familia, asi como
mejorar su calidad de vida, mas alld de la etapa de la enfermedad en la que se
encuentre.

Desde que Balfour Mount introdujo el término “Cuidado Paliativo” en 1973, su
definicién ha sufrido varios cambios que denotan una falta de consenso (Pastrana,
Jinger, Ostgathe, Elsner, y Radbruch, 2008; Van Mechelen y cols., 2013). De ahi la
dificultad que afrontan los médicos® en el momento de definirse a si mismos como
médicos paliativistas (Billings, 1998). Son habituales toda clase de eufemismos para
solapar términos como: final de la vida, paciente terminal, muerte, los cuales estan tan
proximos a los CP, que en ocasiones los ocultan (Bruera, Higginson, Ripamonti, y Von
Gunten, 2006; Hazin y Qaddoumi, 2010; T Pastrana y cols., 2008).

El concepto que se emplea con mas frecuencia y que recoge los rasgos esenciales
de los CP(Hui y cols., 2013) es el de la Organizacién Mundial de la Salud:

Los Cuidados Paliativos son el enfoque que mejora la calidad
de vida de los pacientes y las familias que se enfrentan a los
problemas asociados con enfermedades amenazantes para la vida, a
través de la prevencion y alivio del sufrimiento, por medio de la
identificacion temprana y correcto tratamiento del dolor y otros
sintomas y proporcionando apoyo espiritual y psicoldgico desde el
momento del diagndstico hasta el final de la vida y durante el duelo
(WHO Definition of Palliative Care, 2012).

La Organizacion Europea de CP (EAPC por sus siglas en inglés) define los CP como
el cuidado activo y total de los pacientes cuya enfermedad no es sensible al tratamiento

1 . o . .. T
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curativo. Considera primordial el control del dolor, de otros sintomas, y de problemas
sociales, psicolégicos y espirituales. El cuidado paliativo es interdisciplinario y abarca al
paciente, la familia y a su entorno social. En cierto modo, el cuidado paliativo debe paliar
o satisfacer las necesidades del paciente, sea en casa o en el hospital. El cuidado paliativo
afirma la vida y reconoce que el morir es un proceso normal. No busca ni acelerar ni
posponer la muerte. Lo que intenta es conservar la mejor calidad de vida posible hasta
la muerte (Jiinger, Payne, Brearley, Ploenes, y Radbruch, 2012).

Se podrian explicar los CP a través de su etimologia:

Cuidar proviene del latin cogitare, pensar, poner atencién en algo o en alguien,
atender. De ahi que el acto de cuidar es un acto que se proyecta hacia el otro. Para
cuidar es preciso salir al encuentro del otro, o como plantea Lévinas (citado por
Kapuscinski, 2012), hacerse responsable del otro. En este mismo ambito, el cuidado
implica el enfoque y la actitud del paciente ante la vida, la salud, la enfermedad y ante
la muerte, sin soslayar las exigencias y necesidades de sus familiares. Estos demandan
una medicina con rostro humano, que si no es capaz de curar pueda cubrir, paliar,
mitigar, los sintomas. (Twycross, 2002). El cuidado enmarca una medicina centrada en
el paciente, que lo reconoce en su totalidad como un espiritu psicosomatizado (Rielo,
2013)?, con la dignidad de persona que le es constitutiva, “hagamos al hombre a nuestra
imagen y semejanza.” (Gen 1:26). De ahi que los CP constituyen también una filosofia
de cuidado que se identifica plenamente con la esencia de la medicina centrada en la
persona (The Health Foundation, 2014).

Asi mismo hay otra tendencia de entender al cuidado desde una 6ptica mas
tecnocratica, en términos de destrezas, habilidades y conocimientos, que deja en un
segundo plano capacidades como la escucha, la compasidn, la caridad. Es asi como este
enfoque tampoco reconoce la necesidad de introducir los aspectos psicolégicos y
espirituales del cuidado en las diferentes etapas de la enfermedad. (Janssen, Macleod,
y Walker, 2008)

De cualquier manera, los CP y los cuidados de soporte son, como afirman Arthury
Bruera (citados por Clark y Wright, 2007), una disciplina en desarrollo a cargo de un
equipo interdisciplinario, que se enfoca al manejo de sintomas, incluido el dolor, asi
como a brindar su apoyo en el ambito psicosocial, familiar y de sufrimiento espiritual.

2 Fernando Rielo (1923-2004) pensador, filésofo, metafisico, escritor y poeta. Promovié la ciencia, el
humanismo y la mistica.
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¢Quiénes integran el equipo de cuidados paliativos?

Todas las definiciones de CP involucran el elemento de interdisciplinariedad, lo
que se explica por el concepto integral de la persona. A esto se suma que el paciente,
con prondstico de vida limitado, presentara una serie de sintomas fisicos y psicolégicos
cuya repercusion en el dmbito espiritual, social y familiar demandaran la contribucidn
de un equipo cuyas competencias son compartidas y cuyos objetivos son comunes para
dotar de la mejor calidad de vida al paciente y su familia.

En consecuencia, el cuidado del paciente paliativo esta a cargo de un equipo, que
puede incluir, no solo médicos de diferentes especialidades, sino enfermeras,
trabajadores sociales, rehabilitadores fisicos, ocupacionales, de lenguaje, nutricionistas,
farmacdlogos, psicélogos, voluntarios, capellanes, consejeros, entre otros.

La composicion del equipo variard segun las necesidades del paciente y de su
familia de acuerdo al modelo de atencidn que se desee implementar y a los recursos
disponibles. Varios autores coinciden que un equipo de cuidados paliativos debe estar
integrado al menos por un médico y un enfermero o enfermera (Bruera y cols., 2006),
aunque otros consideran, como nucleo central. al grupo integrado por el médico, el
enfermero o enfermera, el trabajador social y el capellan (Doyle, Geoffrey, y MacDonald,
1999).

De todas maneras, es importante tener claro los conceptos de
multidisciplinariedad e interdisciplinariedad. La definicién de multidisciplinariedad para
Max Neef (2005) engloba el trabajo independiente del profesional sanitario sin
necesidad de que haya comunicacién y/o coordinacién con los otros miembros del
equipo. En tanto que en interdisciplinariedad existe cooperacién y coordinacion de
manera simultanea por lo que es indispensable que, los integrantes del equipo, tengan
previamente determinadas y delimitadas sus funciones, conozcan sus competencias
profesionales y sus expectativas.

¢A quiénes estan dirigidos los cuidados paliativos?

No existe un acuerdo general acerca de las caracteristicas de las personas
subsidiarias de recibir CP, asi como tampoco hay claridad en la definicién de CP para
enmarcar la etapa terminal, ni para delimitar las caracteristicas de una enfermedad
progresiva, avanzada, que no responde a tratamiento curativo(Hui y cols., 2013; T
Pastrana y cols., 2008; Van Mechelen y cols., 2013). Los términos, no curativo y
amenazante, tampoco simplifican esta labor (Jinger y cols., 2012). Segln Kelley y
Morrison (2015) y Van Mechelen y cols. (2013), se consideran sujetos de atencion
paliativa a los siguientes pacientes:

e Los que atraviesen problemas asociados con enfermedades que comprometen
la vida, como, por ejemplo: cancer, SIDA, enfermedades neuroldgicas:
enfermedades de motoneurona, distrofia muscular, esclerosis multiple,
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enfermedad de Parkinson.., enfermedades degenerativas, coghnitivas,
cardiopatias, enfermedad pulmonar obstructiva crénica, tuberculosis multi-
drogo resistente, entre otras.

e Los que atraviesen por situaciones que lo impacten de una manera drastica, por
ejemplo: trasplantes de érganos, trasplante de médula, accidente cerebral
vascular.

Aunque tradicionalmente los CP se enfocaron principalmente hacia los pacientes
con cancer, se conoce que el espectro de atencion se ha ampliado.

¢Cudando acudir a los cuidados paliativos?

De manera ideal se aconseja acudir a los CP al momento del diagndstico de una
enfermedad avanzada que comprometa la vida del paciente de tal forma que se lo
pueda acompaniar, durante la evolucién de la enfermedad hacia la muerte y continuar
con la atencidn al proceso de duelo de sus familiares (Broom, Kirby, Good, Wootton, y
Adams, 2012; Kelley y Meier, 2010; National Consensus Project for Quality Palliative
Care, 2009). Existe una evidencia moderada en revisiones de la bibliografia de que la
referencia temprana del paciente hacia CP determina que éste maneje con mas
seguridad sus sintomas y encare con esperanza el final de la vida, pues le ayudan a dirigir
el proceso de adaptacion a su enfermedad y a entenderla mejor (Salins, Ramanjulu,
Patra, Deodhar, y Muckaden, 2016).

La revision de Savarese (2017) sefiala que el inicio de los CP en el curso temprano
de la enfermedad, mejora la calidad de atencidn al paciente y los resultados clinicos del
cuidado.

Bruera, (2009) confirma esta indicacién de incorporar a CP al paciente en una
etapa temprana de su enfermedad avanzada incurable. Aduce la ventaja que esto
supone para el médico, quien podra detectar los cambios sutiles que se presenten
durante el progreso de la enfermedad, acompaniar al paciente y a su familia a lo largo
del proceso y contribuir a una mejor adaptacion y toma de decisiones. Por esta razén se
acoge favorablemente al hecho de que médicos de atencién primaria, médicos
generales, médicos oncélogos y médicos de familia, reciban una formacién en CP que
les permita atender a sus pacientes en etapas tempranas de su enfermedad (Jinger y
cols., 2012; Temel y cols., 2010; Thoonsen y cols., 2016).

Cabe destacar que los CP estan dirigidos a todo tipo de paciente, que padezca una
enfermedad avanzada incurable, en cualquier etapa de su vida. Los CP pueden brindarse
en conjunto con tratamientos “anti-enfermedad”, aunque la literatura muestre que la
mayoria de pacientes son referidos al equipo de CP en etapas avanzadas de la
enfermedad (Catania y cols., 2015). Gomez-Batiste (2012) defiende la incorporacion de
la atencidn paliativa a las enfermedades crénicas avanzadas con prondstico vital
limitado, generalmente de 1 afio 0 menos de vida.
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1.1.2. Objetivos de los cuidados paliativos

Segun la Clinical Practice Guidelines For Quality Palliative Care (2009), Connor y
Sepulveda Bermedo (2014) y De Lima y Pastrana (2016) lo que buscan los CP son, entre
otros, los siguientes objetivos:

e Aliviar el dolor y otros sintomas molestos que presentan los pacientes.

e Afirmar la vida y reconocer a la muerte como un proceso normal.

e No pretenden buscar ni acelerar la muerte.

e Integrar los aspectos psicoldgicos y espirituales al cuidado del paciente y de su
familia, teniendo presente sus necesidades, preferencias, valores y creencias.

e Apoyar al paciente para que viva lo mas activo posible hasta que sobrevenga su
muerte.

e Asistir al paciente y a su familia en la toma de decisiones.

e Apoyar al paciente y a su familia para afrontar su enfermedad, el proceso de
muerte y a atravesar el periodo de duelo.

e Mejorar la calidad de vida del paciente y su familia.

1.1.3. Modelos de atencion en cuidados paliativos.

Los CP pueden ser suministrados a nivel ambulatorio, hospitalario y domiciliario.
Asi se establecen diferentes agentes agrupados en los equipos de apoyo hospitalarios,
las unidades de CP, los equipos de cuidados domiciliarios y los hospicios.

a) Equipo de apoyo hospitalario:

Es un equipo interdisciplinario que da consulta paliativa y no tiene camas para
hospitalizacion. Puede o no estar asociado a una unidad hospitalaria de CP. Este equipo
esta integrado, por lo general, por médicos, enfermeras, trabajadores sociales y
capellanes. El trabajo que desempefian depende de las necesidades de los pacientes y
de la organizacién del hospital. Puede abarcar actividades de asesoria, cuidado
compartido del paciente e incluso la responsabilidad completa del mismo. Estos
profesionales dan soporte en hospitales de segundo y tercer nivel. Igualmente esta
orientado a evitar largas esperas y a acceder sin demora a diferentes especialistas, asi
como al abaratamiento de costos (Bruera y cols., 2006).

Sus funciones pueden clasificarse como clinicas y no clinicas.
Las funciones clinicas comprenden:

e Evaluacion y tratamiento de sintomas

e Determinar las necesidades psicoldgicas y espirituales de los pacientes y
sus familias.

e Apoyo psicoldgico y espiritual a los pacientes y sus familias.

e Soporte en toma de decisiones.

e Coordinar el cuidado.
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Las funciones no clinicas implican:

a) Divulgacion de los CP en el hospital, entre los profesionales sanitarios y en la
sociedad en general.

b) Fomentar la docencia, por ejemplo, a través de la discusién de casos clinicos.

¢) Impulsar la investigacién, principalmente dando seguimiento a los pacientes y a los
programas por medio de la aplicacién de herramientas validadas, tales como el STAS
(Support Team Assessment Schedule) (Higginson y McCarthy, 1993) y/o PACA
(Palliative Care Assesment) (Ellershaw, Peat, y Boys, 1995).

Uno de los objetivos de los equipos de apoyo es procurar soporte a los médicos
que refieren al paciente, asi como ser los encargados de dar recomendaciones al médico
de atencidn primaria.

1.1.3.1. Unidad de Cuidados Paliativos:

Funciona como una unidad auténoma en diferentes centros sanitarios como
hospitales de agudos, residencias para pacientes con prondstico de vida limitado o
centros de especialidades como, por ejemplo, oncolégicos o geridtricos. En el libro
Medicina Paliativa de Walsh se sefiala que hasta el 25 % de los pacientes de hospitales
de agudos necesitan CP (Glare, Hunt, Selwyn, y Allsopp, 2010, capitulo 38).

La unidad de CP hospitalaria estd dotada de sus propias camas, de su equipo
sanitario y demas recursos asistenciales y de gestién que le permiten, si es el caso,
integrar una red de CP junto con equipos de apoyo hospitalario o con unidades de
atencién domiciliaria.

Segln Von Gunten en el libro Textbook of Palliative Medicine (Bruera y cols.,
2006), el equipo interdisciplinario de una unidad de CP esta especializado en el manejo
de sintomas complejos y de pacientes inestables. Ademas, las familias angustiadas
pueden precisar un apoyo mayor. Los voluntarios pueden integrarse a este modelo de
atencion y servir de apoyo, tanto al paciente y, como a su familia y la comunidad.

La unidad de cuidados paliativos puede formar parte de un hospital de agudos con
muchas posibilidades diagndsticas, terapéuticas, intervencionistas, con especialistas y
subespecialistas disponibles. Muchas veces es una entidad de referencia ubicada en
hospitales universitarios, que realiza docencia e investigacién (Gomez-Batiste, Pascual,
Espinosa, y Caja, 2010). Dentro de los modelos de atencion hospitalarios, se identifican
equipos que funcionan dando soporte en determinados servicios, como es el caso de las
unidades de cuidados intensivos o de salas de emergencia.

1.1.3.2. Equipo de cuidados domiciliarios:

Dan atencion paliativa a los pacientes en sus domicilios. Estos equipos suelen estar
conformados por médicos y enfermeras. Dependiendo del contexto, los médicos son
especialistas o médicos generales o médicos de atencidn primaria que trabajan
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apoyados por especialistas en CP. También se integran los voluntarios, debidamente
formados, quienes ayudan con el paciente, su familia y la interaccién con la comunidad.
Los equipos domiciliarios permiten al paciente finalizar sus dias en el hogar y reducen
considerablemente los gastos hospitalarios (Riolfi y cols., 2014).

1.1.3.3. Hospicio:

Es un modelo de atencion extra hospitalario. Esta dirigido a las familias y a los
pacientes que no pueden recibir atencidon domiciliaria y que en su mayoria estan al final
de la vida (Bruera y cols., 2006). La asistencia se basa en encontrar entornos tranquilos
y respetuosos y pone el foco mas en la prevencion que en la intervencion de los
conflictos que pueden surgir. Diversos estudios se han publicado sobre diferentes
modelos y las diferencias que existen con la atencién domiciliaria, asi como la calidad de
los servicios y los costes derivados (Hudak y von Gunten, 2016). Dougherty y
colaboradores ( 2015) establecen que las personas residentes en un hospicio usan
menos dosis de opioides y tienen menos posibilidades de morir internados en un
hospital en comparacion con las personas asistidas en su propia casa. Si bien, Chang
(2016) plantea la reduccién de costos médicos gracias al uso de hospicios en el final de
la vida, establece que diferentes tipos de programas de cuidado tienen efectos
diferentes en esta reduccion de costos.
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Investigacion cualitativa

1.2.1. Definicion

Mouly (1978) define la Investigacion como el proceso de llegar a soluciones fiables
para los problemas planteados a través de la obtencién, anadlisis e interpretacion
planificadas y sistematicas de los datos. Segin cémo se interpreten o cémo se perciban
las distintas realidades de estudio, la investigacidn sera cualitativa o cuantitativa.

La investigacion cualitativa busca comprender los problemas desde la perspectiva
del actor, a partir de la interrelacidn del investigador con los sujetos de estudio para
captar el significado de las acciones.

Es una actividad que localiza al observador en el contexto. Consiste en un conjunto
de practicas interpretativas que hacen al mundo visible. Estas practicas transforman el
mundo, lo convierten en una serie de representaciones, que incluyen las notas de
campo, las entrevistas, conversaciones, fotografias, registros y memorias. En este nivel,
la investigacion cualitativa implica una aproximacion interpretativa y naturalista del
mundo. Esto significa que los investigadores cualitativos estudian la cosas en su contexto
natural, intentando dar sentido o interpretar los fenédmenos en funcidn de los
significados que las personas le dan (Denzin y Lincoln, 2005).

Calderén Gémez y Fernandez De Sanmamed Santos (2014) sefialan que la
investigacion cualitativa cumple su objetivo de comprender los problemas desde la
perspectiva del actor, a través de la interaccion con el investigador y de la interpretacidn
que este haga de los datos. El investigador debe:

e Penetrar en el contexto en el que se desenvuelve el sujeto a investigar,
resarciéndose de sus criterios y valoraciones, para apreciar mejor el discurso
ajeno.

e Debe captar las singularidades del escenario y la interaccién del investigador con
las personas que estd investigando.

e Entender el objeto de estudio de manera integral.

e Colocar ala persona en el centro de la investigacion.

De ahi, que no es necesario plantear una teoria previa, sino que esta puede
emerger de los datos. Por tanto, su disefio es abierto y modificable y sus objetivos
pueden concretarse durante el proceso.

Estamos pues, ante un proceso dinamico, flexible, receptivo, que sigue el principio
de circularidad y reflexividad, cuya autocritica permite analizar las respuestas subjetivas,
como son sentimientos, percepciones, expectativas, la dindmica intersubjetiva y el
proceso de la investigacion (Finlay, 2002). Como diria Odette Spruyt (2016), la primacia
de la subjetividad es atesorada por la investigacidn cualitativa, que la antepone a los
métodos objetivos y numéricos de la investigacidn cuantitativa.
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La investigacion cualitativa y la cuantitativa, no deben estar estrictamente
separadas, sino por el contrario, una puede complementar a la otra. De tal forma, que
la investigacion cualitativa provea inferencias con mayor validez o en caso de que los
resultados fuesen muy divergentes, esta sea capaz de conducir al investigador a una
mayor reflexion (Barbour, 1999; Lund, 2012).

1.2.2. Diferencias entre investigacion cualitativa y cuantitativa

Calderén Gomez y Ferndndez De Sanmamed Santos (2014), Mahtani Chugani
(2009) y Rodriguez Gémez y Valldeoriola Roquet (2015) concuerdan en que la
investigacion cualitativa puede complementar a la investigacion cuantitativa. Asi mismo,
puede ser la base de subsecuentes investigaciones cuantitativas o ser estas utilizadas
para ilustrar la investigacion cualitativa (Richards y Morse, 2013).

Para ello es importante conocer las diferencias entre investigacion cualitativa e
investigacidon cuantitativa, desde los métodos utilizados, los objetivos buscados, la
muestra seleccionada, la obtencién de resultados, el analisis de los datos, asi como
desde la perspectiva del investigador.

Tabla 1.
Perspectivas Cualitativas y Cuantitativas de la Investigacion

Investigacion Cualitativa

Investigacion Cuantitativa

Métodos Observacionales:  tratan  de Experimentales: Operan con una
conservar su complejidad o cierta simplificacién del objeto de
globalidad. Valoran el contexto. estudio. Se centran en el micro

contexto.
Buscan aplicabilidad directa. Buscan validez interna o replicacidn.
Son mas inductivos. Son mas deductivos que inductivos
Su disefio es flexible y puede Debe tener un disefio pre
modificarse en el transcurso de la establecido.
investigacion.
Su disefio es emergente, es decir La investigacion cuantitativa se
que no amerita una hipétesis. origina en una hipdtesis. Es un disefio
proyectado.
Objetivo/ Concede importancia a los Busca la informacidon pura, no la
Propésito significados derivados de los conceptualiza en un grupo o cultura.

contextos individuales y sociales.

Le interesa  obtener una
comprension de razones 'y
motivaciones subyacentes.

Le interesa obtener datos
generalizables a la poblaciéon de
interés y comparar resultados.
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Muestra

Datos

Tienen en cuenta la subjetividad
por medio de la observacidon
participante. Adoptan puntos de
vista interiores con respecto al
objeto de estudio.

Suelen optar por la construccion
de objetos de estudio mas densos
y complejos.

Prefieren habitualmente
estrategias idiograficas y un
numero reducido de casos.

Suelen ser de tipo textual.

El anadlisis de datos es
interpretativo. La intuicién juega
un gran papel para interpretar los
discursos.

El analisis es no estadistico y esta
dirigido a la interpretacion
correcta de la significacion.

Buscan la objetividad por medio de la
observacion no participante desde
puntos de vista externos.

Suelen optar por la simplificacion del
sujeto de estudio.

Prefieren estrategias nomotéticas y
gran cantidad de casos en los que
fundamentar su representatividad.

Suelen ser de tipo numérico.

El analisis de datos no depende del
investigador. Los cédigos suelen estar
definidos, con el fin de anular la
“arbitrariedad del codificador”.

El analisis es estadistico.

1.2.3. ¢Cuando usar la investigacidon cualitativa?

Rodriguez Goémez vy Valldeoriola Roquet

metodologia cualitativa en los siguientes casos:

(2015) recomiendan utilizar la

e Para comprender situaciones Unicas y particulares.

e En situaciones complejas y cambiantes.

e Para buscar el significado y el sentido que los propios agentes conceden a los

hechos.

e Para conocer las percepciones y la complejidad de las interpretaciones, que los

participantes hacen de la realidad o de un proceso.

e Para construir una teoria de la realidad.

e Para conocer como viven ciertos fendmenos o experiencias los individuos que

forman parte de la investigacion.

1.2.4. Metodologia, Método y Técnica

En la investigacion cualitativa se habla de metodologia, métodos y técnicas. Es

conveniente diferenciar estos conceptos (Calderén Gémez y Fernandez De Sanmamed

Santos, 2014):
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e El método constituye la senda que dirige al investigador hacia su objeto
de estudio.

e Las técnicas constituyen los instrumentos que emplea el investigador en
su proyecto.

Los métodos cualitativos en medicina tienden, esencialmente, a averiguar lo que
la gente hace, piensa y sabe vy, es Util para responder al ¢Qué? ¢COmo? ¢Para qué? y al
éPor qué? sobre los diferentes fendmenos que podemos encontrar en el ambito de la
salud y la enfermedad.(Mahtani Chugani, 2009)

Morse (Richards y Morse, 2013) hace una distincién inicial entre métodos
descriptivos y métodos interpretativos. Subraya que todos ellos describen e interpretan
y que el sesgo lo determinan los objetivos de la investigacidon segun enfaticen mas en
uno o en otro aspecto.

Si se pretende trazar un estudio que revele lo que esta alli, aunque no siempre se
note, se recurrird a un método descriptivo. Dentro del cual se encuentran, la etnografia,
la video etnografia, etologia, etnologia y métodos histdricos. Si se quiere acceder a
fendmenos mas subjetivos, percepcidn de experiencias, opiniones, valores, significados,
creencias, suefios u otros elementos que no son visibles en la superficie, se recurrird a
métodos interpretativos como la fenomenologia y la hermenéutica. En caso de que se
precise de la descripcidon y de la interpretacion, se encuentra la teoria fundamentada y
también la etnografia.

1.2.5. Técnicas de recogida de datos

Tal y como se incluye en diversos textos (Calderéon Gomez y Fernandez De
Sanmamed Santos, 2014; Hanson, Balmer, y Giardino, 2011; Mahtani Chugani, 2009;
Richards y Morse, 2013) las técnicas de recogida de datos se clasifican de la siguiente
forma:
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Figura 1
Técnicas de recogida de datos
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En los métodos observacionales los datos son obtenidos a través de observacion

directa del contexto, en el lugar en el que los hechos suceden. El observador se
introduce en el escenario de estudio desde donde describe los datos. Existen diferentes
modalidades segun la involucracion del investigador, la transparencia del proceso, la
amplitud y la duracidn. Pueden ser participantes y no participantes, dependiendo del
grado de interaccidn del investigador con los sujetos de estudio.

Las técnicas conversacionales son aquellas en las que los datos emanan de la

interrelacién entre el investigador y los participantes a través de métodos individuales
o colectivos en los que se comparten y producen narrativas.

La entrevista es la forma mas frecuente de acceder a los datos para un andlisis
cualitativo (Kvale, 1996). Consiste en el encuentro cara a cara entre el entrevistador y
cada uno de los informantes, pretendiendo obtener una informaciéon profunda y
contextualizada a través de la interaccidn entre ambos (Finkbeiner, 2017). Mediante las
preguntas y respuestas, logra una comunicaciéon y la construccidon conjunta de
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significados respecto a un tema (Hernandez Sampieri, Fernandez Collado, y Baptista
Lucio, 2014).

Los tipos de entrevista segin su grado de estructuraciéon son los siguientes
(Finkbeiner, 2017; Hernandez Sampieri y cols., 2014):

1. Entrevista estructurada: consiste en la formulacion de preguntas
preestablecidas por parte del entrevistador. A todos los entrevistados se les
formulan las mismas preguntas y en el mismo orden. Este formato de entrevista
no es adecuado para los analisis de tipo cualitativo.

2. Entrevista semiestructurada: se basa en guiones previamente establecidos, que
dirigen la conversacién permitiéndole al entrevistado que exponga sus opiniones
y sus puntos de vista. Este tipo de entrevista también puede provocar nuevas
preguntas por parte del investigador para depurar los temas planteados. El guion
preestablecido permite tener en cuenta los temas relevantes y los que se deben
indagar, aunque no es necesario mantener un orden en el desarrollo de la
entrevista.

3. Entrevista no estructurada o abierta: este tipo de entrevista no tiene una
estructura definida. El participante habla sobre un tema determinado con
minimos comentarios por parte del entrevistador.

Segun el nimero de participantes las entrevistas se dividen en grupales o
individuales:

1. Las entrevistas grupales pueden ser de diferentes tipos: conversaciones no
guiadas, reuniones sociales; formales o no y grupos focales. A través de esta
ultima técnica se busca obtener informacién sobre un tema desde la
perspectiva de un grupo de personas, con la presencia de un observadory de
un moderador. La principal ventaja de los grupos focales es que la obtencidn
de lainformacidn se ve enriquecida por la interaccion entre los participantes.
Sobre todo es util cuando el tema que se desea abordar es mas abstracto.

2. Las entrevistas individuales, por otra parte, buscan comprender, a través de
lo expresado por los propios entrevistados, cuales son las perspectivas, ideas,
experiencias, sentimientos, etc. que ellos tienen respecto a un determinado
tépico.

En medicina, la informacidn recogida a través de entrevistas proporciona una
perspectiva holistica del fendmeno que se estudia. Las entrevistas individuales pueden
ser también utilizadas para indagar acerca de los datos obtenidos por observacién, por
documentos, etc. o en el caso de que se desee guardar la confidencialidad de
determinados temas.

Estos instrumentos emplean preguntas neutrales, cuya respuesta abierta, permita
expresarse amplia y libremente al entrevistado.
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Las entrevistas mas empleadas en investigacion cualitativa son las entrevistas no
estructuradas o conversacionales y las semi-estructuradas. Se recurre a las primeras
para la busqueda de informacién general sobre el tema a estudiar. El investigador guia
en un inicio la entrevista y deja fluir de manera muy abierta y flexible la conversacién.
Los temas no estan predeterminados, sino que surgen espontaneamente.

Las entrevistas semi-estructuradas son encuentros cara a cara entre el
investigador y los informantes, con el objetivo de descubrir el mundo experiencial del
entrevistado acerca de un determinado tépico. Este instrumento privilegia al informante
como el conocedor del tema, el cual puede ser refutado por el entrevistado o puede
ampliarse a través de su subjetividad, su intuicién y observacion. (Mclntosh y Morse,
2015) Las entrevistas semi-estructuradas son conducidas a través de un guion, donde se
tengan en cuenta los temas relevantes y lo que tiene que indagar el investigador. No
obstante, pueden surgir otras interrogantes en medio del didlogo. De todas maneras, se
debe tratar de que las preguntas sean abiertas, directas, verbalizadas de tal forma de
que se obtengan narrativas detalladas o historias (Dicicco-Bloom y Crabtree, 2006).

Whiting (2008) inicia el proceso de la entrevista semi-estructurada al elegir
informantes que tengan conocimientos sobre el tema, que sean capaces de ofrecer una
detallada informacion desde su experiencia y que estén dispuestos a colaborar. El
entrevistador le comunicara al informante que este puede profundizar en las preguntas
tal como guste o puede negarse a responder. Es Util llevar notas durante la entrevista y
conviene que al final de esta, el investigador escriba su reflexion personal (Whiting,
2008).

En las técnicas documentales la informacién no proviene directamente de los

sujetos, sino que estos han elaborado producciones que son analizadas a posteriori.
Estos documentos escritos o visuales reflejan los significados sociales de lo que
acontece.

1.2.6. Criterios de rigor

Para asegurar el rigor del estudio existen algunos procedimientos, como la
triangulacién o criterios como los propuestos por Lincoln y Guba (1985).

La credibilidad: se utilizan procedimientos de validacidon como la triangulacion, la
validacién por los participantes o la busqueda de casos negativos o contradictorios,
registro de cuadernos de campo y diarios de investigacion.

Transferibilidad: se consigue con una descripcion exhaustiva de los datos y
resultados, de tal manera de que estos se puedan aplicar en otros contextos. En otras
palabras, busca asegurar la relevancia y generalizacion de los resultados de la
investigacion en otros contextos.

Dependencia: consiste en la posibilidad de llegar a los mismos resultados a partir
de informaciones similares. Esto se puede lograr con la participaciéon de varios

20

Este documento incorpora firma electrénica, y es copia auténtica de un documento electrénico archivado por la ULL segln la Ley 39/2015.

Su autenticidad puede ser contrastada en la siguiente direccién https://sede.ull.es/validacion/

Identificador del documento: 970031 Coédigo de verificacion: OrizKecD

Firmado por:

VIVIANA DAVALOS BATALLAS
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

Fecha: 29/06/2017 00:46:17

VINITA MOHANDAS MAHTANI CHUGANI
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

29/06/2017 00:48:37

EMILIO JOSE SANZ ALVAREZ
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

29/06/2017 08:58:23

MIGUEL ANGEL BENITEZ ROSARIO
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

29/06/2017 14:39:21

ERNESTO PEREDA DE PABLO
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

10/07/2017 20:38:11

26 /206



Tesis Doctoral: Actitudes, Percepciones y Expectativas de los Médicos ante los CP en Ecuador
Introduccion

investigadores para analizar los datos o por medio de la revisidén de pares. Otra manera
de cumplir con este criterio de dependencia es preguntar a los mismos participantes si
lo obtenido del analisis de datos cobra algin sentido desde su experiencia y si expresa
lo que ellos trataban de decir.

Confirmabilidad: hace referencia a la ausencia de sesgos en la obtencidn,
interpretacién y andlisis de los datos. Se basa en la neutralidad de los datos producidos.

La triangulacion es una estrategia ampliamente utilizada dirigida a garantizar la
validez de los datos. Hace referencia a las distintas técnicas de recogida de datos a partir
de una o mas fuentes, con la participacién de uno o mas investigadores u observadores
y a través de contrastar uno o mas métodos (Hanson y cols., 2011; Quintanilla Cobian,
2015).
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Capitulo 2

Objetivos
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Objetivos
2.1. Objetivo general

Analizar la situacion de los Cuidados Paliativos en Ecuador desde la perspectiva de
los profesionales médicos.

2.2. Objetivos especificos

e Hacer un andlisis de la situacién de los Cuidados Paliativos en Ecuador.
e Identificar las actitudes, percepciones y expectativas de los médicos acerca de
los Cuidados Paliativos en Ecuador.

e Elaborar las recomendaciones practicas para el desarrollo de los Cuidados
Paliativos en Ecuador.
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Método

Se disefid un estudio de indole cualitativo fundamentado en la “indagacién
apreciativa” y utilizando como técnicas de recogida de datos: el andlisis documental de
publicaciones oficiales relacionadas con los cuidados paliativos en Ecuador, la entrevista
individual, y el cuestionario DAFO.

3.1. LalIndagacion Apreciativa

Este estudio se enmarca dentro de la Indagacidn Apreciativa, que es una filosofia
y metodologia para el cambio organizacional y comunitario. Es un proceso de
cooperacion para el beneficio social, a partir de una perspectiva centrada en las
fortalezas del sistema que se desea evaluar. Esta dirigida a la cristalizacién de suefios,
deseos y a generar el escenario de lo que efectivamente podria ser.

En 1999 Cooperrider y Whitney proponen que la Indagacidn Apreciativa se puede
definir como “la colaboracién en la busqueda de lo mejor de las personas, de su
organizacién y del mundo a su alrededor. Involucra el descubrimiento sistematico de lo
que le da vida al sistema cuando éste es mads efectivo y capaz en términos econdmicos,
humanos y ecolégicos” (Cooperrider y Whitney,1999, p.10).

La Indagacidon Apreciativa se basd en cinco principios propuestos por David
Cooperrider en su tesis (J.Barrett y E.Fry, 2010; Miranda L., 2005):

e El principio del constructivismo: plantea que las palabras, asi como los
simbolos, metaforas e historias no Unicamente expresan la realidad, sino
que son formativas ya que, de hecho, generan esa realidad, le dan sentido
y significado. Se pone el foco en el poder de la palabra como generadora
de realidades.

e El principio de la simultaneidad: al intervenir en un sistema a través de una
serie de preguntas se propicia un cambio en las personas. Las preguntas
gue se hacen sobre un tema inician conversaciones que crean, mantienen
o transforman una forma de ser y hacer.

e El principio de la anticipacion: la imaginacion de escenarios futuros
constituye un potente vehiculo para transformar los sistemas humanos en
tanto en cuanto estructura la accién y forma imdagenes esperanzadoras del
futuro. La imaginacidn colectiva y el discurso acerca del futuro son recursos
infinitos para generar transformacién y mejora organizacional.

e Elprincipio poético: Se entiende lo poético como hacer o crear nuevas rutas
através de lainspiracidn en la organizaciény la reinterpretacién constante.
Es este sentido lo que se plantea es que el tdpico que se estudia es un acto
decisivo, porque ayuda a generar y promover el crecimiento y el desarrollo
de la organizacién. Aquello en lo que se concentra el interés crece y se
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expande por lo que “deberia estar guiado por la vision del mundo que se
desea co-crear” (J.Barrett y E.Fry, 2010 pp 47).

e El principio de lo positivo: las organizaciones y el ser humano en general
son receptivos a la simbologia, imagenes y lenguaje positivo. La alegriay la
caridad expresadas con esperanza generan ambientes proclives a cambios.

La Indagacion Apreciativa pretende descubrir y valorar la savia que alimenta el
cambio organizacional. Por tanto, el uso del cuestionario DAFO, busca resaltar las
fortalezas, aprovechar las oportunidades y transformar las amenazas en modelos de
solucién y en posibilidades de innovacién, cuyos artistas son los mismos sujetos de la
investigacion. La apreciacién que emerge del estudio busca ser una nueva forma de
creacion de conocimiento dirigida a buscar y descubrir nuevas posibilidades. De ahi que
la “pregunta sueio” esté orientada a cambiar la realidad y construir un mejor futuro.

3.2. Analisis documental

Se realizd una amplia blsqueda bibliografica en bases de datos (SciELO,
ScienceDirect, Scopus, Medline, Pubmed, Web of Science) acerca de articulos empiricos
y de revision, asi como se consultaron los portales web del Ministerio de Salud Publica
de Ecuador y de asociaciones profesionales nacionales e internacionales para acceder a
sus documentos oficiales. También se han revisado otras fuentes de informacidn tales
como libros, guias, documentos legales, planes de estudio de distintas universidades
publicas y privadas, informes de organismos internacionales (por ejemplo, de la OMS y
la Organizacion Panamericana de la Salud) y documentos de comisiones regionales. Los
términos clave empleados en la busqueda fueron: cuidados paliativos O medicina
paliativa O cuidados de soporte Y Ecuador Y desarrollo O situacidn actual Y politica
publica O politica sanitaria Y opioides O medicamentos y servicios O recursos Y
formacién O educacién Y creaciéon O implementacién. Como criterio de inclusion, los
documentos consultados debian estar redactados en los idiomas espaiiol o inglés. Se
descartaron aquellos documentos que en el titulo o resumen no incluyeran temas
directamente relacionados con los CP.

Para revisar los documentos se siguid la metodologia propia del andlisis cualitativo
de contenido, procedimiento adecuado para estudiar y analizar las comunicaciones y los
documentos de una forma sistematica, objetiva y cuantitativa (Lopez Noguero, 2002).

El analisis documental se completd con informacion recibida de fuentes claves en
el desarrollo de los Cuidados Paliativos en Ecuador con los que se tuvo contacto
presencial o telefénico durante la realizacion del presente trabajo. Estas fuentes fueron
contactadas por ostentar cargos politicos o técnicos en las instituciones de gobierno,
académicas y de atencidn sanitaria.
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3.3. Entrevistas

El tipo de entrevista elegida para realizar la presente investigacién ha sido la
semiestructurada, ya que gracias a su estructura flexible y fluida permite al entrevistado
compartir mas informacion sobre sus opiniones acerca del tema tratado (Finkbeiner,
2017). Las principales ventajas son (Morse, 2015):

a) La presencia del entrevistador da una cierta estructura a la entrevista.

b) La comunicacion se optimiza gracias al uso de sus elementos verbales y no
verbales.

c) Le permite al entrevistador refinar ciertas preguntas, asi como al entrevistado
suscitar respuestas mas claras y elaboradas.

Tras determinar el tipo de entrevista a realizar se planted un guion de entrevista
para indagar acerca de los temas mds relevantes que respondieran a los objetivos de la
investigacion. Este guion se ha elaborado siguiendo las directrices propias de la
metodologia cualitativa, de forma que se utilizé un esquema abierto cuyo orden no tenia
por qué seguirse estrictamente (Valles, 2002). La guia en la entrevista es especialmente
util ya que proporciona un modo de asegurar que todos los investigadores exploren con
los entrevistados las areas que son objeto de estudio (Patton, 1999). La realizacién del
guion se baso en las siguientes directrices (Morse, 2015):

1. Identificar las principales caracteristicas del tema estudiado. Se han incluido
temas referentes a la formacion, politica sanitaria, actividad de profesionales,
servicios de salud y desarrollo de los cuidados paliativos, con el propdsito de
conocer la situacidon actual de los CP en el Ecuador. Se ha incidido en la recogida
de datos en referencia a las actitudes, expectativas y percepciones de los
entrevistados sobre tales topicos.

2. Identificar las categorias del tema. El guion se ha elaborado teniendo en cuenta
diferentes categorias de conocimiento tales como aspectos socioculturales que
puedan afectar al desarrollo de los CP en el pais, el impacto de este servicio en
la sociedad, la implicacién de las autoridades politicas en esta tematica, etc.

3. Identificar si las preguntas estdn bien elaboradas. Las preguntas acerca de la
tematica se elaboraron bajo las siguientes consideraciones (Chadwick, Bahr, y
Albrecht, 1984):

- ¢éSe hanincluido todas las preguntas necesarias?

- ¢las preguntas se anticipan a las respuestas deseadas?

- ¢élas personas entrevistadas pueden dotar de significado a las
preguntas planteadas durante la entrevista?

- ¢las preguntas realizadas contienen un doble significado?

- ¢éUna Unica pregunta implica mdultiples cuestiones de forma
simultdnea?

- ¢las preguntas realizadas siguen un orden légico?
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- ¢Elguion de la entrevista planteado motiva a los médicos a participar
en el estudio?

Para desarrollar el guion de la entrevista se indagd en primer lugar acerca de la
vision de los entrevistados sobre los CP en Ecuador. Tras ello, se profundizd en sus
actitudes, percepciones y expectativas, considerando tales conceptos como:

- Actitudes: creencias, opiniones y sentimientos de los entrevistados
ante la situacién de los CP en Ecuador, asi como su experiencia en
este dambito. De esta forma se pretende recabar el significado que
tienen los CP para el médico en un contexto que él puede evaluar.

- Percepciones: |la capacidad del médico para expresar sus sensaciones,
impresiones e ideas sobre los CP en Ecuador, a partir de su
experiencia previa.

- Expectativas: anticipacidn del médico sobre los cambios de los CP en
Ecuador desde su experiencia previa y la posibilidad de que sean
alcanzados en un futuro.

A continuacidn, se muestra el guion utilizado en este estudio para la recogida de
datos durante la entrevista (Tabla 2):

Tabla 2.
Guion de la entrevista.
Tematica Preguntas

Preguntas relacionadas - ¢Qué conocimiento tiene usted acerca de los Cuidados
con sus Conocimientos Paliativos en Ecuador?
- éConoce la nueva “Guia de Practica Clinica sobre
Cuidados Paliativos” aprobada por el Ministerio de
Salud Publica?
- ¢Cual es su conocimiento acerca de los servicios que
se brindan en CP en el pais?
- ¢Conoce quiénes integran un equipo de CP?
- ¢Qué sabe acerca del uso de los farmacos en CP?

Preguntas relacionadas - éQué opina sobre el uso de opioides para el manejo
con sus Actitudes del dolor?

- ¢Qué actitud tienen los médicos ante el final de la
vida?

- ¢Como es la relacidn con el paciente, por ejemplo, a la
hora de comunicarle malas noticias?

- En general, {cdmo debe ser la actuacion del médico
en el tratamiento de un paciente paliativo?

Preguntas relacionadas - ¢Cudl es su percepcion acerca del trabajo
con sus Percepciones interdisciplinar y multidisciplinar en CP?
32
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- ¢Qué necesidades cree que existen en cuanto al
desarrollo de los CP en Ecuador?

- éCree que estas necesidades estan cubiertas?, si no es
asi, écuales son los obstaculos?

- ¢Cudl es su percepcién acerca del uso, disponibilidad
y accesibilidad de opioides en Ecuador?

Preguntas relacionadas - Imagine que un dia cualquiera, en el ejercicio de su

con Expectativas practica profesional, puede elegir una “situacién ideal”
del desarrollo de los CP en Ecuador (como si fuera un
“suefio”). ¢ Cual seria para usted ese “suefio”?

- éCree que podra conseguirse este “suefio” que usted
plantea en un futuro préoximo? ¢Como conseguirlo?

- ¢Cuadles son sus recomendaciones para el desarrollo
de los CP en Ecuador?

Comentarios adicionales - ¢Tiene o ha tenido alguna experiencia con pacientes
que quisiera compartir?

- éLe gustaria afiadir algo mas?

Para la realizacién de las entrevistas se tomaron en cuenta las posibles
interferencias que se pudieran presentar por parte del informante, si el entrevistador
fuese un médico a quien él conociera o por el hecho de ser colegas. Para descartar o
confirmar la posibilidad de que este factor pudiese influir, unas entrevistas fueron
hechas por un miembro del equipo ajeno a la medicina, otras por el médico investigador
y otras por ambos integrantes del equipo. Se valoraron las entrevistas y no se
encontraron diferencias entre ellas, a excepcidn de las que pudieran aportar las notas
tomadas cuando estuvieron presentes ambos investigadores.

3.3.1. Consideraciones Eticas

Este estudio cuenta con la aprobacién del Comité de Etica de Investigacién en
Seres Humanos (CEISH) de la Universidad Técnica Particular de Loja (UTPL). A
continuacion se describen las principales consideraciones éticas de esta investigacion:

3.3.1.1.  Seleccién de los participantes

La seleccidon de la muestra ha sido llevada a cabo mostrando en todo momento el
maximo respeto por los participantes y preservando los principios de justicia y
beneficencia requeridos para mantener los mas altos estandares de ética profesional.
Se ha intentado asegurar la variedad de médicos entrevistados mediante una correcta
seleccién de los participantes iniciales. Se ha balanceado dicha muestra teniendo en
cuenta el género, la edad y la especialidad médica. Los sujetos han sido seleccionados
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de manera equitativa, sin dar lugar a prejuicios o preferencias derivadas de diferencias
sociales, raciales, sexuales, econdmicas, politicas o culturales.

3.3.1.2. Derechos y opciones de los participantes

La participacién en este estudio ha sido completamente voluntaria. El participante
ha sido libre de retirarse del estudio en cualquier momento sin que ello haya tenido
ningun tipo de consecuencia negativa. Si el informante decidia no participar antes de la
investigacion o durante la entrevista solo ha tenido que decirselo al investigador
principal o al resto de co-investigadores, quienes se han comprometido a interrumpir el
proceso inmediatamente.

3.3.1.3.  Posibles riesgos para los participantes

Los riesgos derivados de esta investigacion son minimos, tanto a nivel psicolégico
y/o emocional como fisicos. No obstante, se tuvieron en cuenta algunos potenciales
riesgos al momento de la recogida de los datos de la investigacion:

e El participante podria sentir incomodidad o molestia al responder acerca de
algunas de las preguntas que se le formularon durante la entrevista.

e El participante podria sentir que el tiempo empleado durante la entrevista le
resta tiempo de su practica profesional diaria o de su tiempo libre.

e El participante podria mostrar recelo ante los posibles efectos de la divulgacion
de la informacion proporcionada durante la entrevista.

e El participante podria pensar que sus opiniones serian juzgadas por el
entrevistador.

Los investigadores que han desarrollado este estudio han intentado disminuir y/o
eliminar las posibilidades de que ocurrieran los riesgos mencionados con anterioridad.
En primer lugar, se ha transmitido a los participantes que podian abandonar la entrevista
siempre que se sintieran incémodos o consideraran que el tiempo que podian dedicar a
este estudio se habia agotado. Por otro lado, las preguntas han ido encaminadas a
conocer sus conocimientos, expectativas, actitudes y percepciones acerca de los CP en
Ecuador, por ello sus respuestas han sido libres y han dependido Unicamente de sus
opiniones y creencias. Ademds, la informacién que han proporcionado nunca ha sido
juzgada por el entrevistador. Por ultimo, la divulgacién de la informacidn siempre ha
mantenido el anonimato de los participantes. Todas las actuaciones de los
investigadores han estado encaminadas a reducir la invasion de su privacidad, a
mantener la confidencialidad de los datos y a minimizar otros posibles riesgos que
pudieran ocasionarse.

3.3.1.4. Posibles beneficios para los participantes

Se ha planteado que la participacién en esta investigacion también podria
conllevar posibles beneficios para los participantes. Los resultados de este estudio
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pretenden recabar informacién acerca del estado actual de los CP en Ecuador desde la
perspectiva de los profesionales médicos, con la finalidad de dar voz a sus vivencias y
expectativas. Mediante la publicacién de los resultados de la investigacién, podremos
concienciar a la sociedad ecuatoriana de la necesidad de desarrollar los CP con todas las
ventajas que estos ofrecen a los pacientes, a sus familiares y a la sociedad. Por ultimo,
mediante este estudio se pretende conocer las propuestas de cambio y posible mejora
a nivel clinico, educativo, social y/o politico que propongan los profesionales médicos.
La publicacion de tales propuestas podria influir sobre el desarrollo actual de este
ambito en el pais y por ello potencialmente podria mejorar la calidad del trabajo diario
en CP de los propios médicos que participen en la investigacion.

3.3.1.5. Seguridad y confidencialidad en la recogida y almacenamiento de los datos

La informacion que se ha recogido fue confidencial y no se ha usado para ningun
otro propdsito fuera de los propios de esta investigacion. Antes de comenzar la
entrevista, los investigadores entregaban una copia del formulario de consentimiento
informado (Anexo 1) a los participantes, quienes debian leer su contenido y firmarlo en
caso de estar de acuerdo con el procedimiento de la investigacién (por duplicado, ya
que una copia era para el participante y otra copia para los responsables del proyecto).
Los investigadores también debian firmar el mismo formulario.

Para no desvelar la identidad ni los datos personales de los participantes se han
tenido en cuenta las siguientes medidas:

e Lainformacidn de las entrevistas se ha utilizado eliminando los datos personales.
Todos los datos se han guardado en archivos seguros a los que sélo se ha tenido
acceso por contrasefia. El nombre y cualquier otra informacion que permitiera la
identificacién no se ha relacionado con la informacién de cada participante.

e Lainformacién ha sido transcrita y procesada Unicamente por los investigadores
y tratada de forma completamente andnima y confidencial.

e El nombre de los participantes no ha sido mencionado en los reportes o
publicaciones.

e Las entrevistas han sido grabadas en audio. El participante, sabiendo que las
personas del grupo de investigacidn analizarian dicha grabacién, ha autorizado
la misma en el formulario de consentimiento informado (Anexo 1)

Los datos de la investigacion se guardaran hasta la finalizacién del proyecto de
investigacion (fecha estimada Septiembre de 2017). Una vez finalizado, los datos seran
archivados durante tres afios para poder realizar publicaciones y reportes de resultados
en conferencias y congresos cientificos.

3.3.1.6. Responsabilidades de los investigadores del estudio

Las responsabilidades del investigador principal y co-investigadores han sido las
siguientes:
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1) Verificar que los participantes tuvieran un nivel de comprension
adecuado para entender tanto los objetivos de la investigacion como los
documentos entregados (formulario de consentimiento informado, hoja
de datos sociodemograficos y por ultimo el cuestionario DAFQ). En este
sentido, fue responsabilidad de los investigadores utilizar un lenguaje
claro y entendible en todo momento (tanto a nivel escrito como oral
durante la formulacién de las preguntas durante las entrevistas).

2) Mantener estrictamente el anonimato de los participantes y la
confidencialidad de la informacidn recolectada. Ademas, evitar la
invasion de la propia privacidad de los participantes durante el proceso
de la investigacién.

3) Asegurar que los riesgos de los participantes durante el proceso de la
investigacion fueran minimos y/o inexistentes. Si esta investigacion
tuviera algun tipo de consecuencia negativa para los participantes, es
responsabilidad de los investigadores crear los procedimientos
necesarios para reparar los posibles dafios producidos.

4) Mantener en todo momento los principios éticos necesarios durante una
investigacion con sujetos humanos: respeto, beneficencia y justicia.

5) Potenciar y revertir los beneficios de la investigacién sobre los propios
participantes y sobre el conjunto de la sociedad.

6) Publicar los resultados de esta investigacion con el propédsito de informar
a la comunidad cientifica y a la sociedad en general de la situacién actual
de los CP en Ecuador desde la perspectiva de los profesionales médicos.

3.3.2. Elreclutamiento

Tras la formulacion del problema objeto de investigacion se decidié el tipo de
muestra que formaria parte del presente estudio. El disefio muestral cumplié con la
flexibilidad y reflexividad al momento de las decisiones muestrales, lo cual llevé a los
investigadores a descubrir otras redes que se consideraron para el estudio, como fue el
caso de los médicos generales que prestan atencién paliativa.

Por ultimo se observaron los criterios de acumulacién y secuenciacion, dado que
se respondieron las preguntas previstas y se obtuvo la informacidn suficiente (Calderdn
Gbémez y Fernandez De Sanmamed Santos, 2014).

Para reclutar a los participantes que realizarian las entrevistas se utilizd el
siguiente esquema:
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Figura 2.
Esquema de reclutamiento de participantes

Objetivo principal:

Seleccionar ambientes y casos o unidades que nos ayuden a
entender con mayor profundidad un fenémeno y aprender del mismo

4

Entender:

v Detalles
v’ Significados
v Actores
v’ Informacidn

$

Técnica:

Muestreo con un propdsito definido y acorde con la evolucion
de los acontecimientos

Fuente: Adaptado de (Hernandez Sampieri y cols., 2014; Mertens 2010).

En primer lugar, se seleccionaron aquellos contextos de recogida de datos
relevantes al problema de investigacion planteado. Los criterios de seleccion de
ambientes fueron:

- Tipo de instituciones: publicas y privadas tales como: asilo, hospital (general, de
cronicos, de agudos o exclusivo de CP), casa de dia, clinica, hospicio y consulta
privada.

- Nivel de la institucidon: primer, segundo y tercer nivel.

- Caracteristicas de las instituciones: también se indago si las instituciones tenian
unidades especificas de CP, la referencia y contra-referencia de los pacientes que
requieren este servicio y la accesibilidad de opioides en la propia institucién. Se
buscé un clima propicio para el entrevistado, siendo quien escogio el lugar de la
entrevista. Habitualmente estas se realizaron en los lugares de trabajo, excepto
en tres casos en los que se efectuaron fuera de ellos, por la eleccion del médico.

Por otro lado, la seleccidon de los participantes se realizé en base a los siguientes
criterios (Calderén Gémez y Fernandez De Sanmamed Santos, 2014; Valles, 2002):
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- Criterio de pertinencia: profesionales médicos de Ecuador cuya practica
profesional se relacione de alguna manera con el dmbito de los CP, en las
especialidades de Oncologia y Cirugia Oncoldgica, Geriatria, Medicina de Familia,
Anestesiologia, Medicina Interna, Cardiologia, Neumologia, Gastroenterologia,
Endocrinologia, Nefrologia, Dermatologia, Pediatria y Cirugia reconstructiva.

Por otra parte, el disefio muestral se hizo de manera intencionada y
razonada, por lo que se eligieron actores representativos en el drea de los CP. Es
asi que participaron profesionales de sectores politicos, como el Ministerio de
Salud Publica, médicos que ejercen como paliativistas en hospitales privados,
con amplia cobertura y prestigio y médicos que trabajan con pacientes sujetos
de atencidn paliativa en los hospitales publicos mas grandes del pais.

- Criterio de accesibilidad de la muestra: se escogieron a Quito, Guayaquil y
Cuenca, por ser las ciudades del pais con mayores tasas de densidad de
poblacion y de mortalidad. Las provincias de Manabi y Los Rios, que tienen
elevadas tasas de mortalidad no fueron incluidas por dificultades logisticas y se
selecciond a Loja, por ser la sede de la UTPL.

- Criterio de heterogeneidad: Se tomdé en cuenta la importancia de la
heterogeneidad de la muestra para abarcar la mayor diversidad de discursos
posible. Con esta finalidad se entrevistaron a profesionales médicos de distintas
edades, hombres y mujeres, con mayor y menor nimero de afios de experiencia
profesional. Ademas, se tuvieron en cuenta diferentes perfiles de formacién de
los médicos en CP. Se averigud acerca de su bagaje de conocimientos en esta
tematica adquiridos a través de cursos o asistencia a conferencias, asi como
mediante la obtencidn de titulos de diplomado, maestria o especialidad. Por
ultimo, se indagd acerca de la pertenencia a asociaciones nacionales e
internacionales de CP y el posible trabajo con personas que requieren de este
servicio por medio de equipos multi-nivel, de apoyo hospitalario y de
voluntarios.

Tal como ocurre en las investigaciones cualitativas, en ocasiones se recurre a una
estrategia de muestreo mixta que combine varios tipos de muestra. En base a este
criterio, se utilizaron las siguientes técnicas de muestreo cualitativo (Hernandez
Sampieri y cols., 2014):

- Muestra de expertos y por conveniencia: se comenzd la investigacidn
entrevistando a aquellos médicos expertos en el area de CP que dieron apertura
a la entrevista. Esta seleccidn inicial se ejecuto gracias a las redes personales del
investigador.

- Muestra en cadena o por redes (“técnica de bola de nieve”): a los participantes
clave se les preguntd si conocian a otros médicos que pudieran participar en el
estudio. Tras obtener la informacion, se contactd con el resto de participantes
por via telefénica.

38

Este documento incorpora firma electrénica, y es copia auténtica de un documento electrénico archivado por la ULL segln la Ley 39/2015.

Su autenticidad puede ser contrastada en la siguiente direccién https://sede.ull.es/validacion/

Identificador del documento: 970031 Coédigo de verificacion: OrizKecD

Firmado por:

VIVIANA DAVALOS BATALLAS Fecha:
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

29/06/2017 00:46:17

VINITA MOHANDAS MAHTANI CHUGANI
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

29/06/2017 00:48:37

EMILIO JOSE SANZ ALVAREZ
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

29/06/2017 08:58:23

MIGUEL ANGEL BENITEZ ROSARIO
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

29/06/2017 14:39:21

ERNESTO PEREDA DE PABLO
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

10/07/2017 20:38:11

44 | 206



Tesis Doctoral: Actitudes, Percepciones y Expectativas de los Médicos ante los CP en Ecuador
Método

- Muestra de oportunidad: también se entrevisté a médicos cuya participacidn en
el proyecto no estaba prevista, sino que fueron reclutados de manera fortuita.
Es decir, encontrados por casualidad en el momento de acceso a instituciones
sanitarias con el propdsito de entrevistar a otros profesionales.

Para determinar el nimero de informantes se han tenido en cuenta tres factores
fundamentales considerados en el ambito de la metodologia cualitativa (Hernandez
Sampieri y cols., 2014; Koerber y McMichael, 2008):

1) Capacidad operativa de recoleccidn y andlisis (el nUmero de casos que se
pueden manejar de manera realista y de acuerdo con los recursos que
tenemos).

2) El entendimiento del fendmeno (el nimero de casos que permite
responder a las preguntas de investigacion).

3) La naturaleza del fendmeno en analisis (si los casos son frecuentes y
accesibles o no, si recolectar la informacién correspondiente lleva poco o
mucho tiempo).

Tras considerar estos criterios, se planted un tamafio muestral minimo de 20 a 30
casos, recomendado especificamente para aquellos estudios cuya metodologia implica
la aplicacion de entrevistas (Johnson y Christensen, 2016). Para no incurrir en un dilema
ético al predefinir el tamafio de la muestra, se optd por acoger el criterio de saturacién.
Esto es, el punto en que ya no se obtiene nueva informacidn, esta comienza a ser
redundante y se confirman los datos recogidos previamente. Se tomaron en cuenta la
saturacién de codigos y la saturacion de significados (Hennink, Kaiser, y Marconi,
2017).(Hennink y cols., 2017).

La descripcidn de la muestra final compuesta por aquellos médicos que realizaron
la entrevista se detalla en el siguiente apartado.

3.3.3. Descripcion de los participantes que realizaron la entrevista
Para seleccionar a los participantes se considerd lo siguiente:

e Que tengan conocimiento del tema.

e Que estén en capacidad de dar informacién detallada de su experiencia
relacionada con el tema que se investiga.

e Que deseen participar.

Antes de realizar las entrevistas se explicd a los médicos seleccionados el
propésito y el tiempo aproximado de duracién de la entrevista. Se asegurd la
confidencialidad de los datos y de su almacenamiento. Se aseveré que los participantes
podrian ampliar las preguntas o no contestarlas, asi como la posibilidad de que hicieran
preguntas durante la entrevista. Se anticipd la posibilidad de que los entrevistados
abandonaran el encuentro si asi lo decidieran.
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3.4. Analisis DAFO

3.4.1. EI DAFO como técnica de recogida de datos

El analisis DAFO tiene su origen como método de planificacion estratégica de las
empresas en escuelas de negocios americanas (Hill y Westbrook, 1997). DAFO es un
acrénimo de Debilidades (D), Amenazas (A), Fortalezas (F) y Oportunidades (O). Este
instrumento divide el analisis de una problematica concreta en dos planos segun el
factor sea positivo (F y O) o negativo (A y D) e interno (D y F) o externo (O y A) (Dyson,
2004). Una vez identificados estos factores, se pretende construir sobre las fortalezas,
eliminar las debilidades, explotar las oportunidades y contrarrestar las amenazas sobre
la problematica abordada.

Es importante tener en cuenta que, por su naturaleza el cuestionario DAFO es un
método subjetivo (Brender, 2006), con lo cual lo que para unos puede ser una Fortaleza,
para otros puede constituir una Debilidad. Asi mismo, una Oportunidad puede ser a la
vez una Amenaza.

Las razones por las cuales hemos recurrido a este método de analisis son (Morgan,
1998):

e Tener una vision mas amplia de los CP desde su organizacién interna, ya sea
politica, académica, asistencial, organizativa.

e Abarcar un grupo de personas variado, en cuanto a edad, sexo, especialidades,
practica asistencial, formacién en CP.

e Incluir a profesionales cuyo ejercicio abarque diversos grupos socio econdmicos
y culturales de pacientes.

e Complementar los resultados de los distintos métodos empleados, utilizando el
potencial de cada uno de ellos.

El analisis del DAFO se describe como un conjunto de reglas que se utilizan para
confrontar los significados y capacidades internas con el desarrollo externo de un tépico,
en este caso CP en Ecuador. La pregunta clave es: éitenemos los medios y las capacidades
para soportar las amenazas y explotar las oportunidades de los CP en Ecuador? Paraello,
se deben tener en cuenta los siguientes puntos (Wijngaarden, Scholten, y Wijk, 2012):

1. Formular desarrollos externos como oportunidades y amenazas.

2. Formular significados y capacidades internas como fortalezas y debilidades.
3. Confrontar las fortalezas y las debilidades con las oportunidades y amenazas.
4. Usar los resultados para formular estrategias.

En esta investigacion se usé un andlisis DAFO basado en el disefio realizado por
Pastrana (T. Pastrana, Centeno, y De Lima, 2015; T Pastrana y cols., 2012) como parte
del Atlas de Cuidados Paliativos de Latinoamérica (ACPL) (Connor y Sepulveda Bermedo,
2014). El objetivo de aplicar este instrumento es describir las caracteristicas de los CP
organizadas en cinco secciones: servicios de salud, formacién, actividad de
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profesionales, politica sanitaria y desarrollo de los CP en Ecuador. La definicion de los
elementos que conforman el DAFO de esta investigacidn se resume a continuacidn
(Brender, 2006; Chermack y Kasshanna, 2007) (el instrumento se puede consultar en
el Anexo 2):

- Fortalezas: son todos aquellos elementos internos y positivos propios de los CP
en Ecuador.

- Oportunidades: son aquellas situaciones externas y positivas que se generan en
el entorno y que pueden ser Utiles para el avance de los CP en Ecuador.

- Debilidades: son todos aquellos atributos internos (recursos, habilidades,
actitudes, etc.) que constituyen barreras para el avance de los CP en Ecuador.

- Amenazas: son aquellas condiciones externas y negativas que dafian el avance
de los CP en Ecuador por lo que, llegado al caso, puede ser necesario disefiar una
estrategia adecuada para poder sortearlas.

3.4.2. Elreclutamiento

Al inicio se aplicé el DAFO a los primeros profesionales entrevistados vy, tras
realizar una reflexién acerca de la informacidn obtenida, se definid el tipo de muestra
que formaria parte del presente estudio. Se reclutd a los participantes tomando en
cuenta los mismos entornos que para los médicos entrevistados. Asi mismo, el proceso
de reclutamiento se desarrolld siguiendo el esquema mostrado previamente (Figura 1).
En este caso, la seleccién de los participantes se realizd en base a los siguientes
parametros (Valles, 2002):

- Criterio de representatividad: profesionales médicos de Ecuador cuya practica
profesional se relacione de alguna manera con el ambito de los CP, tal como se
habia descrito. En este caso se amplié la muestra a los médicos generales, ya que
son ellos quienes cubren la atencidn primaria en salud, trabajan en medios
rurales y atienden en calidad de residentes a nivel hospitalario.

- Criterio de accesibilidad de la muestra: se aplico el instrumento a médicos del
ambito urbano de todo el pais.

- Criterio de heterogeneidad: se utilizaron los mismos criterios de heterogeneidad
que para los médicos entrevistados.

- Enbase a un disefio muestral flexible y reflexivo se opté por incluir a los médicos
generales que trabajen en Atencidon Primaria en Salud (Calderén Gémez y
Fernandez De Sanmamed Santos, 2014).

Para obtener la muestra de los participantes se utilizaron las técnicas de muestreo
cualitativos descritas con anterioridad (muestra de expertos y por conveniencia, en
cadena o por redes y de oportunidad). Adicionalmente se contacté con otros
profesionales tales como representantes de universidades, centros hospitalarios y
Colegios de Médicos y se realizé un envio masivo en los entornos seleccionados. La
aplicacion del DAFO fue de dos formas: 1) papel y lapiz (Anexo 2) y 2) via correo
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electronico a través del siguiente enlace: https://goo.gl/cFIOpU. Cabe mencionar que

las personas que rellenaron el DAFO también cumplimentaron la ficha de datos
sociodemograficos (Anexo 3). La descripcion de la muestra final compuesta por aquellos
médicos que realizaron el DAFO se detalla en el capitulo 4 de resultados.

3.5. Rigor Metodoldgico

3.5.1. Compromiso prolongado y Observacién persistente

Este proyecto fue inspirado cuatro afios antes de que se plasmara en un papel, en
el afio 2010. Desde entonces se empezd de manera simultidnea con la revisién
bibliogréfica, la inmersién en los centros de atencién a pacientes sujetos de CP y el
contacto con las personas comprometidas en dar voz a los CP, tanto a nivel politico,
como asistencial y académico.

3.5.2. Triangulacién

La investigacion fue contrastada de manera continua con expertos investigadores
médicos que formaron parte del estudio. Participaron también investigadores de
psicologia, lo cual contribuye, como indica Patton (Patton, 1999) a evitar los sesgos de
interpretacion.

Por lo tanto, se puede decir que se realizo la Triangulacion de investigadores, la
Triangulacidn disciplinar, ademads de la Triangulacién interna del observador.

Por otra parte, la recogida de datos se realizd con diferentes técnicas, como son
las entrevistas semi estructuradas y el cuestionario DAFO y se utilizo el potencial de cada
uno de ellos para conseguir resultados complementarios, tal como sefiala Morgan
(Morgan, 1998). De esta manera se complementaron aspectos del mismo fenémeno y
se cumplié con la Triangulacidon de métodos.

3.5.3. Credibilidad

Otra forma de asegurar la Credibilidad de la investigaciéon, ademas de la
Triangulacion citada, es la busqueda de casos negativos o contradictorios (Calderdn
Gbémez y Fernandez De Sanmamed Santos, 2014). Esto se consiguid a través de las
entrevistas aplicadas a profesionales de diferentes sectores de la salud (publico y
privado), a médicos con mas edad y experiencia en el ambito de los CP, frente a aquellos
que apenas han empezado su contacto. Es asi como se obtuvieron puntos de vista
diferentes. Por ejemplo, en cuanto a abastecimiento de medicacién, hay profesionales
que afirman que la dotacién de farmacos es adecuada, en tanto que otros indican que
apenas se accede a la mitad de los farmacos de uso indispensable.

Para establecer la credibilidad del estudio se mantuvo un constante contacto con
profesionales que trabajan en CP, de forma personal o en Congresos, seminarios,
talleres. De manera formal o informal.
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Para cumplir con el criterio de credibilidad el investigador llevd un registro
permanente de notas personales de la investigacion.

3.5.4. Transferibilidad

Se logré satisfacer este criterio, al involucrar en el estudio a sujetos
representativos en el ambito de los CP en Ecuador.

La descripcidon de los datos obtenidos fue detallada e incluyé a todos los
participantes. Se tomaron en cuenta los diferentes contextos, para posteriormente
comparar los resultados y diseminarlos. Es importante indicar que la muestra de
profesionales obtenida fue amplia, en funcidn del criterio del lugar de trabajo de los
participantes. Para las entrevistas se seleccionaron informantes de Quito, Guayaquil,
Cuenca y Loja. Para los DAFO, no hubo seleccion espacial al enviar los correos con los
cuestionarios. No obstante, la respuesta fue mayor en Quito, donde el investigador tenia
mds contactos.

3.5.5. Dependencia

La investigacion cumple con el criterio de Dependencia, ya que se constata una
estabilidad en los datos obtenidos.

3.6. Analisis cualitativo

El analisis cualitativo es un proceso iterativo de inmersidn del investigador en los
datos que ha recabado, hasta darles significado y sentido(Hanson y cols., 2011).

Segun Calderodn, el proceso de analisis da orden, estructura y significado a la
informacién obtenida a partir de los datos, de tal manera de que sea posible
comprender lo estudiado (Calderén Gdmez y Fernandez De Sanmamed Santos, 2014).

En la investigacion cualitativa, el uso de software de apoyo ha ido en aumento,
especialmente desde la década de los ochenta (Banner y Albarrran, 2009). Neri de Souza
sostiene que el uso de herramientas tecnoldgicas en la investigacidon debe servir solo
como ayuda para un mejor registro, visualizacidn, organizacion y sistematizacion de los
datos y no sustituye el escrutinio del investigador en la percepcion del fendmeno, ni en
la comprension de los resultados (Neri de Souza y Neri de Souza, 2016).

El acercamiento a estas herramientas pretende aligerar los procesos de
codificacion, busqueda, recuperacién e indexacion de datos. Facilita encontrar
relaciones, modelos y la generacién de teorias, lo cual supone un avance en la
efectividad a la hora de analizar los datos. La utilizacion de estas aplicaciones
informaticas para el andlisis mejora el rigor de la investigacién, hace el proceso mas
auditable y transparente y allana el trabajo entre varios investigadores (Banner y
Albarrran, 2009).
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3.6.1. Analisis cualitativo con software Atlas Ti

El software Atlas Ti, es una herramienta destinada a guiar al analista en la

interpretacién de datos textuales. Esto lo hace a través de dos medios: Redes semdnticas

y Recuperacion de textos a través de Operadores Logicos, Semdanticos y de Oportunidad.

La finalidad de esta interpretacién de datos es descubrir redes de relaciones y

elaborar teorias.

Para cumplir con estos objetivos, el software parte de los datos textuales, a los

que abstrae de una forma flexible, creativa y sistematica.

El programa Atlas.ti se basa en los principios VISE (Penalva Verdu, Alaminos Chica,

Francés Garcia, y Santacreu Fernandez, 2015):

Visualizacion de las propiedades complejas y relaciones de los datos, con el fin
de captar su significado y estructura.

Integracion: favorece mantener la unidad, la relacién con el conjunto, el mismo
que se fragmenta en cddigos, familias redes, que se almacenan en la unidad
hermenéutica.

Serendipitividad: el entorno del programa esta preparado para que a lo largo del
proceso surjan planteamientos novedosos y creativos que no se buscaban. Asi el
investigador se puede encontrar con hallazgos casuales a través de la revisidn de
los datos.

Exploracion: el programa facilita la exploracién en los diferentes archivos y
contenidos, para encontrar relaciones y desarrollar una teoria.

El curso que sigue este software para el analisis es:

Textual: Fragmenta el texto en cédigos, permite anotaciones, memos.
Conceptual: Realiza operaciones abstractas para vincular los cédigos, construir
redes semanticas y modelos.

Organizacional: Conecta el nivel Textual con el Conceptual. Organiza los datos
cambia la codificacidn de los textos, traspasa los proyectos a otros programas y
computadores.

Para poder entender este proceso de analisis se ha visto importante definir ciertos

términos (Penalva Verdu y cols., 2015):

Segmentos de texto: Son citas con un significado. Frases, parrafos que el analista
considera importantes. Para llegar a ellos se ha realizado una interpretacion
primaria, que normalmente se vincula con un cddigo.

Cddigos: Captura algun significado de los datos, busca donde estos ocurren,
compara los contextos y establece el codigo o agrupa citas que se refieren al
mismo concepto.
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e Familias o Grupos de cddigos: Son un contenedor de datos, cédigos, citas,
memos relacionados entre si. Incorpora estos elementos, los interpreta, filtra, y
realiza una elaboracion conceptual.

e Redes: Se refiere a la labor de conectar cddigos, citas para visualizar la
estructura.

¢ Unidad hermenéutica: Constituye un archivo donde se almacenan toda las citas,
codigos, familias y demas datos.

Para el andlisis de esta investigacion se utilizé el programa Atlas Ti. Se hizo una
inmersion inicial en los datos para tratar de entenderlos en su totalidad. Se realizé una
lectura general de las transcripciones, previamente anonimizadas y se las inserto en el
Software de apoyo, Altas Ti.
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Resultados

Se plantea un analisis critico sobre el fendmeno a estudiar en el contexto concreto
de Ecuador, como integrante de Latinoamérica, con el objetivo de generar un marco de
entendimiento sobre la situacidn de la Salud y los fundamentos sociodemograficos e
histéricos en el desarrollo de los CP en el pais. Este andlisis incorpora informacién de los
resultados de la investigacion documental y aquella recogida de los contactos
establecidos durante el desarrollo de la tesis con informantes clave, asi como la
discusion sobre estas informaciones y su comparativa con otros contextos.

Una vez descrito el estudio sobre los CP en el marco de la Formacion, Politicas,
Medicamentos, Servicios Sanitarios y Actividades de los Profesionales se muestra el
andlisis cualitativo de las actitudes, percepciones y expectativas de los médicos
informantes en cada una de las cinco secciones mencionadas.

Estos resultados seran examinados en profundidad para contrastar la subjetividad
de la muestra con la bibliografia y evidencias existentes.

Para finalizar este capitulo se mencionan las recomendaciones hechas por los
participantes y recogidas en la “pregunta suefio”.

4.1. Analisis del contexto de la organizacion sanitaria y los
cuidados paliativos en Ecuador

La Republica del Ecuador es una Nacién que esta ubicada al noroeste de América
del Sur. Limita al norte con Colombia, al sur y este con Perq, y al oeste con el Océano
Pacifico. Esta nacidn multicultural, cuya capital es Quito, incluye 24 provincias, 269
cantones y 16.144.000 habitantes (ONU (Organizacién de las Naciones Unidas), 2015).
Su superficie territorial es de 283.561km? y sus tres regiones naturales principales son
la Costa, la Sierra y el Oriente (Gattini y Ruiz, 2012). Al igual que otros paises de
Latinoamérica, Ecuador es una regién recientemente industrializada con una economia
y comercio en vias de desarrollo (INEC (Instituto Nacional de Estadistica y Censos),
2012).

4.1.1. Situacion de la Salud en Ecuador

La salud en Ecuador esta regida por el Ministerio de Salud Publica (MSP) y la
conforman instituciones tanto publicas como privadas.

4.1.1.1.  Situacidn de Salud en el sector publico

De acuerdo al Ministerio de Salud Publica del Ecuador (2014) al sector publico de
la salud ecuatoriana pertenecen las siguientes instituciones: MSP, Ministerio de
Inclusion Econdmica y Social (MIES) y los servicios de salud que dependen de las
municipalidades. También, se encuentran los servicios del Instituto Ecuatoriano de
Seguridad Social (IESS), el Instituto de Seguridad Social de las Fuerzas Armadas (ISSFA) y
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el Instituto de Seguridad Social de la Policia Nacional (ISSPOL). EI MIES y los servicios
municipales ofrecen atencidn a la poblacién no asegurada. El ISSFA a través de servicios
de consulta externa, emergencia, hospitalizaciéon y medicina ambulatoria.

El MSP y el IESS tienen en conjunto el mayor volumen de infraestructura de
atencidn. En el afio 2008 la cobertura del MSP era del 51% de la poblacién y la del IESS
correspondia al 20% de los ecuatorianos, dentro de la cual se considera al 6% de la
poblacién asegurada correspondiente al seguro campesino (Lucio y cols., 2011). El
informe del Centro de Estudios de Estado y Sociedad, CEDES, indica que la poblacion
cubierta por el MSP hacia el afio 2014, es del 75% (Maceira, 2014).

Los servicios de salud del MSP estan organizados por Niveles de Atencidn, segun
su capacidad resolutiva, conforme sefiala el Acuerdo Ministerial 5212 del MSP (2014b).

En el marco de esta organizacion, los CP se brindan en los siguientes niveles:
Primer Nivel de Atencién:

Son los establecimientos de salud mas cercanos a la poblacién. Los que prestan
servicios de prevencion, promocion, recuperacion, rehabilitaciéon y cuidados paliativos.
Son: el Puesto de salud, el Centro de Salud A, By C.

El Puesto de salud atiende en zonas rurales, estd a cargo de Auxiliares de
Enfermeria y Técnicos de Atencion Primaria en Salud (TAPS), promueve la atencién
comunitaria y los primeros auxilios. Presta servicios en prevencion de enfermedades,
recuperacion de la salud, rehabilitaciéon y CP. Cuenta con un botiquin.

Los Centros de Salud A estdn a cargo de los Equipos de Atencion Integral en Salud

conformados por médico familiar/general, enfermero, odontélogo y “obstetriz”>.

Los Centros de Salud B ademas de ofrecer servicios en prevenciéon de

enfermedades, recuperacion de la salud, rehabilitacién y CP, cuentan con servicio de
psicélogia, nutricidn, rehabilitacion, laboratorio e imagen de baja complejidad. Ambos
disponen de farmacia institucional y pueden estar en centros urbanos o rurales.

Los centros A atienden a una poblacién de hasta 10 mil habitantes y los B a una
poblacién entre 10 y 50 mil habitantes.

? En Ecuador existen los estudios universitarios de graduado en “obstetricia” para “formar profesionales
Obstetrices, éticas, humanistas, con competencias técnicas, cientificas y de investigacién para la
resolucion de los problemas de la Salud Sexual y Salud Reproductiva de la Mujer, Familia y Comunidad,
respondiendo a la demanda social” (“Universidad Central del Ecuador,” 2017).
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Los Centros de Salud C estan en el sector urbano, atienden a una poblacion de 25

mil hasta 50 mil habitantes y prestan servicios en prevencién de enfermedades,
recuperacion de la salud, rehabilitacién y CP. Su equipo lo integran, ademas de los
profesionales propios de los centros A y B, especialistas en pediatria, gineco-obstetricia
y nutricion. Cuentan con farmacia institucional, laboratorio clinico, imagen de baja
complejidad y medicina transfusional.

Segundo Nivel de Atencion:

Los Hospitales Generales y Basicos atienden en consulta externa, internacion y
emergencia. Los Hospitales Basicos cuentan con las especialidades clinicas y quirdrgicas
basicas, medicina interna, pediatria, gineco-obstetricia y cirugia. Los Hospitales
Generales pueden incluir otras especialidades. Ambos pueden incluir atencién en CP y
el servicio de docencia e investigacion.

Tercer Nivel de Atencidon:

Corresponden a centro especializados de mayor complejidad, que prestan
servicios ambulatorios o de hospitalizacién. Son de referencia nacional. Pueden brindar
servicios de dialisis, oncologia, nefrologia, salud mental, trasplantes, entre otras
especialidades y subespecialidades. Los establecimientos de hospitalizacién, pueden dar
atencidn de emergencias, terapia intensiva, asi como apoyo diagndstico y terapéutico
de alta resolucion. Poseen farmacia interna para el establecimiento privado y farmacia
institucional para el establecimiento publico. Tanto el Centro Especializado, como el
Hospital Especializado tienen servicios de docencia e investigacién y pueden ofertar CP.

4.1.1.2.  Situacidn de Salud en el sector privado:

El sector privado esta conformado por clinicas, hospitales, dispensarios,
consultorios y farmacias. Representan el 15% de establecimientos del pais. Las empresas
de medicina prepagada cubren alrededor del 3% de la poblacidn de medianos y altos
ingresos(Lucio y cols., 2011) . La Junta de Beneficencia de Guayaquil (JBG), la Sociedad
protectora de la Infancia de Guayaquil, la Sociedad de Lucha Contra el Cancer (SOLCA)
son entes privados que actuan dentro del sector publico y no tienen fines de lucro
(Maceira, 2014).

4.1.2. Fundamentos Sociodemograficos en el desarrollo de los Cuidados
Paliativos en Ecuador

En los ultimos afios, los gobiernos latinoamericanos han asumido el compromiso
de renovar la estrategia de Atencidén Primaria de Salud (APS) como eje central de sus
sistemas sanitarios, apostando por un enfoque renovado y basado en la evidencia con
el propdsito de lograr una atencion universal, integral e integrada (Giraldo Osorio y Vélez
Alvarez, 2013). La Ley Orgéanica de Salud menciona en los articulos 10 y 69, su
compromiso por aplicar las politicas, programas y normas de atencion integral y de
calidad, que incluyen CP (MSP (Ministerio de Salud Publica), 2006). Dicha voluntad se
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refuerza con la Constitucion Ecuatoriana del afio 2008 (Asamblea Nacional
Constituyente de Ecuador, 2008), la cual establece que la salud es un derecho
garantizado por el Estado, donde la prestacidon de servicios sanitarios se rige por los
principios de equidad, universalidad, solidaridad y calidad para todas las personas,
especialmente para aquellas que requieren atencién prioritaria. Este nuevo enfoque
impulsa en Ecuador una renovada proteccion y provisidn de los servicios de salud donde
surge un creciente interés por los CP como una forma de mejorar o aumentar la calidad
de la atencion sanitaria proporcionada a pacientes afectados por procesos crénicos,
avanzados y de prondstico de vida limitado (Astudillo-Alarcén y cols., 2009; OMS
(Organizacion Mundial de la Salud), 2013). Para lograr este cambio de politica en salud,
en el afio 2010 el Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social incorpora en su cartera de
servicios ambulatorios a los CP y se compromete a dotarles de la infraestructura, del
equipamiento y personal necesarios en su Resolucion n2 308 (IESS, 2010)

Tal como ocurre en otros paises de Latinoamérica (Giraldo Osorio y Vélez Alvarez,
2013; T. Pastranay cols., 2015), el envejecimiento y los cambios demograficos acaecidos
en Ecuador durante los ultimos afios han dado lugar a un incremento de personas que
se podrian beneficiar de los CP. Por un lado, los esfuerzos por ampliar la cobertura y
mejorar la calidad de atencién del sector sanitario ecuatoriano se han reflejado en el
aumento de la esperanza de vida, la cual se elevd de 68 afios en 1990 a 76 afios en 2011
(OMS (Organizacién Mundial de la Salud), 2013). Los datos indican que en el afio 2050
casi el 22% y 5% de la poblacion ecuatoriana superara los 60 y 80 afios respectivamente
(ONU, 2015), lo que significa que el indice de envejecimiento se triplicard e incluso serd
siete veces mayor en el afio 2100 (Senplades (Secretaria Nacional de Planificacion y
Desarrollo), 2008). El aumento de las Enfermedades No Transmisibles (ENT), conforme
crece el nimero de adultos mayores, representa también un reto para los servicios
sanitarios, ya que durante los ultimos afios se han incrementado los casos de enfermos
que padecen patologias crdnicas e incurables(Gattini y Ruiz, 2012). Es asi que la diabetes
mellitus (DM) y las enfermedades hipertensivas, pasan del décimo lugar en el afio 1994,
al primero y segundo lugar en el afio 2015 (Lozada, Aguinaga, Paez, Olmedo, y Pozo
Avalos, 1999).

Entre las principales causas de muerte se encuentran, las enfermedades
cardiovasculares (ECV), neoplasias malignas, la diabetes mellitus (DM), y enfermedades
respiratorias cronicas (ERC) (OMS (Organizacion Mundial de la Salud), 2013). En el afio
2015, de acuerdo a los datos oficiales (INEC (Instituto Nacional de Estadistica y Censos),
2015), murieron en Ecuador 10.744 personas debido a neoplasias, 5064 por
Enfermedades Isquémicas del Corazon, 4105 por Enfermedades Cerebro Vasculares,
1686 por Enfermedades Crdénicas de las Vias respiratorias Inferiores, 797 por
Enfermedad por Virus de la Inmunodeficiencia Humana y 383 por Enfermedad de
Alzheimer, todas estas patologias son susceptibles de recibir CP. En este mismo afio, las
ENT significaron el 64,16% de las muertes en la poblacidon general en Ecuador y
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corresponden a las cinco primeras causas de muerte en el pais desde hace cinco afios
atras (INEC (Instituto Nacional de Estadisticas y Censos), 2016).

Para conocer el nimero de personas que necesitan CP en un pais es necesaria la
realizacion de estudios especificos, sin embargo, se pueden realizar estimaciones en
base a los datos de mortalidad por patologias. McNamara, Rosenwax y Holman (2006)
proponen un modelo para calcular las necesidades minimas y maximas. Para el célculo
de maximos se incluyen todas las causas de mortalidad excepto las siguientes:

e Embarazo, nacimiento o puerperio (CIE-10-OMS cédigos O00-099)

e Aquellas originadas durante el periodo perinatal (CIE-10-OMS cddigos PO0-P96)
e Lesiones, envenenamiento y similares (CIE-10-OMS cédigos S00-T98)

e Causas externas (CIE-10-OMS cédigos V01-Y98)

Al aplicar esta estimacion, usando datos del Anuario de Defunciones 2015 (INEC,
2015), se obtiene que hasta 54.984 personas podrian haber necesitado CP en 2015 en
Ecuador.

McNamara propone también un cdlculo de minimos en el que se recogen los
codigos relacionados con las 10 principales patologias susceptibles de ser tratadas con
CP: cancer, insuficiencia cardiaca, insuficiencia hepatica, insuficiencia renal, enfermedad
pulmonar obstructiva crdénica, esclerosis lateral amiotréfica - enfermedades de
motoneurona, Parkinson, Huntington, Alzheimer y SIDA. Los resultados con los datos del
INEC (2015) se muestran en la tabla 3 y traducen que, como minimo, 18.073 pacientes
murieron en ese aflo y podrian haberse beneficiado de los CP, lo cual supone un 27,89%
del total de defunciones. En la tabla se incluye también la aproximacién de minimos
aportada por Murtagh y cols. (2014) que incluye patologias como la demencia, la
senilidad y la esclerosis multiple y excluye las neoplasias benignas. Para poder adaptar
los resultados se llevd a cabo una transformacién de los cddigos a su equivalente en el
CIE-10-OMS.

La tasa de mortalidad por cancer se incrementd de 64,22 muertes por 100.000
habitantes en 2010 a 65,99 en 2015. Por provincias, Guayas tuvo el mayor nimero de
muertes 2570 (2423 en area urbana - Guayaquil). En el resto de provincias existe una
menor proporcidén de muertes concentradas en las zonas urbanas; 715 en el registro de
Azuay (441 urbanas), 336 en el registro de la provincia de Loja (262 urbanas), 2320 en
Pichincha (1723 en ciudad de Quito) (INEC (Instituto Nacional de Estadistica y Censos),
2015).
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Tabla 3.
Estimaciones de Necesidades de CP en Ecuador
Método de Cédigos Ne def.* Método de Cédigos N2
McNamara CIE-10 ) Murtagh CIE-10 def.*
2010 2015 2015
Neoplasias
Neoplasias C00-D48 9604 10744 | Malignas C00-C97 10158
Enfermedad
Cardiaca 100-111
Fallo Cardiaco 111,150,113 3383 2681 | Cronica 114-152 9685
Enfermedad
cerebrovascular 160-169 4105
N10, N11, N17, N18,
N18, N12, N28, 112,
Fallo Renal N13 932 1189 | Fallo Renal 113 2192
K70, K71, Enfermedad
Fallo Hepatico K72 362 417 Hepatica K70-K77 2258
J06-J18,
E. Pulmonar J20-J22,
Obstructiva J40-)J44 Enfermedad J40-)47,
Crdnica 1121 1623 | Respiratoria J96 5100
Enfermedad G10, G12,
Enfermedad Neurodegenera G20, G23,
de Huntington G10 2 5 tiva G35,G90 258
Enfermedad
de
Motoneurona  G12 31 46
Enfermedad
de Parkinson G20 153 188
Demencia,
Enfermedad E. Alzheimer y FO1, FO3,
de Alzheimer G30 175 383 Senilidad G30,R54 1067
HIV/AIDS B20-B24 727 797 HIV/AIDS B20-B24 797
Total de
muertes por
Total de muertes por estas estas
condiciones 16490 18073 | condiciones 35620

La mortalidad por cancer es elevada en Ecuador, quizas porque los diagndsticos se
hacen en etapas avanzadas de la enfermedad, debido a la falta de estrategias de
prevencion y deteccidn tempranas, asociado a las dificultades de acceso y de atencién,
principalmente en dreas rurales (Goss y cols., 2013) y en grupos humanos socialmente
mas vulnerables, lo cual revela en la mayoria de veces desigualdades propias de la
pobreza. Esto implica que se requieran métodos de diagndstico mas avanzados,
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radioterapia y tratamientos quirdrgicos, que no siempre estan a la disposicion de toda
la poblacidn, ni al alcance de su bolsillo y que inciden negativamente en la economia
familiar y del Estado. Este ultimo ha hecho una importante inversién en salud en los
ultimos afios, teniendo en cuenta que el gasto publico en salud del afio 2000
correspondia a US $103 millones, es decir 0,6% del PIB y el del afio 2012 fue de 1640
millones de ddlares (Ortiz-Prado y cols., 2016). De acuerdo a datos del Observatorio
Mundial de la Salud en 2014 Ecuador dedicé el 9,2 % de su Producto Interior Bruto a la
salud (1040 S por habitante) (“OMS | Ecuador,” 2017).

A pesar de este significativo aumento, todavia no se conoce una politica de CP que
incluya de manera oficial el presupuesto asignado al proyecto.

Como se puede ver, las ENT y el cancer son las causantes de la mayor cantidad de
patologias que no tienen posibilidad de curacién. Por el contrario, causan la mayor
mortalidad en Ecuador, son progresivas y generaran nuevas necesidades de salud, de
educacion, de politicas publicas, en las cuales los CP juegan un papel decisivo.

Stjernward y Gomez-Batiste (2010) sefialan que los paises en desarrollo afrontaran
45 millones de muertes en el afio, de las cuales 16 millones corresponden a nuevos casos
de cancer para el 2010 y 24 millones para el 2050. Estos afectan a 1200 millones de
personas mayores a 60 afios para el 2020 y a 2000 personas mayores de 60 aios para el
2050.

El VIH/SIDA representa adicionalmente un problema significativo de salud en el
pais. Se prevén 4 millones de muertes por SIDA para el 2020 y 6 millones de muertes
para el 2050.

Los enfermos con prondstico de vida limitado, los adultos mayores, las personas
con cancer y SIDA, asi como sus cuidadores, necesitan de CP.

A pesar de la enorme importancia de los CP en la actualidad, su practica es todavia
restringida en paises con bajos y medianos recursos, incluyendo Ecuador (Tania Pastrana
y cols., 2010). El 78% de las personas que necesitan CP se encuentra en estas regiones
Yy, pese a ser la Unica alternativa realista y humana al sufrimiento de muchos enfermos,
el porcentaje de pacientes que recibe tales cuidados es muy bajo (Astudillo-Alarcén y
cols., 2009; OMS, 2015).

Stjernward ha planteado implementar programas nacionales de CP y cambiar las
experiencias y el tratamiento que reciben los pacientes y sus familiares, segun el Modelo
de Salud Publica de la OMS elaborado en el afio 1990 (Stjernsward, Foley, y Ferris, 2007).
Ecuador ha tenido en cuenta el contexto cultural, demogréfico, socioecondmico y
sanitario del pais, para acoger en el sistema sanitario esta mocion, que considera los
siguientes pilares:

1) Formacion 2) Politica sanitaria 3) Disponibilidad de medicamentos 4) Actividad
de los profesionales 5) Servicios de salud.
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El presente estudio acoge estas consideraciones y las complementa con la
propuesta de Pastrana (T Pastrana y cols., 2012), de tal manera de apreciar, desde la
perspectiva de los profesionales médicos la situacién de los CP en Ecuador.

1) Formacién

La educacién en materia de CP ha sido tradicionalmente escasa en numerosos
paises, y es casi inexistente como parte de la formacidn propia para tratamiento de
distintas enfermedades desde sus etapas iniciales. Los estudiantes de Medicina y de
otras areas de la salud normalmente no se sienten preparados para abordar la muerte
con sus pacientes (H. C. Fraser, Kutner, y Pfeifer, 2001) por el enfoque curativo que
normalmente rige sus practicas clinicas, desde el cual se considera que el fallecimiento
de un paciente es un fracaso médico (Fisher, Gozansky, Kutner, Chomiak, y Kramer,
2003). El desconocimiento y la desinformacién que ha imperado en nuestra sociedad
acerca de esta tematica ha llevado a problemas tales como la heterogeneidad de
actuaciones en este ambito, la falta de criterio en el momento de la derivacién de
pacientes o la reticencia de muchos enfermos y familiares a acudir a estos servicios. Es
asi como estos pacientes finalmente se ven doblemente perjudicados debido a que no
solo padecen su enfermedad, sino que no pueden disfrutar de los beneficios aportados
por los CP. Con el propdsito de superar tales barreras, hoy dia se estd incrementando
paulatinamente la formacién académica reglada en diferentes universidades e
instituciones. La Unica forma de mejorar la atencidn prestada en los centros de atencion
primaria incorporando los CP como parte de una estrategia integral de tratamiento es
la educacidn de los profesionales de la salud en el nivel de pregrado y en programas de
educacion médica continua (Roberto Wenk, De Lima, Mutto, Berenguel, y Centeno,
2016).

La formacién de CP en Ecuador ha aumentado en los ultimos afios, avalada por
normativas publicas que regulan e impulsan su crecimiento. La Constitucidn estipula que
es necesario “promover el desarrollo integral del personal de salud” (Asamblea Nacional
Constituyente de Ecuador, 2008, art. 363), donde se debe incluir la formacién de CP
como una parte esencial para completar dicha educacion integral. El Acuerdo Ministerial
No. 00000101 (MSP, 2011) también destaca en su Articulo 8 que es indispensable
“coordinar con las instituciones formadoras de recursos humanos la inclusién de la
formacién en cuidados paliativos integrales en las mallas curriculares de las distintas
profesiones de la salud, asi como la capacitacidon de equipos interdisciplinarios en las
entidades prestadoras de servicios de salud”. El MAIS-FCI (MSP, 2012) constata que,
dentro del campo de accién de los Equipos de Salud, todo el personal que conforme el
equipo integral de salud debera tener un “perfil éptimo del desempefio que integre
actividades de promocidn, prevencidn, curacion, rehabilitacion y cuidados paliativos”. Si
bien existen normativas que destacan la necesidad de regular la educacién en CP, estas
apenas han empezado a hacerse efectivas en el pais.
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Existe un interés cada vez mayor de los médicos y otros trabajadores del ambito
de la salud en aprender sobre esta tematica e implantar los CP como asignatura en las
mallas curriculares (principalmente de Medicina), aunque todavia tales iniciativas son
aisladas y dependen del entusiasmo de unos pocos profesionales. El andlisis de
diferentes documentos (Granja, 2012; MSP, 2015b; Pastrana T, De Lima L, Wenk R,
Eisenchlas J, Monti C, Rocafort J, 2012a) ha permitido extraer los datos basicos acerca
de la formacién y la educacién en este campo de conocimiento en Ecuador, resumidos
a continuacién:

Educacion en Pregrado: es escasa ya que casi no existen universidades que
incluyan en sus mallas curriculares este tipo de estudios con cardcter obligatorio. Pocas
facultades consideran esta materia como optativa. Las carreras del ambito de la Salud
que incluyen algun tipo de formacion en sus planes de estudio son Medicina, Enfermeria
y Psicologia. En Quito, una universidad tiene CP como materia obligatoria, otra como
optativa y una Escuela de Medicina oferta Medicina Paliativa en adultos a lo largo de la
carrera en todos los médulos de ABP de cuarto y quinto afio, ademas de un médulo sélo
de cancer y medicina paliativa en el verano a partir del presente afio. En Loja, una carrera
de medicina incluye a los CP como parte de una asignatura de tercer semestre y en su
nuevo programa la introduce como materia principal durante un semestre en el quinto
afio.

Educacion en Postgrado: no existen programas de postgrado especificos en CP,
aunque se incluye como asignatura obligatoria en algunos postgrados de anestesiologia,
medicina interna, geriatria, oncologia, radioterapia y medicina familiar. Existe un
proyecto en proceso de acreditacion para la especialidad de CP, enviado al Consejo de
Educacién Superior (CES) por una universidad privada.

Actividad profesional: No existe acreditacion oficial en CP y se presentan
dificultades para reconocer las especializaciones realizadas fuera del pais por la
Secretaria de Educacion Superior Ciencia Tecnologia e Innovacién (SENESCYT). Aunque
hay un proceso en marcha para certificar a los médicos en Ecuador, al menos desde el
afio 2012 (fecha de publicacion del Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica (T
Pastrana y cols., 2012), donde se verifica este hecho), hasta el momento dicho proceso
no ha culminado en una certificacion homologada. En general se puede constatar que
muy pocos profesionales en el pais tienen una formacion reglada en CP y la mayoria se
encuentra en la capital, lo que limita el acceso a personas de otras provincias y en
especial a aquellas que viven en el ambito rural. Hasta el momento, la SENESCYT ha
reconocido un titulo de maestria en CP, a un profesional en Ecuador. Aquellos que
realizan esta practica clinica han realizado cursos, talleres, pasantias o en el mejor de los
casos son diplomados.

Formacion no reglada: existen talleres y cursos de formacion llevados a cabo por
instituciones publicas y fundaciones privadas, en ocasiones con el aval y reconocimiento
del MSP.
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2) Politica sanitaria

Los CP representan un enfoque sanitario imprescindible para reducir la carga de
ciertas enfermedades y sus costes asociados (De Lima y Pastrana, 2016). Es por ello que
en mayo de 2014 la Asamblea Mundial de la Salud (6rgano de gobierno de la OMS) ha
adoptado una innovadora resolucién encaminada a garantizar el total y libre acceso a
los servicios de CP, enfatizando la necesidad de incluir esta practica clinica como parte
de la politica publica de todos los estados miembros (Asamblea Mundial de la Salud,
2014). En este sentido, Ecuador ha realizado en los ultimos afios un enorme esfuerzo
para superar barreras tales como la escasez de cobertura y calidad de los servicios
sanitarios, la falta de inversidn estatal en salud o un inadecuado modelo de atencién
médica centrado en la curacion de la enfermedad y el individuo (OPS (Organizacion
Panamericana de la Salud), 2008), favoreciendo la integracién de los CP en la estructura
del Sistema Nacional de Salud. Tales cambios, asi como los derechos en el area de salud
fortalecidos en la Constitucidn de 2008, suponen los puntos de partida para la creacion
de politicas publicas integrales orientadas a la correcta implementacidn y desarrollo de
los CP en el pais (Granja, 2013). En concreto, la Constitucién plantea un nuevo modelo
de sociedad y Estado, incluido en el concepto de Buen Vivir o Sumak Kawsay (Senplades,
2009), en el marco de los principios de justicia social, ciudadania y solidaridad. Segun las
directrices de la Carta Magna, el sistema sanitario debe guiarse por las politicas de
inclusidn, bioética e interculturalidad, con enfoque de género y generacional. Son varios
los articulos de la Constitucion que garantizan el aumento de la calidad de los servicios
prestados en materia de salud. En la siguiente tabla se destacan los articulos mas
relevantes que, de forma ineludible, se relacionan con la implementaciéon y desarrollo
de los CP en Ecuador.

Tabla 4.
Principales Articulos de la Constitucion de 2008 relacionados con la implementacion de
los Cuidados Paliativos.

Articulo Definicion

358 El sistema nacional de salud tendrd por finalidad el desarrollo,

proteccion y recuperacion de las capacidades y potencialidades para una

vida saludable e integral, tanto individual como colectiva, y reconocera la

diversidad social y cultural. (...)

359 El sistema nacional de salud (...) garantizara la promocion, prevencion,

recuperacion y rehabilitacion en todos los niveles; y propiciara la

participacion ciudadana y el control social.

362 (...) Los servicios de salud seran seguros, de calidad y calidez, y

garantizaran el consentimiento informado, el acceso a la informacién y la

confidencialidad de la informacién de los pacientes.
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Los servicios publicos estatales de salud seran universales y gratuitos
en todos los niveles de atencidon y comprenderan los procedimientos de

diagndstico, tratamiento, medicamentos y rehabilitacién necesarios.

363 El Estado sera responsable de: 1. Formular politicas publicas que

garanticen la promocidn, prevencion, curacidn, rehabilitaciéon y atencién
integral en salud y fomentar practicas saludables en los ambitos familiar,

laboral y comunitario. (...)

(Asamblea Nacional Constituyente de Ecuador, 2008)

Siguiendo tales parametros, el Plan Nacional para el Buen Vivir (PNBV) 2009-2013
(Senplades, 2009) hace referencia en su Objetivo 1 a: “Auspiciar la igualdad, cohesion e
integracion social y territorial en la diversidad”. Este objetivo guarda relacién con la
aplicacidn de politicas integrales con el propésito de abordar la complejidad de la
exclusion y las urgentes problematicas presentadas por las personas y grupos de accion
prioritaria, desde un enfoque del reconocimiento de la atencion paliativa como un
derecho humano. La Ley Organica de Salud (MSP, 2006) sienta los precedentes de esta
nueva politica al defender en su Articulo 10, que “quienes forman parte del Sistema
Nacional de Salud aplicardn politicas, programas y normas de atencion integral y de
calidad, que incluyen acciones de promocion, prevencion, recuperacion, rehabilitacion
y cuidados paliativos de la salud individual y colectiva (...)".

Cabe destacar, como parte de la politica publica relevante en el drea de CP, el
Modelo de Atencién Integral de Salud Familiar Comunitario e Intercultural (MAIS-FCI)
del MSP (2012). Este manual tiene como uno de sus retos prioritarios incorporar el
abordaje y servicio de los CP en la estrategia de Atencién Primaria de Salud Renovada
(APS-R) en los tres niveles de atencidn. Especificamente, el MAIS-FCI defiende que las
personas y familias en las que alguno de sus miembros tiene problemas de salud en fase
terminal y requieren cuidados paliativos, deben ser atendidos por el equipo de salud, el
mismo que tiene la responsabilidad de brindar atencién permanente, continua, de
acuerdo a los protocolos de cuidados paliativos tanto a la persona enferma, como a la
familia.

Otros documentos publicos constatan los avances en el ambito de los CP durante
los ultimos afios en Ecuador. En Marzo de 2010 el Instituto Ecuatoriano de Seguridad
Social (IESS) publica la Resolucién No. C. D. 308 mediante la cual se expide el Reglamento
para la atencion de salud integral y en red de los asegurados del Instituto Ecuatoriano
de Seguridad Social, donde se constata en el Articulo 2 que a través del Seguro General
de Salud Individual y Familiar y el Seguro Social Campesino se “fortalecera la atencidn
ambulatoria en promocidn, prevencion, diagndstico precoz y tratamiento oportuno de
la enfermedad, rehabilitacion y limitacién de la discapacidad, incluyendo cuidados
paliativos (...)” (IESS, 2010). Por otro lado, el Acuerdo Ministerial No. 00000101 (2010)
representa un gran avance en Ecuador en el reconocimiento de los CP como parte del
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Modelo de Atencidn Integral en Salud . En detalle, este Acuerdo establece que es
responsabilidad del Estado universalizar los cuidados paliativos integrales en todas las
instituciones prestadoras de servicios, publicas y privadas, del Sistema Nacional de
Salud, a fin de reducir las inequidades en la accesibilidad que incluya la atencidn
temprana, en domicilio y evite un inicio tardio y/o falta de continuidad del tratamiento,
especialmente de los pacientes oncoldgicos y no oncolégicos, pediatricos y adultos con
pronéstico de vida limitado. Adicionalmente, en mayo de 2014 el MSP aprueba la “Guia
de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos”, elaborada por instituciones espafiolas y
adaptada al contexto social, cultural y sanitario de Ecuador (MSP, 2014a). A través de
este acuerdo el MSP dispone de la Guia para que sea aplicada a nivel nacional, como
una normativa interna de caracter obligatorio para el Sistema Nacional de Salud. Por
ultimo, el Acuerdo Ministerial No. 0005223 (enero de 2015) representa un hito notable
en el desarrollo politico de los CP en el pais ya que a través de este documento se
aprueba el “Plan Nacional de Cuidados Paliativos 2015-2017”. Dicho Plan destaca la
necesidad de su aplicacién y observancia obligatoria en todos los establecimientos que
conforman el Sistema Nacional de Salud y se compromete a establecer los mecanismos
necesarios para garantizar el cumplimiento de las funciones que el Estado posee en el
ambito de los CP (MSP, 2015b).

En el mes de febrero de 2015, el MSP expide el acuerdo numero 00005232, por el
cual entra en vigencia la Norma de Atencidon de Cuidados Paliativos, cuyo objetivo
general es establecer los principios, condiciones y mecanismos para proveer de atencidn
en CP a las personas con enfermedades crénicas, avanzadas y con prondstico de vida
limitado, asi como a sus familias y/o cuidadores. Con esta finalidad el MSP se
compromete a asegurar la disponibilidad y accesibilidad de las prestaciones de cuidados
paliativos, en los diferentes niveles de atencidn y determinar las condiciones que
permitan la atencion del paciente en su domicilio hasta el final de la vida (MSP, 2015a).

Como se pone de manifiesto, se han adoptado Programas, Guias, Normas de
atencidn en CP, etc. (Un resumen de los acuerdos y leyes se puede consultar en el Anexo
4). Sin embargo, no se ha consolidado la estructura que permita que todos los
documentos penetren en el sistema de salud.

3) Disponibilidad de medicamentos en Ecuador

Desde el afio 2007 Ecuador ha introducido un sistema de salud gratuito, que
incluye el libre acceso a las medicinas. En la actualidad, el Ministerio de Salud busca
proporcionar medicinas directamente a los consumidores finales sin ningun tipo de
cargo, a través del Sistema Unico de Gestién de Medicamentos e Insumos. El pais ha
trabajado en la implementacion de regulaciones, normativas y guias para garantizar la
disponibilidad, acceso, calidad y uso racional de los productos farmacéuticos (Gattini y
Ruiz, 2012).
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Los cambios producidos en los ultimos afios han sido especialmente relevantes
para el desarrollo de los CP en Ecuador. En concreto, La Ley Organica de Salud (MSP,
2006) estipula que los integrantes del Sistema Nacional de Salud garantizaran siempre
la disponibilidad y acceso a programas y medicamentos para enfermedades no
transmisibles, crénico-degenerativas, congénitas y hereditarias, con énfasis en
medicamentos genéricos y priorizando a los grupos vulnerables (Articulos 20 y 69). Por
otro lado, la nueva Constitucidn de Ecuador enfatiza que los servicios publicos de salud
deben ser universales y gratuitos en todos los niveles de atencidn, asi como el acceso a
los medicamentos debe prevalecer por encima de intereses econdmicos y comerciales
que amenacen su libre acceso (Asamblea Nacional Constituyente de Ecuador, 2008, art.
363).

El dolor es uno de los sintomas que aqueja con mas frecuencia a los pacientes
sujetos a CP. Ocurre en el 30% a 40% de los pacientes con cancer en fase de tratamiento
curativo y en el 70% a 90% de los pacientes en fase avanzada de la enfermedad, como
sefiala el Manual del Uso de Opioides para el Tratamiento del Dolor para Latinoamérica
(IAHPC (International Association for Hospice and Palliative Care), 2011). En
consecuencia, es obligatoria la disponibilidad de analgésicos opioides (De Lima y cols.,
2013). Sin embargo, estudios de la Asociacién Latinoamericana de Cuidados Paliativos
(ALCP) revelan que el consumo medio de morfina en paises en vias de desarrollo
constituye apenas el 6% del consumo global, lo que constituye el 1,85% de consumo per
capita frente al 88,73% de consumo per capita en EE.UU. y Canadd (De Lima y cols.,
2013).

El dolor influencia normalmente la evolucién de la enfermedad y el estado de
salud de un elevado porcentaje de pacientes que reciben o deberian recibir CP.

Especificamente, el Articulo 3 del Acuerdo Ministerial No. 00000101 (2010)
declara que el Estado debe “facilitar la disponibilidad y accesibilidad de solucion oral de
morfina, ademas de otros opioides con tecnologia farmacéutica avanzada de efecto
inmediato y retardado, con diferentes formas farmacéuticas, con el propdsito de aliviar
el dolor y el sufrimiento” (art. 3). En el Articulo 4 de este Acuerdo Ministerial también
se constata que se debe “disponer la inclusion oral de morfina en el Cuadro Nacional de
Medicamentos Basicos”, asi como en su Articulo 7 se encarga una propuesta “técnicay
administrativa para viabilizar la disponibilidad de las diferentes formas farmacéuticas de
opioides que permitan su rotacidn” y establece que “dicha propuesta debera prever que
la poblacidn afectada de dolor tenga acceso a estos medicamentos y ademas debera
incluir mecanismos agiles y eficaces para el control de su uso”. Por su parte, el “Plan
Nacional de Cuidados Paliativos 2015-2017” enfatiza la necesidad de aumentar la cuota
de morfina como una estrategia basica de actuacion en este ambito clinico (MSP,
2015b).

A pesar de tales avances, Ecuador todavia se incluye dentro de los paises
latinoamericanos que tienen graves deficiencias en cuanto al acceso y disponibilidad de
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medicamentos, en especial opioides. Histéricamente los datos han revelado que el
consumo de morfina en Latinoamérica representa menos del 1% de todas las cantidades
consumidas en el mundo (Liliana De Lima, 2004). En general, la disponibilidad de
opioides se ve mermada debido a la barrera de la accesibilidad a los mismos, puesto
que, entre otras razones, existe una escasez de mercados o debido a que, el elevado
precio de los farmacos en relacidn a los ingresos mensuales promedios de la region es
desproporcionado (R. Wenk y De Lima, 2004).

Ecuador destina mas de $ 200 millones en farmacos, la mayoria oncoldgicos (Ortiz-
Pradoy cols., 2016). En América Latina la cifra de cancer para el afio 2030, se estima que
sea de 1,7 millones de casos, de los cuales 1 millén moriran cada afio(Goss y cols., 2013),
es decir que muchos de los pacientes con cancer son diagnosticados en etapas
avanzadas y por tanto se beneficiarian de recibir CP. De ahi la importancia de un mayor
compromiso por parte de las autoridades para procurar una distribucién y disponibilidad
adecuadas principalmente de opioides, politicas sustentables, informacidn apropiada y
educacion suficiente para no incurrir en tratamientos curativos innecesarios y por el
contrario buscar atencién en CP.

4) Servicios de salud

La implementacién de CP en Latinoamérica se inici6 a principios de la década de
los 80 en Colombia y Argentina, y hoy dia aproximadamente el 84% de los paises
latinoamericanos ofrece este tipo de servicios (T Pastrana y cols., 2012). En la actualidad
se cuenta con mas de 900 servicios, incluyendo equipos multinivel, atencion domiciliaria
y equipos de apoyo hospitalario (T. Pastrana, Eisenchlas, Centeno, y De Lima, 2013). No
obstante, el desarrollo de los CP en la regidén ha sido histéricamente erratico y los
sistemas nacionales de salud de los paises miembros han tenido que enfrentar
numerosos problemas, tales como infraestructuras inadecuadas o sistemas
administrativos deficientes (Wenk y Bertolino, 2007). El acceso a los CP es irregular y
depende de la zona geogréfica donde viva el paciente. Cabe destacar que el 46% de los
servicios existentes se localizan en Argentina y Chile, donde se encuentra Unicamente el
10% de la poblacién latinoamericana. Ello ha derivado en la desproteccién de la
poblaciéon en materia de CP, ya que los datos indican que la mayoria de los pacientes
que requieren de estos servicios no reciben este tipo de cobertura (T Pastrana y cols.,
2012).

Intentando solventar tales dificultades, Ecuador ha orientado su desarrollo de la
estrategia “Atencion Primaria de Salud” hacia una atencién centrada en la salud, el
desarrollo humano y la calidad de vida, donde la prevencién de la enfermedad es
prioritariay la atencién curativa pasa a un segundo plano (Giraldo Osorio y Vélez Alvarez,
2013). La Constitucion de 2008 avala este enfoque en su Seccion Segunda (Articulos 358
a 366) y el IESS (2010) a través de la Resolucién No. C.D. 308 estipula en su Articulo 22
que las unidades de salud propias del IESS “cumplirdn con los requisitos estandarizados
acerca de las condiciones de personal, infraestructura fisica, equipamiento,
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procedimientos técnicos y administrativos”. Ademas, el Articulo 26 constata que “los
prestadores de la Red Plural tienen la obligacién de ofrecer servicios de salud de alta
calidad, mediante intervenciones y mecanismos de mejoramiento continuo”. El Acuerdo
Ministerial No. 00000101 (MSP, 2011) sefiala en su primer articulo que es
responsabilidad del Estado “organizar en el Marco del Modelo de Atencidn Integral del
Ministerio de Salud Publica, la conformacidn y funcionamiento de servicios de cuidados
paliativos integrales con enfoque intercultural”, mientras que el Articulo 2 explica que
el Estado debe “convocar a todas las entidades, sean estas publicas o privadas,
prestadoras de servicios de salud en el pais, a articular una red de cuidados paliativos

|n

que comprenda todos los niveles de atencidon y asegure un enfoque multidimensional e
interdisciplinario, garantizando la accesibilidad de todos los pacientes cuya enfermedad
no responda a tratamiento curativo”. Por su parte, el Modelo de Atencidén Integral de
Salud Familiar Comunitario e Intercultural (MAIS-FCI) también destaca que “las zonas,
distritos y circuitos deben organizar sus servicios en funcion de las necesidades de la
poblacién, segun los principales problemas de salud y los recursos con que cuenta,
desarrollando acciones integrales de atencion orientadas a la promocidn, prevencién,
curacion, rehabilitacion y cuidados paliativos, para la satisfaccién de los usuarios en los
tres niveles de servicios” (MSP, 2012).

En este contexto, la implementacién de nuevos servicios de CP permitiria
fortalecer el paso de un enfoque meramente curativo hacia un enfoque plenamente
paliativo en el sistema sanitario ecuatoriano. A partir de la informacién analizada en el
Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica (T Pastrana y cols., 2012) se constata que
en el afio 2012 existian los siguientes servicios de CP en el pais:

1. Primer nivel de atencidn: existen tres residencias tipo hospicio y dos
instituciones que ofrecen atencién domiciliaria en Quito y Guayaquil.

2. Tercer nivel de atencién: el pais cuenta con dos servicios o unidades de CP que
funcionan exclusivamente en hospitales de tercer nivel en Guayaquil y Quito.

3. Equipos multinivel: existen tres equipos identificados ubicados en Portoviejo y
Loja.

4. Equipos de apoyo hospitalario: dos equipos de apoyo se encuentran en Quito.

o

Centros de dia: existe un centro de dia en Quito.
6. Equipos de voluntarios: se cuenta con un equipo de voluntarios tipo hospicio
para adultos en Quito.

En la actualidad el numero de establecimientos que ofrece CP a lo largo del pais
ha aumentado, tal y como se muestra en la tabla 5.
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Tabla 5
Instituciones que brindan CP en Ecuador
Ano de .
N . o Nivelde _ |
Institucion Ciudad inicio de L Titularidad
atencion
los CP
Centro de Apoyo Integral para
Personas con Cancer Quito 2013 Nivel 1 Publico
Clinica del Dolor. Hospital
Metropolitano Quito-Ecuador. Quito 2005 Nivel 3 Privada
Equipo de Soporte y Hospitalizacion
de Cuidados Paliativos de la Sociedad
de Lucha Contra el Cancer - SOLCA.
Nucleo Loja Loja 2014 Nivel 2 Privada
Fundacidn Liga de Caridad Loja 2014 Nivel 1 Privada
Fundacidn A.B.E.l. Hogar Adultos Quito 1976 Nivel 1 Privada
Fundacidn Ecuatoriana de Cuidados
Paliativos - FECUPAL Quito 1997 Nivel 1 Privada
Fundacidn al Servicio del Enfermo de
Cancer Lola Farfan De Palacios -
FASEC Cuenca 2012 Nivel 1 Privada
Equipo de Cuidados Paliativos /
Clinica Nuestra Sefiora de Guadalupe Quito 2008 Nivel 2 Privada
Programa de Cuidados Paliativos del
Instituto Psiquidtrico Sagrado
Corazén Quito 2011 Nivel 2 Privada
Servicio de Cuidados Paliativos y dmladneljo
Manejo del Dolor del Instituto e199020r
Oncoldgico Nacional "DR Juan Tanca ( )
Marengo" - SOLCA Nucleo Guayaquil ~ Guayaquil CP (2000) Nivel 3 Privada
Servicio de Cuidados Paliativos,
Hospital Luis Vernaza, Junta de
Beneficencia de Guayaquil Guayaquil 2015 Nivel 3 Privada
Unidad de Cuidados Paliativos del
Hospital Atencién Integral del Adulto
Mayor, Ministerio de Salud Publica Quito 2014 Nivel 2 Publica
Atencién en Cuidados Paliativos en el
Hospital Vozandes Quito 2006 Nivel 3 Privada
Programa de Cuidados Paliativos,
Ministerio de Salud Publica de
Ecuador en Hospital Eugenio Espejo Quito 2015 Nivel 3 Publica
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Asociacién de Lucha Contra el Cancer
- SOLCA Ndcleo Quito Quito 2005 Nivel 3 Privada
Servicio de Cuidados Paliativos y
Terapia del Dolor del Hospital
Oncoldgico - SOLCA Nucleo Machala Machala 2012 Nivel 2 Privada
Cuidados Paliativos en el Hospital
Julio Villacreses Colmont - SOLCA
Nucleo Portoviejo Portoviejo 2005 Nivel 3 Privada

Se
Hospital Francisco Ycaza Bustamante  Guayaquil desconoce Nivel 3 Publica
Fundacién Ayuda Enfermos
Incurables (AEI) Guayaquil 1986 Nivel 1 Privada
Servicio de Cuidados Paliativos y
Tratamiento del Dolor del Hospital de
Especialidades n21 de las Fuerzas
Armadas Quito 2008 Nivel 3 Publica
Fundacion Divina Misericoria Ambato 2005 Nivel 1 Privada

Datos del grupo de actualizacién del Atlas de CP 2017.

Al momento existen seis instituciones privadas que ofrecen CP en el primer nivel,
uno publico. Cinco instituciones brindan atencién en el segundo nivel, una de ellas
perteneciente al MSP. Se identificaron nueve servicios que funcionan en el tercer nivel
de atencion, es decir, en Hospitales Especializados y de Especialidades, tres de los cuales
son publicos. Ademas es oportuno referir que de acuerdo al Informe Técnico N2 32 de
la Direccion Nacional de Discapacidades (2015), hasta noviembre de 2015, 87 centros
de salud tipo B y C ofrecian atencién en CP.

Ecuador intenta apostar por la prestacién de servicios en CP, aunque el nimero
de instituciones y profesionales que trabajan en las mismas continua siendo insuficiente
para suplir la demanda de pacientes y familiares. El MSP promulga en el afio 2015 el
Acuerdo Ministerial 5212, por el cual todos los niveles de atencién de salud brindan CP.
Desde los puestos de salud, que estdn a cargo de Auxiliares de enfermeria y de Técnicos
de Atencion Primaria en Salud (TAPS), los Centros de Salud, que cuentan con Médicos
de familia y Médicos generales, hasta los hospitales de tercer nivel donde se da atencidn
especializada. Para cumplir a cabalidad con estas regulaciones el Estado Ecuatoriano
debe garantizar la formacién del personal sanitario desde los TAPS hasta los médicos
especialistas.

Existe una clasificacion realizada por Lynch, Connor, y Clark (2013) donde se refleja
una categorizacion de paises de todo el mundo dependiendo de su desarrollo y
prestacion de servicios de CP. Basados en esta clasificacion, podemos concluir que
Ecuador se encuentra en el nivel 3a: prestacién de servicios de manera aislada,
caracterizado por un desarrollo de los CP que es irregular en su alcance, por el uso de
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fuentes de financiacion que dependen de donantes, la existencia de limitantes para
acceder a la morfina asi como la presencia de un numero escaso de servicios
especializados en CP en relacidn al tamafio de la poblacién.

Otros documentos analizados (Granja, 2012; MSP, 2015b; Pastrana y cols., 2012)
destacan importantes criticas hacia la actual implementacion de servicios de CP en el
pais:

e Los datos aportados por el Ministerio de Salud Pablica (2015b) apuntan a que mas
de la mitad de pacientes que precisan CP no reciben de esta atencién especifica,
siendo esta cifra especialmente alarmante para los casos de pacientes que
padecen cancer.

e Existe todavia una gran dificultad para acceder a los servicios de salud que ofrecen
CP, principalmente para aquellos que viven en las dreas rurales. La mayoria de los
servicios se localizan en Quito y Guayaquil. Por otro lado, la atencion en CP en
Ecuador es dada fundamentalmente por instituciones privadas, cuya actuacién no
esta articulada del todo al sistema sanitario publico.

e Hasta el 2012 no existian servicios de CP en centros de atenciéon comunitarios ni
unidades exclusivas en hospitales de segundo nivel, en la actualidad esta situacion
empieza a cambiar como se observa con el incremento de unidades de atencién
en Quito, Cuenca, Portoviejo y Machala.

e Existe cierto estigma en relacidn a la visita de los servicios especializados en CP.
Por un lado, muchos profesionales creen que la derivacion de pacientes a estas
unidades podria perjudicar a los pacientes, y éstos Ultimos piensan que asistir a
tales servicios es sinénimo de encontrarse en el final de sus vidas. Es por ello que
muchos profesionales prefieren no trabajar en equipo y tratan a estos pacientes
dentro de sus propios consultorios, mermando de esta forma los potenciales
beneficios que podrian obtener los pacientes en estas unidades especializadas.

5) Actividades de los profesionales

La participacion de los médicos ecuatorianos en los Cuidados Paliativos empieza a
activarse en el sector publico.

En julio de 2015, el MSP inaugurd el servicio de CP como parte del servicio de
Oncologia Clinica en el hospital publico mas grande de Quito (Hospital Eugenio Espejo,
HEE). La atencion esta a cargo de un médico oncdlogo, quien recibe pacientes con
enfermedad avanzada, con prondstico de vida limitado, que son referidos por sus
colegas para manejo del dolor principalmente y de otros sintomas refractarios al
tratamiento. El especialista atendio un total de 1260 consultas en el periodo agosto —
diciembre 2015. En cinco meses de 2016, el nimero de consultas fue de 1942 e incluyo
387 pacientes nuevos (Bobokova, 2016). Hasta el momento el servicio no cuenta con
personal de enfermeria, psicélogo u otro miembro dedicado exclusivamente a CP. El
mismo médico integro el grupo de profesionales encargados de capacitar en temas de
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CP al personal de salud en las distintas zonas de Ecuador. Esta actividad responde a la
regulacion transitoria del MSP, la cual dispone la implementacién del Plan Nacional de
CP con profesionales capacitados y/o con experiencia en CP hasta contar con
profesionales debidamente formados (MSP, 2015b). El MSP en coordinacion con la
Direccion General de Discapacidades, organizo talleres tedrico—practicos de 16 horas,
para capacitar en conocimientos y destrezas basicas a médicos, enfermeras, psicélogos
y trabajadores sociales que atienden a pacientes con enfermedades crdnicas, avanzadas
y con prondstico de vida limitado.

Se menciona el caso del HEE para hacer notar la demanda, cada vez mayor, de
atencion en CP. Con esta finalidad la autoridad politica en colaboracién con la sociedad
civil ha elaborado varios documentos como la Guia de Practica Clinica, la Guia del
Ciudadano, el Plan Nacional de Cuidados Paliativos, la Norma de Atencion en Cuidados
Paliativos y el Formulario de Historia Clinica de CP.

Asi mismo, el Estado Ecuatoriano contratd la asesoria del Centro Colaborador de
la OMS para Programas Publicos de Cuidados Paliativos del Institut Catala d’Oncologia
(CCOMS —ICO), para la elaboracion de la Politica Nacional de CP (CCOMS-ICO, 2013).
Algunos médicos ecuatorianos forman parte de sociedades internacionales como la
Asociacién Latinoamericana de Cuidados Paliativos (ALCP) y de la International
Association for Hospice and Palliative care (IAHPC). En 2010 se cred la Sociedad
Ecuatoriana de Cuidados Paliativos (SECP), la misma que poco tiempo atras reactivo los
tradmites para su reconocimiento legal ante el MSP.
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4.2. Andlisis de las actitudes, percepciones, expectativas de los
médicos ante los cuidados paliativos

Para determinar las actitudes, percepciones y expectativas de los médicos ante los
CP en Ecuador se han utilizado dos técnicas: Entrevistas semiestructuradas y
cuestionarios DAFO.

Descripcidn de los participantes que realizaron la entrevistas

Se contactd con un total de 40 médicos que cumplian los criterios de inclusién, sin
embargo, nueve profesionales no pudieron realizar la entrevista debido a falta de
tiempo y/o disponibilidad. De las 31 entrevistas realizadas se descartaron tres debido a
problemas técnicos durante la realizacion de las mismas. La muestra total de médicos
entrevistados y que se tuvo en cuenta para el analisis fue de 28 profesionales.

En la entrevista P10:1.1.10(41) dejaron de afadirse mas cddigos, pero con la
intencion de saturar sus significados, es decir, conseguir un buen entendimiento del
asunto hasta no encontrar nuevos o diferentes aportes se continud hasta la entrevista
P28:4.1.26(40).

Hay que afiadir que entre dos investigadores se analizé la primera entrevista y se
vio oportuno replantear la “pregunta suefio”, a través de la cual se solicitd a los
participantes que explicaran como ellos desearian trabajar en CP. Se les pidié explicar
sus expectativas (suefios) de una manera mas clara y de ser posible ilustrarla con
experiencias de pacientes.

Se contd con una muestra suficientemente diversa para arrojar una amplia
variedad de respuestas que permitan conocer el fenémeno en profundidad. De esta
forma se entrevistaron a 28 participantes, 13 hombres y 15 mujeres, de las cuatro
ciudades a estudiar con edades comprendidas entre 34 y 67 afios. Mas de la mitad de
los participantes son de Quito (15 entrevistados) y el resto pertenecen a las ciudades de
Loja (7), Guayaquil (3) y Cuenca (3). Se tuvo en cuenta cubrir un rango de experiencia
profesional amplio, de 2 a 38 afios en mds de 10 especialidades relacionadas con el
tratamiento del dolor y los CP, entre las cuales destacan oncologia (10), seguido de
anestesiologia (5) y medicina familiar (4). A parte de la formacién general se tuvo en
cuenta la formacién recibida en relacion a los CP que va desde la asistencia a
conferencias, cursos hasta la realizacion de la maestria en CP, asi como estudios
derivados de su especialidad. También se indago sobre la pertenencia a asociaciones de
CP, 5 de los entrevistados pertenecen a alguna organizacion.

La Tabla 6 detalla el perfil de cada participante conformando la muestra completa.
De forma complementaria, la Tabla 7 resume las principales caracteristicas de las
instituciones a las que pertenecen los médicos entrevistados.
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Tabla 6.

Datos sociodemogrdficos de los participantes que realizaron la entrevista.
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® = El participante no completd el dato.

* Sexo: H (Hombre), M (Mujer).
** Ciudad: C (Cuenca), G (Guayaquil), L (Loja), Q (Quito).
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Tabla 7.
Datos de las instituciones de los participantes que realizaron la entrevista.
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P19 17° Privado Visitas ler No Si Si No Si
domiciliarias nivel

P20 18° Privado Hospicio ler No Si No Si Si
nivel

P21 19° Privado Clinica e No Si Si Si No
nivel

P22 20° Privado H.oncolégico 3er Si Si Si Si No
nivel

P23  21° Privado H. 3er No Si No Si No
especialidades nivel

P24  22° Privado Asilo o No Si Si Si No
nivel

P26 24° Privado H.oncoldgico 3er Si Si Si No No
nivel

P27  25° Publico H.deagudos o No Si Si No No
nivel

P28 26° Publico H.deagudos 3er No Si Si Si No
nivel

P30 27° Privado H.oncoldgico 3er Si Si Si Si No
nivel

P31 29° Publico Ministerio de -- -- -- No No No

y Salud Publica
Privado Universidad

P25 30° Publico H.deagudos 3er No Si Si Si No

nivel

® = Se incluyen unidades de consulta externa, de hospitalizacién y de atencidn
domiciliaria en CP.

Descripcion de los participantes que realizaron el DAFO

Se ha reclutado un total de 129 participantes de entre aquellos que realizaron la
entrevista y quienes contestaron a la encuesta enviada por correo electrdnico. De estos,
104 personas se incluyeron en el estudio y por tanto cuentan para el computo final de
cuestionarios DAFO rellenados. Se han excluido a 25 personas de ser cuantificadas en
los cuestionarios DAFO por los siguientes motivos:

a) Porunlado, 15 personas hicieron la entrevista, pero no rellenaron finalmente el
DAFO.

b) Por otro lado, 10 personas han rellenado los datos sociodemogréficos, pero
luego no han iniciado el DAFO o lo han dejado muy incompleto.

La muestra esta compuesta por un 49% de hombres y un 49% de mujeres. La edad
media de los participantes fue de 42,4 afios (rango de edad 26 a 71 afios) y la media de
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afios de experiencia profesional fue de 14,24 afios (rango de 1 a 45 afios). Se conto con
personas de las 4 ciudades estudiadas y de hasta 26 especialidades diferentes en aras
de conseguir una muestra suficientemente heterogénea dentro de los médicos. Las
especialidades con mayores encuestados son medicina general (22%) y medicina
familiar (13,5%). Ademads, se han incorporado trabajadores tanto del sistema publico,
como privado y médicos que compatibilizan ambos trabajos. Los datos
sociodemogriaficos se detallan en la Tabla 8:

Tabla 8.
Datos sociodemogrdficos de los participantes que realizaron el DAFO.
. . o N° de Porcentaje
Variables sociodemograficas
personas (%)
Ciudad Quito 47 45,2
Loja 27 26
Cuenca 2 1,9
Guayaquil 1 1
No especificado® 27 26
Sexo Hombre 51 49,05
Mujer 51 49,05
No especificado® 2 1,9
Especialidad Medicina general 23 22,1
Medicina familiar 14 13,5
Cirugia general 8 7,7
Anestesiologia 8 7,7
Medicina interna 6 5,8
Oncologia 5 4,8
Pediatria 4 3,8
Terapia intensiva 2 1,9
Psiquiatria 2 1,9
Otorrinolaringologia 2 1,9
Medicina ocupacional 2 1,9
Geriatria 2 1,9
Gerencia en salud 2 1,9
Cirugia general y oncologia 2 1,9
Ortopedia y traumatologia 1 1
Oncohematologia pediatrica 1 1
Oftalmologia 1 1
Neumologia 1 1
Nefrologia 1 1
Medicina en emergencias y catastrofes 1 1
Infectologia (Medicina interna) 1 1
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Gineco-obstetricia 1 1
Gastroenterologia 1 1
Cuidados Paliativos 1 1
Cirugia cardiovascular 1 1
Cardiologia 1 1
No especificado® 6 5,8
Sector Privado 48 46,2
Publico 43 41,3
Publico y privado 11 10,6
No especificado® 2 1,9
Modalidad Papel y lapiz 59 56,7
del DAFO En linea 45 43,3

®= El participante no ha aportado esta informacién.

Secciones

Se identificaron cinco secciones fundamentales en los cuestionarios DAFO
siguiendo la metodologia propuesta por el Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica
para Ecuador (T. Pastrana y cols., 2015), que son: 1) Formacion, 2) Politica Sanitaria, 3)
Actividades de profesionales, 4) Servicios de Salud y 5) Desarrollo de los CP en Ecuador.
El contenido de estas secciones fue codificado en 64 cddigos que posteriormente se
agruparon en 10 familias.

En las entrevistas semiestructuradas se ahondé en mayor profundidad sobre las
actitudes, percepciones y expectativas de los médicos. Los cddigos se agruparon en las
mismas 10 familias mas una familia de “recomendaciones”. El analisis se desarroll para
cada una de las cinco secciones.

A continuacidn, se procede a explicar las secciones y los codigos obtenidos en cada
uno de los métodos de recoleccidn agrupados en familias. Posteriormente se expone el
analisis de cada una de las cinco secciones, donde se incluyen los resultados de los

cuestionarios DAFO y las entrevistas.

1- Formacion: se indagd sobre la formacién en CP en grado y postgrado, asi

como sobre las oportunidades de acreditacion oficial por parte de la

Secretaria de Educacién Superior, Ciencia, Tecnologia e Innovacién
(SENESCYT) de aquellos titulos de postgrado obtenidos fuera del pais.

También se analizd la existencia de programas de capacitacion en CP.

2- Politica sanitaria: se evalud el conocimiento de los participantes acerca de la

politica sanitaria que regula los CP en Ecuador, incluyendo aspectos legales
que involucran la atencidn, las politicas de distribucidon y acceso a los
medicamentos (principalmente opioides), las politicas académicas y los

recursos gubernamentales asignados a esta especialidad.
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3- Actividad de profesionales: se averiguo el conocimiento de los profesionales
acerca de las distintas asociaciones nacionales de CP y redes de atencidén. Se
indagd sobre la investigacion que se desarrolla en el pais y las posibles
colaboraciones que se mantienen con instituciones y organismos
internacionales.

4- Servicios de Salud: hace referencia a los niveles de atencidn socio-sanitaria
del Ecuador. ElI primer nivel de atencion incluye centros de salud
comunitarios, atencién domiciliaria y hospicios. En el segundo nivel de
atencidn se recogen los servicios y/o unidades exclusivas en los hospitales de
segundo nivel. El tercer nivel de atencion incluye los servicios y/o unidades
exclusivas en hospitales de tercer nivel. Para los niveles segundo y tercero
también se evaluaron los equipos de apoyo hospitalario. Por ultimo, para
todos los niveles de atencion se determind la existencia de equipos multi-
nivel.

5- Desarrollo de los Cuidados Paliativos: se indagd acerca de la percepcién del
desarrollo de los servicios y atencién en CP en Ecuador.

Cddigos y Familias del Analisis

Globalmente, y dentro de cada una de las cinco secciones, se han identificado
numerosos cédigos de analisis que se han estructurado en once “familias” de codigos. A
continuacion, se definen los contenidos de cada una de las familias:

La familia que redne a las citas de a) Educaciéon asocia todo lo relacionado con
capacitacién, en grado como en postgrado, capacitacidon continua, investigacién, asi
como la certificacion de estudios realizados.

Los b) Aspectos Institucionales enmarcan la disponibilidad de unidades de
atencidn, el apoyo privado o no gubernamental. Abarca procesos de atencién como por
ejemplo tiempos asignados a la asistencia tanto clinica, como de psicologia, enfermeria,
apoyo espiritual, familiar, disponibilidad de unidades de atencién en los distintos
niveles. Tiempo asignado a la capacitacion del personal implicado. Contiene aspectos
financieros, de costo - beneficio. Existencia o no de asociaciones gremiales y todo lo
relacionado que se haga por consolidar los CP.

El conglomerado de c) Politicas comprende lo relacionado con el cumplimiento o
no de las mismas, la implicacion de las autoridades, la estabilidad y sustentabilidad de
las politicas de salud existentes.

En el apartado d) Legal encaja el conjunto de temas relacionados con leyes,
normas y demas reglamentos existentes.

Los e) aspectos Socio- culturales incorporan las barreras culturales como el
concepto de curar, la muerte, adherencia a opioides y otros estigmas. Engloban
intereses o culturas imperantes, como la metalizacion, la medicalizacién de la medicina,
entre otras. Asi mismo se involucran cambios culturales favorables y rescatan valores
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humanisticos, donde se circunscribe al voluntariado. Este grupo incluye temas como la
pérdida de humanismo y el poco apoyo al desempefio de los equipos de CP.

La familia de f) Medicamentos engloba control de calidad, el abastecimiento de
farmacos, su disponibilidad, costos, prescripciones, entre otros.

Otra agrupacion hace referencia al g) Impacto de los CP en el paciente, en sus
familiaresy en la sociedad en general. Ahi mismo se inserta el abandono en el que puede
caer la poblacion en riesgo, en el caso de que no reciban la atencién adecuada.

Los cédigos relacionados con los h) Profesionales de la salud y demas recurso
humano, hacen referencia a su motivacidn, coordinacion, a la capacidad para trabajar
en equipo y a las repercusiones de este trabajo en los profesionales implicados. En este
conjunto se introduce también al trabajo de voluntariado y la oferta laboral para los
médicos.

El grupo de i) Difusion incluye aquellas citas que se refieren a la difusidn de los CP
tanto para la poblacién, como entre los profesionales de la salud. También involucra al
personal que integra un equipo de cuidados paliativos como es el caso de los
trabajadores sociales y capellanes, entre otros.

La familia de j) Infraestructura incorpora los cédigos sobre las obras fisicas.

La ultima familia corresponde a las k) Recomendaciones dadas por los médicos
entrevistados.

Cédigos en los cuestionarios DAFO

Del andlisis de los datos del DAFO en estas cinco secciones se obtuvieron
64 cddigos interpretativos, que se organizaron en las mismas familias de codigos
que agrupan contenidos relacionados. La distribucién se muestra en la tabla

ndmero 9:
Tabla 9.
Cddigos distribuidos en las 10 familias del cuestionario DAFO.
Familia Codigos
a) Educacion “Formacién adecuada”, “impulsar la investigaciéon”,

“interés en mejorar la formacién en CP”, “poca
investigacion en CP” y “reconocimiento académico”.

b) Aspectos institucionales  “Apoyo administrativo”, “apoyo econémico”, “apoyo
privado o no gubernamental”, “asociaciones que no
estan activas”, “déficit de recursos econdmicos”,
“déficit de unidades de atencion”, “incremento de la
demanda de atencion”, “interés por consolidar los CP”,
“los servicios de CP estdn centralizados en las

principales ciudades”, “problemas administrativos”,
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c) Politicas

d) Aspectos legales

e) Aspectos socioculturales

f) Medicamentos

g) Impacto

h) Profesionales y recursos
humanos

i) Difusion

j) Infraestructura

“reduccion de costos”, “riesgo de que no sea
sustentable” y “unidades de atencion en
funcionamiento”.

“Cooperacion internacional”, “desarrollo estancado”,
“falta de colaboracién de las autoridades de salud”,
“falta de evaluacion de las politicas”, “falta o
incumplimiento de las politicas de salud”,
“incumplimiento de la norma de formacidn
obligatoria”, “inestabilidad politica” y “politicas de
salud incluyentes”.

“Leyes que protegen al paciente” y “vacios legales”.

“Barreras culturales”, “cambio cultural favorable”,
“concepto actual y nuevo”, “deshumanizacion del
cuidado”, “intereses econdmicos preponderantes”,
“otras prioridades consideradas mas importantes” y
“rescatan valores humanisticos”.

“Costos elevados de los medicamentos”, “déficit en el
control de calidad de los medicamentos”, “dificultad
para acceder a los medicamentos”, “disponibilidad de
medicamentos” y “falta de medicamentos”.

“Abandono de la poblacion en riesgo”, “impacto
positivo en el paciente”, “impacto positivo en la
sociedad” e “impacto positivo en los familiares del
paciente”.

“Falta de coordinacidn entre los profesionales de
salud”, “falta de oferta laboral”, “impacto negativo en
los miembros del equipo de atencién”, “impacto
positivo en los miembros del equipo de atencién”,
“opciones de expansidn laboral”, “recursos humanos
desmotivados”, “recursos humanos motivados”,
“trabajadores de la salud coordinados” y “trabajo en
equipo interdisciplinar”.

“No hay difusién de los CP”, “no hay difusién de los CP
entre los profesionales” y “se difunden los CP”.

“Déficit de estructura fisica” e “infraestructura
apropiada”.
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Cadigos en las entrevistas

Para el analisis de las respuestas en las entrevistas, se realizé una codificacién
independiente, de cardcter inductivo. En este caso, las entrevistas generaron 94 cédigos
distribuidos en las mismas 10 familias mas una que corresponde a las recomendaciones
que hacen los participantes para la mejora de los CP en el futuro. La distribucion de
cédigos en las diferentes familias se muestra en la Tabla 10:

Tabla 10.
Cddigos distribuidos en las 11 familias de las entrevistas.
Familia Cadigos
a) Educacion “Formacién adecuada”, “interés en mejorar |la

formacién en CP”, “poca investigacion en CP” vy
“reconocimiento académico”, “déficit de formacion”,
“déficit de personal cualificado en CP pediatricos” e
“importancia de tener claro el concepto de CP” y “el
desempefio del equipo”.

b) Aspectos institucionales  “Apoyo administrativo”, “apoyo privado o no
gubernamental”, “asociaciones que no estan activas”,
“déficit de recursos econdmicos”, “déficit de unidades
de atencién”, “incremento de la demanda de
atencién”, “interés por consolidar los CP”, “los
servicios de CP estan centralizados en las principales
ciudades”, “problemas administrativos”, “unidades de
atencion en funcionamiento”, “CP ahorran gastos” y
“se evidencia un avance en el desarrollo de los CP”.

c) Politicas “Cooperacioén internacional”, “falta de colaboracién de
las autoridades de salud”, “falta de evaluacion de las
politicas”, “falta o incumplimiento de las politicas de
salud”, “incumplimiento de la norma de formacién
obligatoria”, “inestabilidad politica”, “politicas de
salud incluyentes”, “dificultad para aplicar la guia de
CP”, “falta implementar lo que se ha escrito”, “no se
certifican los estudios realizados”, “norma de
formacién obligatoria” y “riesgo de que no sea
sustentable”.

d) Aspectos legales “Leyes que protegen al paciente”.

78

Este documento incorpora firma electrénica, y es copia auténtica de un documento electrénico archivado por la ULL segln la Ley 39/2015.

Su autenticidad puede ser contrastada en la siguiente direccién https://sede.ull.es/validacion/

Identificador del documento: 970031 Coédigo de verificacion: OrizKecD

Firmado por:

VIVIANA DAVALOS BATALLAS Fecha:
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

29/06/2017 00:46:17

VINITA MOHANDAS MAHTANI CHUGANI
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

29/06/2017 00:48:37

EMILIO JOSE SANZ ALVAREZ
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

29/06/2017 08:58:23

MIGUEL ANGEL BENITEZ ROSARIO
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

29/06/2017 14:39:21

ERNESTO PEREDA DE PABLO
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

10/07/2017 20:38:11

84 /206



Tesis Doctoral: Actitudes, Percepciones y Expectativas de los Médicos ante los CP en Ecuador
Resultados

e) Aspectos socioculturales  “Barreras culturales”, “cambio cultural favorable”,
“concepto actual y nuevo”, “deshumanizaciéon del
cuidado”, “intereses econdmicos preponderantes”,
“otras prioridades consideradas mas importantes” y
“rescatan valores humanisticos”.

f) Medicamentos “Costos elevados de los medicamentos”, “dificultad
para acceder a los medicamentos”, “disponibilidad de
medicamentos” y “falta de medicamentos”.

g) Impacto “Abandono de la poblacién en riesgo”, “impacto
positivo en el paciente”, “impacto positivo en la
sociedad” e “impacto positivo en los familiares del
paciente”.

h) Profesionales y recursos “Falta de coordinacion entre los profesionales de

humanos salud”, “impacto negativo en los miembros del equipo
de atencion”, “recursos humanos desmotivados”,
“recursos humanos motivados”, “trabajadores de la
salud coordinados”, “trabajo en equipo
interdisciplinar”, “déficit de personal cualificado”,
“relaciones de trabajo horizontales” y “trabajo
voluntario”.

i) Difusion “No hay difusion de los CP”, “no hay difusién de los CP
entre los profesionales” y “se difunden los CP”.

j) Infraestructura “Déficit de estructura fisica”.

” o«

k) Recomendaciones “Integrar y preparar al voluntariado”, “inclusién de los
CP como otra especialidad clinico-quirdrgica”, “admitir
en la maestria de CP a profesionales con formacién de
tercer nivel”, “aplicar la legislacion sobre los derechos
ciudadanos”, “apoyar la creacion de |la
maestria/especialidad en CP”, “brindar apoyo en
atencion domiciliaria”, “capacitar al personal de
salud”, “consolidar la red publica de salud”, “crear el
servicio de CP en hospitalizacién”, “crear equipos de
autoayuda”, “crear unidades especificas para CP”,
“difundir los CP en la poblacion”, “fomentar el trabajo

de equipos interdisciplinares cubiertos por la salud
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publica y/o aseguradoras privadas”, “crear unidades
especificas para CP”, “difundir los CP en la poblacion”,
“fomentar las publicaciones en espanol”, “implicar
mas a las Enfermedades Cronicas No Transmisibles
(ECNT)”, “impulsar la investigacion” e “impulsar los CP
en el primer nivel de atencion”.

Los cddigos extraidos, tanto de las entrevistas como del analisis DAFO, con sus
respectivas frecuencias se exponen en el Anexo 5.
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Seccion 1. Formacion

Seccion 1.1. DAFO

a) Educacion

En el ambito de la formacion, el cuestionario DAFO arroja que la principal debilidad
y amenaza que soportan los CP en Ecuador es el déficit de formaciéon en CP de los
profesionales médicos. Esta carencia se manifiesta tanto en pregrado como en
postgrado. Son pocas las universidades que ofertan CP ya sea como asignatura opcional
o como obligatoria, lo cual determina que no se conozca la especialidad entre los
médicos. De acuerdo a lo referido por los participantes, esto responde entre otras cosas
al escaso numero de médicos capacitados que se dedican a la docencia en CP y también
a que existen pocas universidades preparadas para ello. En consecuencia, los médicos
no optan por los CP como especialidad y los especialistas tampoco juzgan necesario
conocer acerca del tema. Como secuela de este vacio en Ecuador, se ha soslayado la
ética en CP, segun refiere un participante, esta informacién es corroborada por un
médico geriatra y por médicos generales que colaboraron con el estudio, quienes
manifiestan que no recibieron formacién en CP. Por otra parte, el cuestionario arroja
como debilidad en el ambito de la formacidn, la falta de continuidad en la capacitacidn
en CP de los profesionales de salud. Posiblemente esto se debe a la poca colaboracidn
con la academia, quien no genera la especialidad o la maestria por considerar que,
tampoco existe una demanda eminente.

Al insuficiente numero de personal docente, se afiaden los pocos lugares donde
pueden hacer sus practicas los estudiantes y generar nuevos escenarios para la
investigacion en CP. Por otra parte, los médicos con formacién en CP han encontrado
varios impedimentos a la hora de reconocer sus titulos por organismos oficiales, lo que
dificulta y prorroga el proceso de aprobacidn de la maestria en CP ofertada por alguna
universidad ecuatoriana. Esto perjudica ain mas el posicionamiento de los CP como
especialidad médica.

Si bien la debilidad y amenaza mencionada con mas frecuencia por los médicos
que colaboraron, es el déficit de formacidn, también estos citan como principal fortaleza
y oportunidad el interés por mejorar la formacion en CP por parte de un grupo de
médicos, adecuadamente capacitados, que estaria dispuesto a impartir docencia en las
universidades. De modo particular estan algunos jévenes médicos generales, que ven
en los CP una oportunidad de adquirir una mejor formacion. Para ello los informantes
reconocen el respaldo de la universidad privada interesada en ofertar una maestria en
CP. Un participante admite el apoyo legal, que incluye a los CP como materia optativa u
obligatoria en la malla curricular.

Otra fortaleza y oportunidad que citan los informantes es la continua oferta de
cursos, seminarios y talleres de CP por parte de instituciones privadas, mas no
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directamente por la academia. Quienes colaboraron en el estudio manifiestan como
fortaleza y oportunidad el hecho de que existan jévenes médicos que estan haciendo su
especialidad en CP fuera del pais. Por ultimo, decir que dos participantes consideran a
la investigacion como una fortaleza y oportunidad de la formacién en CP. Asi mismo dos
participantes consideran el déficit de unidades de atencién como la oportunidad para
que se abran nuevos centros.

b) Aspectos institucionales

Una debilidad y amenaza constante es la falta de recursos econémicos asignados
para ofertar CP como una especialidad, como maestria o como formacion continua en
Ecuador. Por otra parte, si un profesional quiere formarse fuera del pais, se enfrenta a
costos que no puede afrontar por si mismo. Tampoco todos reciben apoyo de las
instituciones en las que trabajan para inscribirse o para obtener permisos y asistir a
seminarios, cursos, talleres y demas programas de formacién. Menos aun se otorgan
becas de estudio.

Los médicos que colaboraron en el cuestionario, manifiestan que no es suficiente
el presupuesto destinado para dotar al sistema sanitario de las unidades de atencidn
paliativa en las que puedan realizar sus practicas los estudiantes y complementar con
calidad su formacién. Por lo tanto, los lugares de practica tanto a nivel comunitario,
como hospitalario resultan exiguos a la hora de cumplir con los requisitos para la
aprobacion de la maestria en CP, lo que redunda en que se prorrogue su certificacion.
Asi pues, al ser pocos los especialistas no se les puede pedir que dediquen mas tiempo
a la docencia, ni para capacitarse en ella, ni para impartirla.

De todas formas, los médicos han manifestado su interés por consolidar los CP,
con la finalidad de solventar en parte el aumento de la poblacion que busca ser atendida
y debido a la creciente importancia que adquieren los CP en la sociedad. De la misma
manera como el incremento de la demanda de atencién en CP ha sido identificado por
los participantes como una debilidad y amenaza, para varios médicos encuestados
constituye una oportunidad para visibilizar e impulsar la formacién en Cuidados
Paliativos. El apoyo de las entidades privadas y no gubernamentales es considerado
como una fortaleza y una oportunidad en el desarrollo académico y de preparacién del
personal de salud en CP.

c) Politicas

Lo recogido por el cuestionario DAFO en la seccidon de Formacién como debilidad
y amenaza en la categoria de politicas nos conduce a relacionar el incumplimiento de
las politicas de salud con el vacio de conocimientos en CP de la poblacion médica, entre
otras cosas, porque no se ha ejecutado la norma ministerial que exige a las universidades
ofertar los CP como asignatura obligatoria. Dicho incumplimiento responde, segun
varios informantes, a la falta de conocimiento y colaboracién de las autoridades, lo cual
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esta en estrecha relacion con la inestabilidad politica referida por los participantes en el
estudio.

Los médicos colaboradores advierten como consecuencia de esta falta de apoyo,
al largo proceso de aprobacion tanto de la maestria presentada, como de los titulos de
varios profesionales médicos.

Otra observacion de los participantes es la falta de estandarizacién de la atencion
médica en las unidades publicas de salud.

Por ultimo, la baja asignacidn de fondos para CP por parte del Estado Ecuatoriano
repercute de manera negativa en la calidad de formacién.

De los cuestionarios realizados se desprende que los médicos aprecian como
fortaleza y oportunidad el apoyo que reciben por parte de las autoridades sanitarias.
Muestra de ello son las guias y la norma de atencion que han sido publicadas.

Los participantes mencionan la oportunidad de cooperacion por parte de
instituciones internacionales con entidades tanto publicas como privadas, en la
formacién de médicos en CP. Varios de los colaboradores, refieren la oportunidad que
se ha generado al reforzar los vinculos con organizaciones internacionales, que otorgan
becas, créditos educativos y apoyo econémico para actividades orientadas a mejorar los
conocimientos en CP.

Por otro lado, indican que existe apoyo por parte del Ministerio de Salud Publica
para capacitar en CP a los profesionales que trabajan en este sector, principalmente a
aquellos dedicados a atencidn primaria en salud. Asi mismo, el Ministerio de Salud
Publica (MSP) becd con maestrias en el exterior a cinco médicos de diferentes
especialidades, que laboran en CP.

d) Aspectos legales

Las declaraciones de los médicos recogidas en el ambito legislativo, sefialan como
debilidades y amenazas primordialmente a los constantes cambios de las leyes
ecuatorianas en materia de educacién. A esto se suman los engorrosos tramites y
excesivos requerimientos necesarios para implementar la maestria en CP en las
universidades. Por otra parte, se menciona la falta de interés de las autoridades en hacer
cumplir la normativa existente, que obliga a las universidades a incluir en su plan de
estudios a los CP.

Los médicos participantes de este cuestionario describen como fortalezas y
oportunidades de la formacién en CP, el hecho de que estos sean tomados en cuenta en
la legislacion ecuatoriana.

Se hace referencia como una oportunidad a la existencia de la normativa legal que
obliga a las universidades a incluir los CP en el pregrado.
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e) Aspectos socio-culturales

La falta de formacion en CP, esta relacionada directamente con la forma de
enfrentar y afrontar las diversas barreras culturales que existen entre los médicos y en
la sociedad.

Entre los obstaculos citados por las participantes estan el temor a la muerte, la
opiofobia con el consecuente mal manejo del dolor, asi como el sentimiento de
frustracién que embarga a muchos médicos cuando no son capaces de curar a sus
pacientes. La idea de que los CP se los aplican solamente al final de la vida y el temor
que esta etapa produce, aparta de esta especialidad tanto a médicos como a estudiantes
y son una de las causas de la reducida oferta de formacion que existe en CP. Los médicos
consultados hacen referencia al interés monetario que prevalece entre sus colegas, lo
que los aparta a ellos y a los administradores de los centros de salud, de una especialidad
que consideran poco rentable. Con frecuencia se menciona el escaso interés que
manifiestan los médicos por adquirir una formacién en CP. De acuerdo a lo referido, los
médicos no identifican la importancia de los CP, de ahi que tampoco consideran
necesario aplicar los CP en sus pacientes. Los informantes consideran que las
autoridades no ven a los CP como un derecho humano y expresan que hay un desinterés
institucional por crear unidades de CP.

Otra afirmacidn recogida es el sesgo que existe al identificar a los CP con
determinada patologia y/o sintomatologia como, por ejemplo, el dolor.

En cuanto a fortalezas, varios de los médicos consultados reconocen a los CP como
una carrera nueva y actual, que les ofrece posibilidades de desarrollo profesional y
humano. A su vez, la mayoria de los participantes de este estudio son conscientes de la
necesidad que tienen los pacientes de recibir atencion paliativa, principalmente los
pacientes con prondstico de vida limitado, aunque existen algunos médicos que indican
desconocer los CP.

f) Medicamentos

Los médicos que colaboraron hacen referencia a la carencia de medicamentos
para su practica clinica en CP. Es asi que se limita, en cierta forma, la posibilidad de
actualizar los conocimientos terapéuticos de los profesionales.

En oposicidn, otros participantes sefialan que tienen una adecuada dotacion de
medicamentos. Al verificar los datos con los obtenidos del cuestionario
sociodemografico, se colige que dichos profesionales se refieren a farmacias de
hospitales de segundo o tercer nivel que estan abastecidas. Por otro lado, ven como una
fortaleza la formacion en CP, ya que a medida que conozcan los farmacos, los solicitaran
y utilizaran.
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g) Impacto en el paciente

La falta de formacién en CP de los médicos constituye, segin lo que ellos
mencionan, un factor que expone al paciente y atenta contra su calidad de vida. Esto se
extiende a los familiares de los pacientes, quienes acusan una escasa colaboracion en el
cuidado del paciente.

Los médicos que colaboraron con este cuestionario, manifiestan que hay una
adecuada disposicidn para formarse y brindar una atencién que mejore la calidad de
vida de los pacientes, principalmente de aquellos con prondstico de vida limitado. De
esto se deriva la favorable actitud por parte de los pacientes crénicos y con prondstico
de vida limitado para aceptar ser cuidados en los centros sanitarios con actividad
docente. También indican que los familiares de los pacientes se muestran muy
dispuestos a recibir capacitacion en este ambito, reconocen positivamente la formacidn
del grupo de profesionales que se dedican a CP y valoran su participacion en la atencidn
a los pacientes.

h) Profesionalesy recursos humanos

La falta de educacion formal en CP a nivel universitario repercute negativamente
en el conocimiento de esta especialidad por parte de los médicos, en consecuencia, las
referencias entre profesionales y el trabajo en equipo interdisciplinar es reducido. Los
médicos que se dedican a CP son pocos y sus titulos todavia no han sido reconocidos por
los entes reguladores, de ahi que al no haber profesionales que tengan un titulo oficial
de paliativistas tampoco se crean las unidades de atencidn que se necesitarian. Esto
limita las opciones de expansion laboral, asi como la remuneracidon de los profesionales
Yy, por ende, es poca la motivacién de los mismos tal como lo indican los informantes.

Por otra parte, los médicos que colaboraron consideran una oportunidad al hecho
de trabajar entre varias especialidades, lo cual fomenta que se incluyan a los CP en las
mallas de otros postgrados o maestrias como medicina interna, emergencias, cuidados
intensivos, oncologia, medicina familiar, anestesiologia, bioética, entre otras. También
manifiestan buena disposicion los médicos generales para acceder a esta especialidad.
La aceptacion por parte de los médicos de los CP responde, segun lo recogido, a que
algunos médicos consideran a los CP como una oportunidad de crecimiento personal,
ademas de que expande sus opciones laborales. Ante esta situacion aparecen como
fortaleza, un grupo de profesionales comprometidos y dispuestos a formar a otros.

i) Difusién

Tanto en la poblacién médica, como en la comunitaria hay falta de informacion
sobre CP. Se los conoce poco o no se los conoce. La escasa divulgacidn puede incidir en
la poca afluencia de pacientes a los servicios prestadores de atencion paliativa, lo cual
es visto como una amenaza para la poblacién que se beneficiaria de ella y para el
reconocimiento de los CP como una especialidad.
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Varios médicos que contestaron el Cuestionario DAFO exponen que desconocen
sobre la formacién en CP que se imparte en Ecuador.

Un participante cita como fortaleza la divulgacién cada vez mayor de los CP. De
esta manera se hara visible la necesidad de cuidados paliativos entre la poblacidn, lo
que hara que aumente la demanda de atencidon y en consecuencia, la oferta de trabajo.
Esto a su vez es una motivacion para que los profesionales deseen formarse en esta
especialidad.

j) Infraestructura

Los informantes reportan la débil infraestructura asignada a los CP
particularmente a nivel hospitalario.

Dos participantes mencionan como oportunidad docente, el acceso a hospitales y
a atencidn ambulatoria.

Seccion 1.2. Entrevistas

Las entrevistas realizadas concuerdan con los datos obtenidos en los cuestionarios
DAFO en lo que hace referencia al déficit de formacidn en CP, ya que no existe oferta a
nivel de pregrado, ni en postgrado®. Ello genera desconocimiento por parte de los
médicos en diversos temas relacionados como son, los limites curativos de la medicina,
comunicacion, prescripcidon de opioides, tratamiento del dolor y de otros sintomas que
aquejan a enfermedades severas, avanzadas, con prondstico de vida limitado.

La falta de formacidn en pregrado trae consigo varias consecuencias, seguin lo
manifiestan las entrevistas. Los médicos generales, que egresan de las universidades
para desempefiarse como médicos rurales o como médicos de atencion primaria en los
centros y sub centros de salud, no estan capacitados para identificar cudndo un paciente
es sujeto de CP, desconocen el manejo clinico de estas personas y cdmo comunicarse

4 £2:9: “Yo creo que tres necesidades que son bdsicas e importantes, educacion, educacion y educacion ...
no solo hay falta de educacion hay falta de conocimiento de lo que son los cuidados paliativos, incluso
dentro del dmbito médico, de gente que estd dedicada a la salud, la gente no entiende qué son los
cuidados paliativos”
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con ellas y con su familia.”® Para tratar de cubrir esta brecha, se programaron
capacitaciones bdsicas de dos dias de duracién por todo el pais, dirigidas principalmente
a médicos que trabajan en entidades publicas de salud. Sin embargo, los profesionales
que remiten pacientes a los centros de salud, encuentran que estos médicos de atencidn
primaria no resuelven las necesidades de atencidon paliativa, por el contrario,
demuestran vacios en su formacién.’

Asi mismo, el déficit de formacion en CP se extiende al ambito de la investigacion,
ya que no existen trabajos publicados.®

Un resultado de la ausencia de los CP en los curriculos universitarios y del
desconocimiento de esta especialidad, es la falta de acreditacion de los titulos de los
profesionales médicos por parte de los organismos oficiales. Esta circunstancia
constituye un impedimento para que se pueda abrir una maestria en CP, conforme lo
referido en las entrevistas.” Al respecto, algunos participantes sefialan como un

® E: 22:20:32 “..los sub centros que serian los centros donde se podrian ayudar a la gente que no tiene
acceso, no estd la gente preparada. De ahi que el médico rural deberia tener conocimientos de cuidados
paliativos”

® £23:21:10: “Td no puedes mandar a un médico general cualquiera a dar cuidados paliativos, porque ellos
no saben ni siquiera abordar al paciente, cémo comunicarle nada, cémo decirle a la familia, o sea, todo
lo que uno ha aprendido, formado por universidad de lo que significa eso, acd no lo tienen. Es muy poca
gente la que lo tiene y la que la tienen son bastante empiricos, son capacitados, no tienen el contacto,
no han vivido lo que a nosotros nos hacen hacer afuera. Entonces, es diferente, entonces, si me dices que
tienen tantas personas por distritos para atender a estos pacientes yo no sé si es que estdn capacitados,”

7 E16:16:27 “El centro de salud no resuelve lo que tiene que resolver y los que tienen visita domiciliaria del
seguro social tampoco les resuelve, no, es que yo no tengo este medicamento... Muchas veces pasa que
el equipo de asistencia domiciliaria de la seguridad social no tiene alguien preparado en cuidados
paliativos, entonces, pasan cosas como que la via subcutdnea... ay quién le puso eso estd mal puesta la
via y le ponen la intravenosa”

8E7:28: “Porque yo estoy viendo si es que hay algo de pertinencia en cuidados paliativos y no hay nada en
el Ecuador jporque no hay nada!

E: Publicado se refiere éno?
A: Si”

? E: 16:16:36: “Desde la prdctica académica hay problemas porque desde el pregrado no hay conciencia y
para formacion en posgrado, postgrado, exigen que venga alguien especializado que tenga los super
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obstaculo para la formacién de especialistas en CP, el hecho de que se pida como
prerrequisito el cuarto nivel de los postulantes.’®

De todas maneras, los entrevistados ven como un avance la inclusién de los CP en
la malla de las especialidades de Oncologia, Medicina Interna y Medicina de Familia en

. . . 11-12
algunas universidades ecuatorianas.

En el grupo de Formacién, las Entrevistas afiaden dos nuevos cédigos:

“Laimportancia de tener claro el concepto y el desempefio del equipo de CP” y “El
interés por mejorar la formacion en CP.”

Los médicos participantes destacan laimportancia de definir y difundir el concepto
de CP.* Al no estar claro el concepto, manifiestan, hay médicos que se atribuyen el titulo
de paliativistas cuando tan solo se dedican a manejar un sintoma, sin tener un titulo
formal, ni ser parte de un equipo interdisciplinar enfocado al tratamiento integral del

titulos y lo unico que han logrado es que estamos en el 2016 y hasta ahora no existe ni una maestria, ni
nada.”

1% £16:16.40: “Si nosotros pretendemos que el pais tenga una cobertura de cuidados paliativos no podemos
poner una maestria donde se limite a la gente a acceder a ella y uno de los limites es que hacen las
maestrias solo para pacientes que tienen un cuarto nivel, no para pacientes, para médicos con cuarto
nivel”

M E7:3: “lo que hay son cursos, por ejemplo, yo he coordinado muchos postgrados de medicina de familia
por muchos afios. En los ultimos afios nosotros si les hacemos a los chicos que tengan una introduccion
a lo que es cuidados paliativos, hacen una rotacidn por los hospicios, hacen visitas domiciliarias porque
eso es lo mds importante, entonces, ellos por lo menos ellos ya entienden un poco mds que cuando yo
me formé cuando no habia nada, que o sea morfina era un pecado, entonces, hasta ahi tenemos”.

2 £23:14:2: “En Guayaquil. En la universidad estatal, en la universidad de Guayaquil. Sé que ahora... sé
que de unos cinco afios o tres afios atrds ya hay la especialidad como oncologia. Sé que ahora ya estd y
eso me alegré muchisimo (Risas) y sé que al menos en Guayaquil las dos universidades mds grandes ahi
ya la tienen, entonces, como que esa parte hemos superado.”

3 £26:5: “la definicion dentro del hospital... eh... sigue siendo mal entendida, o sea, la definicion dentro
del hospital es del paciente que estd en agonia y estd muriendo, aqui dentro de oncologia no, dentro de
oncologia si se entiende bien que los cuidados paliativos son todo lo que hacemos sin intencion curativa,
como dentro del hospital ese concepto no estd bien entendido, entonces, cuando uno pone cuidados
paliativos en la historia clinica puede significar el paciente que estd agonizando y que ya no vamos hacer
nada mds”
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paciente.™ Por ventaja cada vez mas se difunden los CP y su poblacién diana. Poco a
poco se los asocia mas con enfermedades crénicas no transmisibles, con cdncer en
etapas tempranas y ya no se los identifica solo con cancer en etapa terminal.

Algunos de los profesionales entrevistados afirman que en el pais no se ha
consolidado el concepto de CP como una especialidad.*

De acuerdo a lo mencionado en las entrevistas, |a falta de precisién en el concepto
de CP puede responder al hecho de confundir las capacitaciones que se han impartido

en CP, con una formacion reglada y formal. Esto va en detrimento de la especialidad

como tal, segln lo indicado por los participantes.le'17

De todas maneras, los informantes explican que dia a dia se incrementa el interés

1819 p ¢
A

por los CP, tanto desde los profesionales de salud, como desde la academia. si

mismo, valoran el aporte de entidades privadas como el Hospice San Camilo, que ha

“E19:1: “yo creo que es un déficit importante que tenemos en el pais en cuidados paliativos, mucha gente
cree que cuidados paliativos es igual al manejo del dolor y evidentemente eso no es asi”

5 £30:3: “Muchos profesionales no han entendido todavia que los CP son una especialidad. Que hacer CP
no es dedicarle unas horas a la semana o en el mejor de los casos al dia. Es dedicar su prdctica profesional
a ejercer todos los dias, todas las horas dedicadas a CP.”

' £30:34: “Una certificacion formal de la formacion en cuidados paliativos, mientas tanto, pues, seqguimos
trabajamos los que nos hemos interesado en esto, nos hemos formado de alguna manera y que
comprendemos que... de que... la formacién la prdctica diaria y la... y el trabajo serio considerando que
esto es una especialidad. Yo en el ministerio decia, a ver... bueno abramos servicios de cardiologia pues
con médicos familiares entonces, entonces, tu qué haces abrir un servicio de cardiologia con
hemodinamia, con... le damos un curso de dos meses...Y ya... y abramos esto, abramos servicio de
endoscopia en todos los hospitales, hacemos el acuerdo ministerial, copiamos unas guias de manejo de
servicio de gastroenterologia, no tenemos gastroenterdlogos endoscopistas pero les damos un curso a
los médicos familiares y que los médicos familiares les den el servicio de endoscopia... a ver si no pone
medio mundo el grito en el cielo, pero, como es cuidaos paliativos...”

17 . s . .
E30:3: “..., son capacidades que creo se deben desarrollar en una educacidn profesional no mediante
una recepcion de una informacion que puede ser muy buena, pero, que termina siendo incompleta...”

18 . . . ,
E20:8: “Ha crecido un poco, ha crecido, ha crecido un poco para lo que teniamos antes y la gente se
interesa también por cuidados paliativos se ve que se piden la rotacion”

¥ E30:4: “dentro de esta unidad tenemos eh.. ademds de las dos personas que hacemos dolor
especificamente en cuidados paliativos hay una pediatra que la involucramos en cuidados paliativos, hay
un médico internista que también nos ayuda en el drea de cuidados paliativos, una flebéloga, psiquiatra
y psicélogos, es mds dentro del servicio de psicologia ya ahorita estdn rotando, los chicos de la
universidad.”
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organizado congresos y encuentros cientificos, asi como cursos de capacitacion continua
para la ciudadania. En esta Institucion también rotan los estudiantes de postgrado de
medicina familiar de una universidad de Quito.
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Seccion 2. Politica Sanitaria

Seccion 2.1. DAFO

a) Educacion

Los informantes citan con frecuencia el déficit de formacidn que existe en CP. Las
razones que aducen son principalmente la falta de profesionales cualificados y con
capacitacién adecuada, debido a que existe poco interés por parte de la autoridad
sanitaria en la formacidn de especialistas en CP. Dicha carencia se pone de manifiesto,
a decir de los médicos colaboradores, en el uso inadecuado de opioides, en el mal
manejo del dolor, en la falta de informacién sobre el tratamiento y sus efectos
secundarios.

Los CP son considerados por los participantes de este estudio, como una
oportunidad de mejorar los conocimientos, primordialmente en lo que respecta al
manejo del dolor y uso de opioides. Mencionan la importancia de que exista una
formacién estandarizada y continuada, para lo cual constituye una herramienta
conveniente, la guia de practica clinica elaborada con el apoyo del MSP. Los informantes
ven como una fortaleza a la presencia de profesionales preparados en CP, asi como a las
universidades con voluntad de hacer cumplir la normativa expedida por el MSP. Los
médicos que han colaborado con este cuestionario refieren el avance conseguido desde
el apoyo a la capacitacién continua del personal de salud.

b) Aspectos Institucionales

La actual situacion econdémica del pais ha determinado una reduccion
presupuestaria para CP. Los médicos que han participado en este cuestionario
reconocen que la disminucién de la asignacion financiera es una de las causas de que no
se ejecute a cabalidad el Plan Nacional de CP y con ello la falta de creacion de unidades
de CP, tanto a nivel hospitalario, como ambulatorio.

La limitacion econdmica deja vulnerable el control de calidad de los
medicamentos, la adquisicion de insumos y en general, la calidad del cuidado
profesional. Los colaboradores de este estudio reclaman la designacidn exclusiva de un
equipo o al menos de una persona con dedicacion completa al Plan Nacional de CP. De
igual manera, ven como una amenaza los impedimentos que se generan desde los
organismos de control para la adquisicion y distribuciéon de medicamentos, en particular
de estupefacientes, asi como para permitir el funcionamiento de centros de atencidn
paliativa. En cuanto a la atencidn también advierten que no se ha regulado el tiempo de
consulta para los pacientes paliativos. Uno de los participantes refiere que el
“programa” de atencion en CP es capaz de generar réditos econdmicos, que todavia son
poco apreciados.
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El envejecimiento de la poblacién y el aumento de las enfermedades croénicas
demanda un mayor compromiso por parte de las autoridades de salud para brindar
atencion a esta poblacion vulnerable. Como respuesta a los cambios demograficos y
epidemioldgicos ha surgido la necesidad de impulsar los CP, fortaleciendo la estructura
fisica y profesional. Han contribuido con ello, los representantes del sector privado,
quienes se han integrado a la gestion estatal, con la finalidad de construir politicas
nacionales sobre CP. Los centros publicos de atencién brindan un servicio gratuito, lo
que es visto como una fortaleza que, a la vez precisa de apoyo econémico por parte del
Estado, segiin manifiestan los médicos. Los informantes hacen referencia a los CP como
fortaleza dependiendo del lugar donde se brinde esta atencion.

c) Politicas

Una gran debilidad y amenaza para los CP, de acuerdo a lo referido por los médicos
participantes, es la inobservancia de las politicas de salud. El incumplimiento lo
atribuyen a diversos motivos muy relacionados con la inestabilidad politica que
atraviesa el pais, lo cual se refleja en el cambio frecuente de autoridades. Esto repercute
en la falta continuidad en el suministro de medicamentos, principalmente opioides y en
general con el insuficiente compromiso con la especialidad y por ende con la poblacién.
Los médicos que realizaron el cuestionario advierten la ausencia de politicas tanto de CP
como de manejo de opioides. Dicha carencia es mas evidente en el primer nivel de
atencidn y va de la mano con el desconocimiento y la falta de aplicacion de las guias y
protocolos de atencion en CP y en el uso de opioides. Se conoce que existe un Plan
Nacional de CP, pero también se sabe que estd proxima a cumplirse su vigencia, tras la
cual deberd ser actualizado. Los profesionales médicos advierten como amenaza la falta
de evaluacion de los resultados obtenidos, lo cual derivaria en la falta de continuidad
del programa y de implementacion de unidades de atencion.

Los participantes reconocen el impulso que han dado a los CP en los ultimos afios
las autoridades de salud y los responsables legislativos del pais. Estos, unidos a los
diferentes actores del sistema privado de salud han hecho publicaciones, tales como: La
Guia de Practica Clinica, La Guia del Cuidador, La Norma de Cuidados Paliativos y El Plan
Nacional de CP. Los médicos que colaboraron con este estudio manifiestan que estos
escritos concuerdan con lo que recoge la Constitucidn ecuatoriana, el Plan Nacional del
Buen Viviry el Modelo de Atencidn Integral de Salud, acerca del derecho de los pacientes
a recibir atencidn paliativa de calidad. Varios coinciden en que es un adelanto el hecho
de se disponga de estos documentos al menos en papel, aunque ya son testigos de
progresos en la atencion estandarizada, y en la disponibilidad y comercializacion de
medicamentos, principalmente de opioides. Por otra parte, los participantes ven la
oportunidad de fortalecer el sistema de salud a través de politicas y procesos mas
dindmicos y completos, generados por las autoridades competentes, apoyados en
resoluciones de organismos internacionales como la OMS y la OPS. Un participante
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indica como oportunidad la “gobernabilidad alternante” que fomenta cambios
estructurales.

d) Aspectos legales

Uno de los médicos que colaboraron en este estudio manifiesta que no existe una
norma de CP, sin embargo, otros indican que no se cumple con esta. Con relacidn a esta
omision, los médicos indican que existe un cierto temor de los médicos a ser
sancionados por la ley de mala practica clinica.

La politica de salud de Ecuador garantiza la salud integral de los ciudadanos como
un derecho. Asi mismo, el Modelo de Atencion Integral de Salud, MAIS, reconoce el
acceso a los servicios de salud de manera gratuita, universal, solidaria e integrada en el
Plan Nacional del Buen Vivir (PNBV).

e) Aspectos socio — culturales

Las principales debilidades y amenazas encontradas en este cuestionario, hacen
referencia a los temores que generan el uso de opioides y su nexo con las leyes que
castigan las complicaciones y/o actos de negligencia, asi como con aquellas relacionadas
a la prescripcidn de recetas. Por otra parte, los informantes establecen como debilidad
y amenaza la falta de importancia que tienen los CP tanto para las autoridades de salud,
como para los médicos. Estos se sienten mds atraidos por otras especialidades que les
ofrezcan mejores ingresos econdémicos. Otro temor al que hacen referencia los médicos
participantes es ante la posibilidad de que existan otros intereses que interfieran con el
ingreso de morfina oral en el pais.

Los médicos participantes indican como fortaleza la novedad de concepto de los
CP en Ecuador. Los CP son una nueva especialidad, que responde a la necesidad de
atencion por un sector de la poblacién. A su vez los CP demandan un cambio de cultura
profesional, muy vinculado a la bioética y con una entrega completa por parte de los
médicos involucrados. Dicho cambio ha recibido el apoyo de entidades internacionales
como la OMS.

f) Medicamentos

La mayoria de los médicos que han colaborado con el estudio coinciden en que es
dificil acceder a los opioides y sus derivados. Las razones que esgrimen son en primer
lugar los costos elevados. Les sigue, el engorroso proceso de adquisicidn, que implica un
complicado acceso a recetarios, que los recetarios son solo para determinados
especialistas médicos y que tienen fecha de caducidad.

Contribuye al déficit de esta medicacidn, la falta de proveedores y la distribucién
solo en determinados hospitales del sector publico, mas no en farmacias publicas.

El opioide cuya falta resienten mas los informantes, es la morfina oral. También
mencionan la escasez de oxicodona, nalbufina y fentanilo.
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Algunos médicos han mencionado la falta de estudios de bioequivalencia de
ciertos medicamentos que se incluyen en el arsenal para CP. También hacen referencia
a la ausencia de estudios que orienten a los responsables, para determinar las
necesidades de opioides en el pais.

De acuerdo a lo manifestado por los médicos colaboradores, la politica nacional
garantiza la disponibilidad, el acceso y el uso racional de opioides en el Sistema Nacional
de Salud. Muchos de los farmacos utilizados en CP forman parte del cuadro basico de
medicamentos, en las diferentes presentaciones. Lo cual constituye una fortaleza, a
decir de los informantes, pese a que todavia son pocos los medicamentos incluidos. Los
participantes refieren como una oportunidad el marco politico actual para poder
acceder a mecanismos mas sencillos de distribucién de medicamentos.

g) Impacto en el paciente

Un participante indica como una amenaza en el ambito politico, el poco apoyo que
se da a las familias en la etapa de duelo.

Los médicos que colaboraron, aseveran que la ciudadania acoge de una manera
favorable a los CP, gracias al positivo aporte que estos prestan al paciente, a su familia
y a la sociedad. Hacen referencia a los beneficios del uso de la Guia de Practica Clinica
para el adecuado manejo de sintomas, principalmente dolor y la consecuente mejora de
la calidad de vida de las personas. Asi mismo consideran una fortaleza, la opcidn de
consultar con especialistas en CP y contar con medicacion gratuita.

h) Profesionales y recursos humanos

Los médicos consultados nombran la falta de motivacion de sus colegas causada
por el poco interés de las autoridades de salud en impulsar la politica de CP. Esto debilita
el posicionamiento de esta especialidad en la red publica de salud.

Los médicos que colaboraron, reconocen que, para Ecuador es una fortaleza y
oportunidad, el hecho de encontrar a profesionales comprometidos, pese a que sean
pocos, con afan de superacidn y dispuestos a trabajar en equipo y a ejecutar cualquier
politica sanitaria o planificacion en salud en CP.

i) Difusién
Es poco lo que los médicos conocen acerca de los CP, lo que estad en estrecha
relacién con la falta de difusion de los mismos por parte de las autoridades. De ahi que

los médicos ignoren la existencia del Plan de CP, de sus politicas y normativas. Y la
poblacién desconozca que “tiene derecho a una vida digna hasta la muerte.”

Dos médicos participantes reconocen que existe mayor divulgacion de la politica
de CP, con la finalidad de despertar el interés por ayudar a la poblacién vulnerable.
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j) Infraestructura

Los participantes exponen la ausencia de atencion paliativa, tanto a nivel
hospitalario, como en centros de salud.

Un par de colaboradores refieren que existe una buena infraestructura fisica y
organizacional que apoyan a la politica sanitaria de CP en Ecuador.

Seccion 2.2. Entrevistas

Los médicos reclaman la asistencia técnica de expertos, que conozcan los CP en
los organismos de control,?’ cuyo trabajo sea independiente de vaivenes politicos™ y
cuyos objetivos incluyan tanto al sector publico como al privado.

Los participantes reconocen que ha sido el sector privado quien ha asumido el reto
de implementar y desarrollar los CP hasta el afio 2011,%* en el que estos ingresaron al
sistema nacional de salud a partir del Acuerdo Ministerial.® Sobre este pronunciamiento
oficial, existen opiniones divididas entre los médicos entrevistados. Hay quienes
concuerdan en que es importante que exista al menos el documento escrito y que los
CP formen parte de la normativa del MSP.2* Sin embargo, otros participantes no ven

20 . . . P . . . . P
E1:32: “..sinosotros no tenemos técnicos en el Ministerio que entiendan qué son los cuidados paliativos
dificilmente vamos a poder implementar o poner en marcha un proyecto o una visién diferente del trato
de los pacientes.”

21 . . . .
E1:39: “..el problema es el giro tan rdpido que tenemos de ministros, empieza un programa, se trunca, se
empieza otro programa, se trunca y no se avanza.”

22 F2:15: “.. obviamente el sector publico tendria que ser el responsable, pero a falta, el sector privado
debe tomar las acciones necesarias.”

2 £29:19: “...el Ministerio reconoce que hay una cosa que se llama cuidados paliativos y que tiene que
formar parte de la atencion de cualquier entidad, entonces, a raiz de esto se decia, bueno, hay este
espacio aqui y ahora como lo trabajamos, entonces, de las cosas importantes que se hizo eh... fue
integrar los cuidados paliativos en el modelo de atencién integral del Ministerio de Salud.”

24 . . . .
E29:24: “usando un documento estd escrito puedes agarrar y decir de esto no vamos para atrds, de esto
vamos adelante que esto es un derecho que ya estd escrito.”
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compromiso politico, principalmente en lo que respecta a implementar y financiar lo

estipulado en el Acuerdo Ministerial.?®

De todas maneras, los médicos entrevistados son conscientes que en Ecuador han

empezado a posicionarse los CP, “aunque todavia quede mucho por hacer”.?®

Uno de los pasos que se ha dado es la elaboraciéon y publicacidon de la Guia de
Practica Clinica, la misma que es conocida y utilizada por varios de los profesionales
entrevistados. Algunos de los profesionales colaboradores cuestionan la adopcién de la
Guia de Practica Clinica Espafiola, otros opinan que este documento es un gran avance.
También coinciden en que la gran debilidad del sistema sanitario es que muchos de los
farmacos que estan en la Guia de Practica Clinica no estan a la venta o son de dificil
acceso.?’ Tal es el caso de la morfina oral, que, segun refieren los informantes, no ha

podido ser introducida en Ecuador hasta el momento.?%

% £30:20: “el acuerdo ministerial aparte de decir que debia haber unidades de cuidados paliativos en todos
los hospitales de tercer nivel del pais, que ese fue el acuerdo ministerial como que con eso se solucionaba
todo, o sea, hdganse las unidades de cuidados paliativos no nos decia ni como, ni cudnto estaba el
gobierno en capacidad o dispuesto a invertir en esto...”

% £2:22: “No sé en qué plazo se pueda dar, pero, creo que tenemos que empezar en algun momento y yo
creo que ya se ha empezado aqui en el Ecuador, hay un poquito y ya hay una tendencia, ya se estd
hablando de los que son los cuidados paliativos de hecho tenemos una ley de cuidados paliativos o que
no creo que ese siendo efectiva, pero al menos en el papel ya estd.”

% F26:12: “Habia ya el plan de cémo se asienta esto sobre la realidad porque hay muchos farmacos y
muchas cosas que estdn especificados en la guia pero que no estdn disponibles, entonces, si, estd
hermoso en la guia, pero como lo haces si o lo tienes disponible en la realidad, morfina rdpida por
ejemplo éno cierto?, la prescripcion de 10 miligramos cada 4 horas con sus rescates y todo lo demds y
no tenemos, entonces, {como lo hacemos?”

% £29:25: “lbamos... conversamos con la OPS también para que sea parte de los medicamentos del fondo
estratégico hasta que salga... meses, meses, meses y meses en las que llega un punto en el que de todo
corazén no entendiamos que pasaba... Yo creo que ahora somos muy ingenuos al no darnos cuenta que
habia un poder...”

29 Py .. e .
E10:19: “..también es un problema, luego también un poco la parte politica ¢no?, que no se lleven
exactamente y es verdad que para mi es incomprensible épor qué la oxicodona aqui estd y la morfina
no?, via oral no estd...”
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Es importante anotar que Ecuador estuvo en la lista del fondo estratégico de la
OMS para importar morfina a precios sumamente convenientes. Empero, cambios de
decisiones politicas impidieron la entrega.*®

En lo que respecta a politicas de distribucion de medicamentos, concretamente
de opioides, los participantes de este estudio exponen algunas de las dificultades que
enfrentan los pacientes. La principal barrera con la que se encuentran es la restriccién
de la venta de opioides a las farmacias hospitalarias. Es decir que los pacientes que han
salido a sus domicilios, deben regresar a la farmacia del hospital donde estuvieron
ingresados, cada vez que necesiten la medicacidon porque, ademas, esta puede ser
entregada solamente para un limitado ndmero de dias.*

A esto se suma que los pacientes oncoldgicos atendidos por convenio, solo pueden
recibir medicacién como parte del tratamiento integral, lo que significa que una vez
retirada la quimioterapia, tampoco podrian acceder a tratamiento paliativo.*?

Los médicos entrevistados afiaden a estas restricciones, las del cuadro basico de

medicamentos. Ya que existen algunos compuestos, que son de utilidad para el

tratamiento paliativo y que no estan incluidas en é1.%

3 £9:6: “Estuvimos en la lista del fondo estratégico el afio pasado... Y tenian que traer. Cuando tenian que
traer el ministerio no concreto...”

3 F16:24: “Los pacientes por ejemplo del Ministerio de Salud Publica tienen convenio con SOLCA, pero,
este paciente vive en Machachi, el paciente se va a Machachi y ahi ya no hay quien le dé la medicacion,
tiene que venir el familiar a SOLCA o el paciente venir otra vez a SOLCA a seguirle dando la medicacion
otra vez. Pasan cosas tan ridiculas como que el convenio que tiene SOLCA ntcleo de Quito con el Instituto
de Seguridad Social solo le cubre cuando el paciente es atendido aqui en Quito, si el paciente va a SOLCA
Ambato o a SOLCA Riobamba o a SOLCA Ibarra no le cubre la medicacién, ya no le cubre la atencion, es
una ridiculez de convenio.”

3 F14:7: “E: ¢O sea los cuidados paliativos entran como tratamiento oncoldgico integral?
A: Alli si, pero en el momento que retiramos la quimioterapia, ya no...”

$ F16:18: “Hay otro cinturdn que tenemos que nos castra mucho es el cuadro bdsico de medicamentos.
La metadona es un medicamento recontra barato que para un dolor neuropdtico no controlado ... la
metadona es un medicamento muy bueno, pero, en el cuadro bdsico de medicamentos solo estd
autorizado para las personas que tienen problema de adicciones, no estd autorizado para manejo del
dolor... Por ejemplo, en antinflamatorios algo tan simple el naproxeno sddico es utilizado con un
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Otro obstaculo que acota la adecuada dispensacion de opioides es el alto costo de
los mismos.** Si a ello se suma el temor de los médicos para recetar estos farmacos, la
consecuencia sera un déficit de aprovisionamiento de estos medicamentos®®, un mal
control del dolor y el subsiguiente detrimento de la calidad de vida del paciente y su
familia. Por lo demas, la falta de disponibilidad de opioides en las farmacias autorizadas,
ha contribuido al abuso por parte de pequefios comerciantes, que venden estos
medicamentos a precios altos.>®

De todas maneras, varios de los médicos que colaboraron indican como un gran
avance el tener acceso a morfina en ampollas, en la mayoria de centros sanitarios®’. No
obstante, el abastecimiento no siempre es regular,® aunque los trabajadores se han
sensibilizado y procuran colaborar con los médicos para entregar el tratamiento
adecuado a los pacientes.

Otra de las dificultades a las que se ven abocados algunos profesionales, es el
acceso a los recetarios de narcéticos. Ellos enfrentan muchas veces la escasez de

antinflamatorio de uso para manejo del dolor que sirve mucho para la fiebre inducida oncolégicamente
no estd en el cuadro bdsico porque creen que es lo mismo un naproxeno que un ibuprofeno, ... por
ejemplo, el metamizol es un medicamento que se utiliza en Europa a diestra y siniestra ... y aqui no se
puede porque no estd en el cuadro bdsico...”

3 E7:24: EI problema en cuidados paliativos es econémico también porque generalmente el paciente
recibe tratamientos de cdncer, tratamientos costosos y para cuidados paliativos équé le queda?, nada...
Y ademds la familia ya no tiene un centavo, entonces, se complica todo.

35 , ; L ) .
E29:15: llegas a ese circulo en el que dices los médicos no usan morfina porque no tienen o no la usan
porque no piden, si no la piden, no la tienen, pero, también si la piden tampoco la podemos proveer, ...

36 s . . . .
E30:23: “... hasta que aparecio alguna farmacia que hace ahora un negocio de cardcter comercial y ellos
no sé de dénde, pero, importan morfina, tienen las ampollas de morfina y las venden a los pacientes a
un costo mds elevado que el que el que tenemos nosotros en las instituciones publicas, ...”

37 ! . , )
E10:6: “porque cuando yo llegué al hospital no teniamos morfina, ahora ya tenemos, ya tenemos los
cuatro o cinco medicamentos bdsicos de opidceos, no es todo ni mucho menos”

% £20:20: “Eso es terrible porque imaginate nosotros aqui tenemos para el paciente, pero en los otros
hospitales son pacientes... en el hospital Guayaquil por ejemplo no les dan medicaciéon porque no
tienen medicacion y lo mdximo que les dan acetaminofén, imaginate acetaminofén a oxicodona o
morfina es un largo camino...”
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formatos, los cambios de los mismos y hacen largas filas para poder recibir los
recetarios.

Siguiendo con la politica de salud, los entrevistados mencionan el apoyo ofrecido
por parte del MSP para la creacién de la Norma de Atencién en CP 2015. Los informantes
ven como una oportunidad, la promulgacion de la norma por la cual se torna obligatoria
la asignatura de CP en pregrado. Acerca de este avance los médicos son conscientes de
que debe ejecutarse de manera prioritaria, tanto en pregrado, como en postgrado y
especialmente favorecer la creacién de estudios especificos de CP en las universidades
ecuatorianas. Para ello reclaman la certificacion de los profesionales médicos que han
realizado sus estudios en el exterior y que ejercen con total probidad la medicina
paliativa.®®

Siguiendo con la Norma de Atencidn, los profesionales consultados indican que
esta podria flexibilizarse de acuerdo a las distintas realidades de los usuarios. Ya que, a
la hora de cumplir con el tiempo de consulta y llenar la historia clinica paliativa, el lapso
resulta muchas veces insuficiente.*

9 £16:36 “Todo esto estd muy lindo en papeles, sin embargo, no tenemos obligatoriedad, en el pregrado
no existe, no existen mecanismos de que la gente tenga una maestria, una especialidad en cuidados
paliativos porque han puesto trabas por todo lado por la titulacion de las personas que pudieran dar
esos ... ese aprendizaje. Desde la prdctica académica hay problemas porque desde el pregrado no hay
conciencia y para formacion en posgrado exigen que venga alguien especializado que tenga los super
titulos y lo tnico que han logrado es que estemos en el 2016 y hasta ahora no existe ni una maestria, ni
nada.”

0 £26:13: “es un documento super interesante desde el punto de vista que alguien al fin se sienta a hacer
algo que no existia y que ya nos da una directriz de como actuar ... de como hacer la historia clinica de
cuidados paliativos y todo lo demds. El problema que yo veo desde el punto de vista prdctico es que nadie
se da el tiempo de llenar una historia clinica oncolégica normal en el sistema lo que nos exige el hospital
y paralelamente la historia oncoldgica con todas sus escalas, evaluaciones y todo lo demds, apenas
tienes 15 minutos en la consulta y en esos 15 minutos de consulta tienes que atender al paciente, escribir
todo, descargar los medicamentos del sistema ... A mi me encantaria poder tener a todos
mis pacientes de cuidados paliativos con su historia clinica tal como la plantea el Ministerio de Salud con
sus escalas y evaluaciones, todo; pero, fisicamente el tiempo no nos alcanza.”
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Seccion 3. Actividad de Profesionales

Seccion 3.1. DAFO

a) Educacion

En el presente estudio se repite como una de las principales debilidades y
amenazas para la actividad de los profesionales en CP en Ecuador, la falta de médicos
capacitados en investigacidn, tanto en pregrado, como en postgrado. Los escasos
profesionales formados en CP estan sobrecargados de trabajo y tienen poco tiempo para
desarrollar proyectos de investigacion. A esto se suman otras dificultades tales como,
no saber inglés, lo cual constituye un obstaculo para acceder a informacién actualizada,
acceso limitado a documentos estadisticos, epidemiolédgicos e informativos sobre CP, lo
cual resulta un inconveniente a la hora elaborar y publicar articulos. Otro impedimento
que hallan los médicos en la investigacidn, es la falta de revistas nacionales donde
publicar.

A pesar de que el déficit de formacidn constituye la principal debilidad y amenaza
para las actividades profesionales en CP en Ecuador, los conocimientos y la capacitacidn
de los profesionales que trabajan en CP son considerados un baluarte en este entorno.
Refuerzan este concepto, los jovenes profesionales que se estan preparando fuera del
pais y las campafias de capacitacién que se han emprendido. Estas permiten contar con
personal que posea conocimientos basicos en CP a nivel hospitalario.

Asi como se cita como una debilidad la poca investigacidn que se hace en CP en
Ecuador, se estima también como una fortaleza a la predisposicidén por investigar por
parte de los profesionales y las oportunidades que tienen para hacerlo, como es el facil
acceso a la informacion cientifica actualizada de la que disponen algunos médicos, el
interés de la academia en impulsar la investigacién y las posibilidades de publicar.

De forma particular algunos participantes sugieren educar en CP a los médicos
pediatras.

Los colaboradores mencionan como una oportunidad para la actividad profesional
en CP, el hecho que los médicos que recibieron la formacién a través del MSP puedan
replicar en Ecuador los conocimientos adquiridos.

b) Aspectos institucionales

Los colaboradores afirman la falta de asociaciones de profesionales en CP en
Ecuador y ven como una amenaza esta debilidad gremial.

Los médicos colaboradores de este estudio manifiestan que, ademas de que hay
muy pocos centros de atencidn paliativa donde se pueda realizar investigacidn, tampoco
existe motivacion por parte de las instituciones, a través de la asignacidon econémica y
de tiempo, para tal fin
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Refieren que varios de los médicos que laboran en CP, lo hacen a tiempo parcial,
lo que dificulta el desarrollo de otras actividades como la investigacién, la educacién
continua, las reuniones cientificas en el servicio, la implementacién de protocolos y
programas de atencién.

El aumento de la demanda de atencidn constituye un estimulo para que los
médicos se involucren cada vez mas en CP. Esta actividad constituye una fuente de datos
que justificarian muchas investigaciones. Se reconoce la labor a favor de los CP de las
instituciones privadas, visibilizada a través de los servicios de atencién, de los congresos
y talleres que organiza, de su participacion en comités cientificos. Sefialan los
participantes que son pocas las entidades involucradas, lo cual motiva al sector publico
para participar con mayor compromiso.

Por otra parte, la amenaza de no contar con asociaciones reconocidas, constituye
a la vez la oportunidad de tomar conciencia de esta carencia y solventarla.

c) Politica

Los médicos indican que no hay apoyo por parte del Estado, ya que este se opone
a la actividad gremial y no refuerza los vinculos con instituciones nacionales o
internacionales dedicadas a CP.

Los participantes ven como una amenaza, la inestabilidad politica y econdmica,
que pone en riesgo actividades como la investigacion y apoyo a las publicaciones en CP
y coacciona la sustentabilidad del programa.

En esta ultima década, los CP han recibido apoyo por parte de las autoridades del
MSP, cristalizadas en documentos como el Acuerdo Ministerial, la Guia de practica
Clinica, la Norma de Atencidn en CP, entre otros. En este cometido han colaborado con
el Estado Ecuatoriano, instituciones internacionales, las mismas que han acogido en una
maestria de CP a cinco profesionales ecuatorianos. Estos hechos se oponen a las
consideraciones previas que citan como una debilidad los pobres vinculos estatales con
asociaciones internacionales. Lo mas probable, que se constatara en este mismo
documento, es la falta de promocién de determinadas actividades, entre ellas el soporte
de entidades extranjeras.

Hay que destacar el interés particular de los médicos por mantener nexos con
asociaciones internacionales de CP, como la ALCP, la IAHPC.

d) Aspectos Legales

El COIP es visto como una amenaza para los profesionales de la salud ya que, en
su afan de proteger a los pacientes, pueden acusar de negligencia al médico por
determinados actos, que son poco explicitos en la legislacion.

La atencion universal de salud, que contempla el cédigo ecuatoriano de salud,
incluye a los CP.
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e) Aspectos socioculturales

Los informantes citan como debilidad y amenaza para las actividades de
investigacion y publicaciones en CP, a las barreras culturales que existen en torno a este
concepto, que es ademds algo nuevo y poco consolidado en el pais.

Se perciben a los CP como una disciplina relativamente nueva en Ecuador. Dicha
novedad puede verse como una debilidad en cuanto no estd difundida, gran parte del
gremio médico la ignora y aun mas el entorno social. Sin embargo, esta amenaza puede
transformarse en la oportunidad de generar empleo para satisfacer la demanda social,
lo cual motiva a los profesionales médicos a introducirse en el mundo de los CP.

Por otra parte, la actividad de los profesionales que trabajan en CP es apreciada
por su altruismo, por su sentido de justicia y de servicio, que humanizan a la medicina y
amplian su concepcién mas alla de los limites de la curacién.

f) Medicamentos
Tanto los problemas politicos como econdmicos afectan directamente a la

disponibilidad de medicamentos y perjudican la ejecucién de los protocolos propuestos
en la Guia de practica clinica.

Dos participantes refieren tener disponibilidad de medicinas para tratamiento
paliativo.

g) Impacto en el paciente

Los médicos colaboradores de este estudio no mencionan debilidades o amenazas
que afecten al paciente o a su familia, desde la dptica de las actividades profesionales.

Los pacientes paliativos se sienten estimados por los médicos que le dan esta
atencidn, lo cual repercute positivamente en él, en su entorno familiar y social, asi como
en el equipo de salud. Una consecuencia de la valoracidn de la actividad médica en CP
es que pone de manifiesto la necesidad de fomentar esta especialidad en todos los
niveles de atencion y desde etapas tempranas de la enfermedad.

h) Profesionales y RRHH

A la poca oferta laboral en CP que atraviesa Ecuador se afiade la falta de trabajo
en equipo interdisciplinar, lo cual desmotiva a los profesionales médicos. Otra amenaza
para los CP, constituye el enfoque monetario de la atencién médica por parte de algunos
profesionales de la salud, razén por la cual esta disciplina pierde atractivo.

Se han recogido 24 citas que indican que los médicos estan desmotivados ante los
CP en Ecuador, frente a lo cual se hallaron 36 referencias de profesionales motivados
con esta especialidad y en este dambito de trabajo. Si se relaciona con lo que han
mencionado los mismos participantes en otras secciones, se puede inferir que a los
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médicos les emociona el reto que constituye implementar la atencidn en CP en un pais
donde existe gran necesidad de ello, pero que todavia esta incipiente a todo nivel.

Los participantes ven como una fortaleza la colaboracién entre los profesionales,
su afan emprendedor, de integrar equipos multi e interdisciplinarios, donde los otros
especialistas aporten con sus competencias. Se observa cdmo el ejercicio de los CP en
Ecuador abre opciones de expansién laboral a los profesionales dada la demanda de
atencidn y despierta en ellos valores humanitarios de solidaridad y servicio a la sociedad.
Este desafio les impulsa a formarse mejor, a sub especializarse, por ejemplo, en manejo
y tratamiento del dolor y a establecer redes de trabajo tanto nacionales como
internacionales.

i) Difusién
Existe poca difusion de los CP en Ecuador, tanto entre los profesionales médicos,

como en la sociedad. Una muestra de ello es que varios profesionales acusan no conocer
las guias, ni las publicaciones que se han hecho en este dmbito.

Los médicos participantes encuentran la ocasién de instruir a los pacientes y a la
comunidad acerca de los beneficios que brindan los CP. Asi mismo, observan la
oportunidad de difundir entre los profesionales sanitarios, pacientes y sociedad, las
publicaciones de las guias y otros avances logrados en CP en Ecuador.

j) Infraestructura

Un participante indica que no existe la infraestructura suficiente que favorezca la
promocioén de la investigacién en CP.

Asi como se ha indicado que una de las debilidades de los CP en Ecuador es el
déficit de estructura fisica, que acoja a las diferentes actividades de los profesionales,
los lugares que estan funcionando son vistos como una oportunidad de seguir creciendo.

Seccidn 3.2. Entrevistas

En este apartado es importante incluir el aporte para los CP en Ecuador de la
Comision Nacional de Bioética, cuya subcomisidn existencial se encuentra trabajando
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en temas del final de la vida.** No obstante, todavia queda por reforzar la vinculacién
con otros grupos colegiados, como las sociedades de medicina interna, cardiologia y
otras que traten pacientes con enfermedades crdnicas y susceptibles de CP, asi como
legalizar y reconocer el desempeiio de la Sociedad Ecuatoriana de Cuidados Paliativos.

Los médicos entrevistados valoran la investigacidn como un instrumento
importante para la difusién y consolidacién de los CP en Ecuador®. Igualmente se
aprecia a la formacién continua, aunque hay testimonios del poco interés que prevalece
alrededor de los CP por parte de la comunidad médica.*?

En cuanto a la vinculacion de los profesionales con organismos internacionales,
esta se hace a través de suscripciones particulares con asociaciones como la IAHPC
(Asociacion Internacional de Hospicios y Cuidados Paliativos) y la ALCP (Asociacion
Latinoamericana de Cuidados Paliativos), entre las mas nombradas.

Otros nexos internacionales le permitieron al MSP adoptar la Guia de Practica
Clinica espaiola para elaborar la ecuatoriana. Asi mismo, este organismo contraté la
asesoria del observatorio Qualy, Centro Colaborador de la OMS para Programas Publicos
de Cuidados Paliativos del Institut Catala d’Oncologia (CCOMS-ICO), para implementar
la politica de CP. A través de esta institucion, el MSP incorpord el instrumento NECPAL
para el proceso de identificacién del paciente paliativo en Ecuador. **

*E1:1:57 “la coyuntura que ahora tenemos es la Comisién Nacional de Bioética y eso hemos planteado
este afio, el trabajar sobre la limitacién del enfermo terminal y limitacién del esfuerzo terapéutico y la
necesidad de los cuidados paliativos, es decir, eso es lo que estamos trabajando en la comisién en la
subcomisidn se puede decir de bioética existencial...”

*2E1:1:47 “...cuidados paliativos son prioritarios desde el punto de vista humano. La medicina se ha vuelto
muy positivista, es decir, solamente mira la parte técnica y la parte humana que es parte de cada
profesidn se la ha dejado de lado y ojald eso sea una forma cruzada para que la gente empiece a
reflexionar y a cambiar.”

43 . s - . . .
E4:4:33 “yo hice eventos para el médico general, para el especialista, inclusive, le di en un congreso
internacional todo un dia para paliativos, vinieron gente de Argentina, de Espafia, vinieron como es
ayudarnos aquiy dieron un curso de paliativos ¢cudntos asistieron?, éni treinta, entonces?”

44 . . . - .
E5:5.5:5 “estos instrumentos son extranjeros claro, entonces, esos instrumentos recién se estan

incorporando a nuestra realidad y tenemos que ir midiendo cémo sirven,”
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Un profesional entrevistado expresé que Ecuador conté con el respaldo del fondo
estratégico de medicamentos de la OMS para la entrega de morfina, sin embargo, el pais
no dispuso de lugares de almacenamiento, por lo que no concreté la compra.
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Seccion 4. Servicios de Salud

Seccion 4.1. DAFO

a) Educacion

Los médicos que colaboraron con este estudio indican que una de las principales
debilidades y amenazas que afecta a la atencién en CP que se presta en los diferentes
servicios de salud de Ecuador es el déficit de formacién en CP de los profesionales
médicos y sanitarios, asi como la falta de personal calificado para atender a pacientes
paliativos. Los participantes observan estas carencias en el desconocimiento del manejo
del dolor en los servicios de salud, asi como de otros protocolos de atencién. De igual
manera, los médicos que trabajan en areas rurales confirman la ausencia de personal
capacitado en CP en los servicios de salud de esas zonas.

Los médicos que colaboraron en este estudio refieren que muchos especialistas
que acogen pacientes susceptibles de recibir CP, desconocen el tema o estan muy
ocupados para dar dicha atencién integral.

Otra amenaza que enfrentan los CP en Ecuador es la improvisacion de recursos
humanos para dar atencién paliativa, en vista de la escasez de profesionales bien
formados.

Para los servicios de salud que brindan CP en Ecuador, representa una fortaleza
contar con profesionales que al momento se encuentran cursando esta especialidad.
También con aquellos que atienden a los pacientes paliativos en los diversos centros de
salud, gracias a que han desarrollado una comunicacién empatica con los pacientes y
sus familiares y a que se han formado y autoformado adecuadamente. Es decir, los
participantes valoran los conocimientos, la experiencia y los progresos que los
profesionales han hecho en este ambito. Es por ello que ven con optimismo el
crecimiento de especialidades afines como medicina familiar y otras con las que se
puedan conformar equipos de trabajo en los servicios de atencion paliativa. No hay que
desestimar el apoyo gubernamental en la capacitacidn del personal sanitario,
principalmente en el segundo y tercer nivel de atencién.

La existencia de servicios donde se brindan cuidados paliativos, constituye una
contribucién a la academia, ya que en sus instalaciones los médicos y otros profesionales
sanitarios pueden mejorar su formacion practica, asi como emprender proyectos de
investigacion.

b) Aspectos institucionales

La principal debilidad que adolece la atencién en CP en Ecuador, conforme a lo
manifestado por los participantes de este estudio, es el déficit de unidades de atencidn,
principalmente a nivel publico. De acuerdo a lo referido, esto se relaciona con una
demanda cada vez mayor de pacientes paliativos y con el poco apoyo econdmico que
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reciben por parte del Estado. Los participantes indican que no existen unidades de CP,
ni ambulatorias, ni hospitalarias y que esta necesidad se hace mds notoria en las
provincias y en zonas rurales, donde hace falta articular mejor la red de atencién
extramural. Afiaden, que los servicios de CP que ofertan los servicios privados son mas
costosos. De todas maneras, esta falta de servicios y unidades de atencién paliativa
desmotiva a los profesionales capacitados y les conduce a buscar trabajo fuera del pais.

El déficit econdmico se manifiesta también en la falta de insumos y medicacion
adecuadas y puede obedecer, entre otras causas, a que el proyecto no esté
completamente financiado y a que las aseguradoras no incluyen a estos pacientes en su
cartera.

Por otra parte, los servicios de CP soportan la insuficiencia de especialistas en CP
o al menos de personal debidamente capacitado, lo que influye en el reducido tiempo
que se asigna a las consultas, dificultando asi la atencidn integral tanto fisica como
psicoldgica, espiritual y social del paciente y su familia.

Un participante anota que, no existe suficiente experiencia para gerenciar
servicios de CP, lo que se manifiesta en que no se apliquen mecanismos para evaluar la
atencion brindada. En consecuencia, puede suceder que los pacientes paliativos se
hospitalicen en servicios poco apropiados para su enfermedad y desplacen a otros que
necesitan esa plaza.

Se reconoce el compromiso del sector privado con los cuidados paliativos, asi
como la calidad de los servicios que este presta. Ocurre lo mismo con la atencién publica,
la misma que ha mejorado gracias a varias acciones, entre ellas la estandarizacién de
procedimientos mediante protocolos. Esta es una fortaleza en las ciudades principales,
mas no en las mas pequefias, ni en areas rurales.

El aumento de pacientes que demandan CP constituye una amenaza a la vez que
una oportunidad para crecer e instituir nuevos servicios con dedicacion exclusiva para
CP por parte del Estado Ecuatoriano, Estas acciones ayudarian a la economia vy al
bienestar de muchos hogares ecuatorianos, indican.

c) Politicas

Los participantes de este estudio ven como la principal amenaza para el desarrollo
de la atencién en CP en Ecuador, el incumplimiento de las politicas de salud, debido a la
falta de compromiso y al cambio continuo de las autoridades, tanto a nivel del Ministerio
de Salud, como de los hospitales y centros de salud. Esta realidad se ve reflejada en el
escaso numero de servicios implementados por el Estado Ecuatoriano, a nivel
hospitalario, ambulatorio o domiciliario. Se corresponde directamente con la falta de
politicas publicas que rijan los CP y refleja el poco interés que despiertan los CP en
Ecuador
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A pesar de que se ha publicado la Guia clinica de CP en Ecuador, los informantes
refieren que esta no se conoce ni aplica.

Los participantes aprecian la instauracién de un programa publico de atencion en
CP, materializado en los servicios de CP que se han implementado en algunos hospitales
del pais. De todas maneras, siguen siendo pocos los servicios que se han conformado y
es por esto que las fortalezas y oportunidades se ven también como amenazas y
debilidades. Reconocen que esto se ha llevado a efecto gracias al desarrollo del Plan
Nacional de CP, a la elaboracidon de documentos como la Guia de Practica Clinica, la Guia
del Ciudadano, la Norma de atencién en CP y esperan que se consolide la Red Publica
de Salud que contempla el Plan Nacional del Buen Vivir, de tal manera de ejecutar las
politicas adecuadas de referencia y contra referencia que se han elaborado. Esta
fortaleza, se transforma en amenaza y debilidad ya que, pese a que existen estos
documentos, no se conocen ni aplican por parte de los usuarios. Otro elemento
importante citado por los participantes, es la politica clara de medicamentos con la que
cuentan los servicios de atencidn paliativa.

También valoran el contacto y la colaboracién de organismos internacionales,
como: Asociacion Latinoamericana de CP - ALCP, International Association from
Hospices and Palliative Care - IAHPC, Pallium, Paliativos sin Fronteras — PSF.

d) Aspectos legales

En este aspecto los participantes hacen referencia a las dificultades que causan las
normas que regulan la dispensacién de opioides y el ingreso de donaciones al pais.

Los profesionales que han intervenido observan que existen impedimentos de
caracter legal que aumentan los tramites burocraticos y detienen la creacidn de servicios
de atencién paliativa. A esto se suman las dificultades del cdédigo laboral que
obstaculizan la creacidn de servicios de atencién en salud y en particular de atencién
paliativa.

Por otra parte, los médicos que colaboraron, manifiestan la falta de legislacion en
temas como la eutanasia, la sedacién paliativa, interrupcién de tratamientos,
voluntades anticipadas, lo cual frena en cierta medida el ejercicio profesional libre.

La Constitucién Ecuatoriana contempla custodiar la salud de todas las personas,
especialmente de las que requieren atencidn prioritaria, dentro de las que se incluirian
a los pacientes susceptibles de CP. En el marco legal ecuatoriano se incluye el
compromiso de crear servicios de CP y velar por los derechos de todos los ecuatorianos.

e) Aspectos socio-culturales

De lo recogido se desprende un importante desconocimiento de los CP por parte
de las autoridades de salud, de los directivos de los centros sanitarios, de los médicos,
de los familiares de pacientes y de estos mismos, quienes subvaloran a los CP, a tal punto
de considerarlos innecesarios o encasillados en el final de la vida. En consecuencia, no
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se crean servicios de CP y a las unidades que existen no se los dota de los insumos, ni de
los tratamientos necesarios. Los médicos no hacen uso de los servicios de CP, por el
contrario, hospitalizan a pacientes crénicos que no estan en fases agudas.

Esta realidad lleva al desaliento a muchos profesionales que no son escuchados en
sus lugares de trabajo y se explica de alguna manera por el caracter curativo que ha
tenido tradicionalmente la medicina en Ecuador. Este enfoque es aprovechado por la
industria farmacéutica para promover cuidados curativos extremos, segin manifiestan
los informantes.

Otra barrera cultural con la que se encuentran los médicos es la de que se
considera importante solamente la parte somatica, fisica de la atencién al paciente. Por
tanto, los servicios muchas veces carecen de apoyo psicolégico, espiritual y social para
los pacientes y sus familiares.

Una amenaza que viven los servicios que prestan atencidn a pacientes paliativos
es el abandono de los pacientes por parte de sus familiares, quienes se transforman en
miembros vitalicios de los servicios de CP.

Los CP fomentan una conciencia colectiva solidaria y altruista, que potencia una
atencién humanizada. Los médicos que colaboraron en este estudio manifiestan que los
CP constituyen un concepto actual de la atencidn sanitaria, que va mas alla del final de
la vida.

f) Medicamentos

La falta de medicamentos es una constante que se repite como una debilidad
observada por los participantes. Estos sefialan ademds de la carencia de medicamentos,
la falta de diversidad en las presentaciones. Un ejemplo claro, asi es la falta de morfina
oral. Los médicos del primer nivel de atencién indican que estdn prdacticamente
desprovistos de medicacidn para atender a pacientes paliativos.

Como una amenaza ven los profesionales que participaron en este estudio, a la
falta de estudios de equivalencia adecuados por parte de algunas de las empresas
farmacéuticas que laboran en Ecuador.

Por otra parte, los médicos indican como una amenaza, la falta de flexibilidad por
parte de las autoridades de salud para adquirir otros medicamentos que no estén en el
cuadro basico.

Los servicios de atencién paliativa de segundo y tercer nivel disponen de los
medicamentos necesarios gracias a que mas laboratorios participan de su expendio.
Esto favorece a que se renueve la oferta de farmacos y se reduzca su costo.

Los participantes son testigos de una mejora en la disponibilidad de opioides y de
farmacos en general. Sin embargo, hacen referencia solo a aquellos que constan en el
cuadro basico de medicamentos. Por esta razén se ve como una fortaleza y oportunidad,
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al mismo tiempo que como una debilidad y amenaza. Esta aparente divergencia se
aclara con lo que manifiesta un colaborador al decir que no es posible para los pacientes
tener acceso a los farmacos que no sean los aprobados por las autoridades sanitarias.

g) Impacto en el paciente

Los médicos que colaboraron en este estudio acusan un inadecuado control de
sintomas en los pacientes paliativos, lo cual deriva en sentimientos de angustia y
depresidn en ellos y en sus familiares. Estos ultimos no reciben apoyo ni atencidn
adecuados, segun manifiestan los informantes, quienes ademads indican que los
pacientes que acuden por atencidn paliativa son sujetos de maltrato en los servicios de
salud.

Los participantes citan las ventajas inherentes a los CP, como son el trato
personalizado, integral, continuo, con un adecuado control del dolor y otros sintomas,
que contribuye a mejorar la calidad de vida del paciente y su familia. Remarcan la
importancia de la atencién domiciliaria y ambulatoria por personal capacitado que
establece una continuidad en los cuidados, presta apoyo en la toma de decisiones
oportunas y un soporte particular al momento de la muerte.

Hay que anotar que este item tiene una frecuencia mayor, ya que muchas veces
una respuesta se codifica por partida doble, es decir como un impacto positivo para el
paciente y como un impacto positivo para sus familiares.

Los informantes ratifican el buen funcionamiento de los servicios ya existentes, en
tanto que lo recogido como amenazas y debilidades explica en gran parte la desatencién
de los pacientes susceptibles de cuidados paliativos, debido a que no son suficientes las
dreas de atencion.

h) Profesionales y recursos humanos

Los médicos que trabajan en los servicios publicos de salud observan la falta de
apoyo de las autoridades de salud para integrar equipos de atencion interdisciplinarios,
asi como multinivel. Esto puede traer como consecuencia la sobrecarga de trabajo y el
gquemamiento del profesional que labora solo dando atencidn paliativa.

Por otra parte, indican que los servicios adolecen de un déficit de trabajo en red
para acceder a especialistas de apoyo o a otras disciplinas afines a CP, lo que corrobora
la falta de comunicacion entre los profesionales sanitarios. Un ejemplo de esta realidad
es el que muchos médicos derivan a los pacientes solo en etapa terminal.

Constituye siempre una fortaleza para los servicios de salud el contar con
profesionales sanitarios motivados, sensibles a las necesidades de grupos vulnerables,
que rescatan valores de solidaridad, compromiso y desinterés personal. Esto ultimo
hace referencia al trabajo voluntario de profesionales y otras personas, cuyo apoyo es
muy valorado. La motivacidn del recurso humano ha sido un motor determinante para
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conformar equipos de trabajo interdisciplinarios, principalmente a nivel privado para
atencidn a pacientes oncoldgicos.

Gracias a esta predisposicién del personal de salud, las capacitaciones que se han
dado han tenido eco y han favorecido para implementar un adecuado sistema de
referencia de pacientes a todo nivel, lo cual refuerza el trabajo en equipo. Lo realizado
constituye un primer paso de lo que queda por hacer para vencer la falta de
coordinacion entre los profesionales, que todavia es una amenaza para el desarrollo de
los CP en Ecuador.

Por otra parte, a los CP se los ve como una opcidn interesante que abre nuevas
fuentes de trabajo y por ende demanda la creacién de nuevas unidades de atencién.

i) Difusidn

La falta de divulgacion de los servicios de CP esta entre las diez primeras
debilidades y amenazas que refieren los médicos que respondieron el cuestionario
DAFO. Gran parte de ellos reporta no conocer los servicios que ofertan CP a nivel
privado, ni publico. Los CP no son visibles en los mismos servicios prestadores de salud,
entre los profesionales, tampoco entre los pacientes, sus familiares, las autoridades de
salud y la poblacién en general. Los informantes aducen que, debido a la falta de
promocién de los CP se pasa por alto el aporte que estos podrian hacer a la atencién de
los pacientes y sus familias.

Es evidente el interés que existe para que se difundan los CP en Ecuador tanto
entre los profesionales, como en toda la poblacidn, incluidas las autoridades de salud,
compaifiias de seguros, y demas.

Bajo esta Optica la falta de difusion de los CP pasaria de ser una debilidad, a ser
una oportunidad de crecimiento de esta prestacién de servicios.

j) Infraestructura

Se reporta un déficit de estructura fisica donde puedan funcionar de manera
apropiada los servicios de CP. Los participantes refieren que las pocas areas que existen
no cubren los requerimientos en cuanto a dimensiones apropiadas, ni a condiciones
estructurales.

La concienciacién acerca de los CP, constituye una oportunidad para dotar de
unidades apropiadas para la atencidn a pacientes paliativos y a sus familiares. De igual
manera busca transformar a las unidades de atencidn, darles la infraestructura
apropiada para su funcionamiento tanto a nivel ambulatorio, como hospitalario. Los
participantes reconocen también como una fortaleza a las unidades de atencién
paliativa que ya se han implementado, principalmente en el tercer nivel.
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Seccion 4.2. Entrevistas

Los médicos entrevistados que trabajan en hospitales de tercer nivel acusan la
falta de profesionales con formacién adecuada en CP. Reconocen la carencia de
unidades de CP donde se considera la importancia del tiempo que se dedica al paciente
y a su familia, asi como, la envergadura de mantener un trato humanizado.* Afirman
que solo el hecho de que el médico especialista en CP atienda a sus pacientes
hospitalizados en una unidad propia, en los hospitales de segundo y tercer nivel,
posicionaria a los CP, respaldaria su condicion de especialidad y consolidaria el concepto
de atencidn exclusivamente paliativa, del profesional dedicado por completo a trabajar

con un equipo interdisciplinar.***

Ello también daria soporte a los médicos de otras
especialidades®® y contribuiria a la intervencién temprana del equipo de cuidados

paliativos.

* E£1:1:41 “la consulta se ha deshumanizado, porque les interesa mds el nimero de pacientes atendidos
que la calidad de atencion, entonces, son pacientes que los deben atender entre diez y cuarto de hora y
eso solo implica esto, entonces, nunca lo regresan a ver, lo tocan, lo examinan, si eso es lo ordinario en
la consulta nadie ha trabajado con lo que es cuidados paliativos,”

6 £25:30:5 “muchos van a decir que tienen servicios y unidades o dan atencién de cuidados paliativos y
cuando nos reunimos que casi siempre somos los mismos que nos reunimos hablar de esto en el pais,
nos damos cuenta de que no es asi. ...Existen puede ser, incluso, que hay un letrero en una institucion,
pero no hay una persona que esté primero, formada en cuidados paliativos y que esté dedicada en un
horario exclusivo a la atencidn de este tipo de pacientes y su familia”

*7 E1:1.22: “una unidad de cuidados paliativos por la magnitud de pacientes que nosotros tenemos si es
indispensable, no solo necesario.”

8 £28:26.3: “...todos los médicos oncdlogos que de alguna manera tenemos acercamiento en atencion de
cuidados paliativos tanto como quimioterapia paliativa como situaciones ya de cuidados paliativos
sintomdticos exclusivos hacemos de alguna manera cuidados paliativos con entrenamiento de cursos,
congresos, este tipo de cosas. Pero si, es super deficitario no hay estructura suficiente, no hay visita
domiciliaria suficiente. Porque lo éptimo seria que pudiéramos manejar esto de forma ambulatoria y no
hospitalaria a menos que hubiera sintomas refractarios o sintoma que realmente necesiten
hospitalizacién, pero no hay ni la cantidad suficiente de médicos para hacer tratamiento ambulatorio, ni
el suficiente entrenamiento para hacerlo hospitalario tampoco, ni la infraestructura, este es un hospital
de pacientes agudos no de pacientes cronicos, por lo tanto, los pacientes que estdn en estado de
cuidados paliativos tienen una estancia compleja en el hospital porque de alguna manera lo que
queremos es poderlo referir a una unidad de cuidados paliativos cronicos”
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A través de lo recogido en las entrevistas, constatamos la carencia de criterios
unificados para derivar a los pacientes, lo cual constituye un riesgo principalmente a la
hora de manejar conceptos como el de proporcionalidad terapéutica, obstinacién
terapéutica y demds. Esta indefinicién ha determinado que, en uno de los principales
hospitales publicos, de tercer nivel sean solamente los oncdlogos quienes hagan la
referencia de los pacientes a CP, no otros especialistas.

Siguiendo con el trabajo interdisciplinar, los participantes indican que no existe
trabajo en equipo, principalmente en hospitalizacién, donde los especialistas funcionan
de manera independiente .***° Ademas, el temor que despierta la palabra “paliativos”
entre los pacientes y sus familiares es un obstaculo para que los especialistas envien a
sus pacientes a CP. Por esta razén, algunos médicos evitan nombrarlos y otros prefieren
llamarlos de otra forma.>

En lo que respecta a las normativas que rigen el desempefio profesional y de los
servicios de salud, existe el temor de los médicos a ser penalizados por el Cédigo Integral
Penal (COIP). Cabe citar también las percepciones negativas de los médicos acerca de
ciertas reglas implementadas, como es el caso de la exclusion del capellan, del equipo
interdisciplinar, sin considerar la importancia del apoyo espiritual en CP.>

49 . . , aps .
E2 “la cultura de trabajo en equipo si, entonces es muy dificil porque cada uno de nosotros creemos que
somos duefios de la verdad y conocemos y debemos resolver absolutamente todo”

0 £9:9.9: “El trabajo en equipo a nivel privado es... al no ser una unidad especifica... bueno...trabaja a
través de interconsultas, entonces, me interconsultan a mi como médico de cuidados paliativos y le
interconsultan al psicélogo, bueno, los trabajadores sociales siempre estdn en contacto y ya nos
conocemos, o sea, la psicéloga que trabaja ya nos conocemos, ya sabemos lo que ella hace y lo que yo
hago, no tenemos... nunca me reuno con ella para hablar sinceramente”.

*1 £20:20.11: “han cambiado el nombre de cuidados paliativos, porque la gente se ponia muy incomoda al
ir a cuidados paliativos. Porque decia, si nos mencionaba cuidados paliativos como tal decia: no, es que
yo no me estoy muriendo me puede dar mds quimioterapia, me puede dar radioterapia no me puede
mandar a cuidados paliativos. Entonces, prdacticamente se le cambid el nombre... no me acuerdo en este
momento... creo que lo pusieron como un servicio de colaboracion algo asi, pero le pusieron un nombre
un poco diferente para que la gente pudiera acudir con menos prejuicios a cuidados paliativos.”

2 £2:2.2: “. por el enfermo hay mucho que hacer éno?, entonces hay que tener la sensibilidad
suficiente para detectar cudles son las necesidades que tiene el paciente, generalmente, las de mayor
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Los CP han empezado a desarrollarse en los centros urbanos mas grandes, pero
aun no han llegado a dmbitos rurales o a ciudades mas pequefias de Ecuador, por lo cual
los participantes reconocen la necesidad de fortalecer estos servicios e impulsarlos por
todo el pais.”

Un colaborador refiere que el modelo de atencion que se quiere aplicar empieza
en la atencién primaria,®* desde donde se derivan los casos mas complejos a los
hospitales de segundo y tercer nivel, segun lo que se considere necesario. Alli reciben el
tratamiento apropiado y retornan al primer nivel de atencién y a sus domicilios para el
seguimiento correspondiente. Empero, no toda la atencion hospitalaria esta dada por
equipos de CP, todavia persisten servicios de consulta hospitalaria conformados por un
solo profesional.>®

De todas maneras, los participantes concuerdan en que es necesario consolidar el
concepto de atencion exclusivamente paliativa, del profesional dedicado por completo
a trabajar con un equipo interdisciplinar,®® para evitar asi que se confundan los CP con

importancia son las necesidades emocionales, espirituales, no hablando de punto de vista religioso sino
desde la espiritualidad.”

3 £22:20.32: “En Ecuador tenemos mucho que hacer, mucho que hacer porque tan solo tenemos oferta
en cuidados paliativos solamente las ciudades grandes Quito, Guayaquil, Cuenca, Ambato, y otra
poblacion mds vi células pequefias, en Loja tienen algo, solo es capitales de provincia y no todas...no
tienen en los centros... los sub centros que serian los centros donde se podrian ayudar a la gente que no
tiene acceso, no estd la gente preparada. De ahi que el médico rural deberia tener conocimientos de
cuidados paliativos”

* 54 £5:5.16 “yo creo que lo mds importante es la atencién primaria, o sea, ahi también deberia haber
equipos especializados, pero en los hospitales es necesario en este punto de la vida en que no hay buena
atencion primaria, muchos de los pacientes estdn en los hospitales y ahi fallecen, ese es el problema que
tenemos, cldsico problema que nosotros tenemos, muchos pacientes estdn ahi en un hospital porque no
sabe dénde mds pueden estar.”

** £10:10.18: “ahora mismo estamos cortos de presupuesto, entonces, soy yo que hago el trabajo inicial
de psicdlogo, trabajo social, enfermeria, todo... Asi que me toca en realidad explicar la via subcutdnea,
cémo se hace y un poco todo y también, claro la cantidad de los pacientes es grande y prdcticamente
veo el doble de lo que deberia ver ademds cubriendo los otros profesionales,”

56 . . - . L . .
E25:30.5: “muchos van a decir que tienen servicios y unidades o dan atencidn de cuidados paliativos y
cuando nos reunimos que casi siempre somos los mismos que nos reunimos hablar de esto en el pais,
nos damos cuenta de que no es asi. ...Existen puede ser, incluso, que hay un letrero en una institucion,
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un voluntariado, al que los distintos especialistas dediquen unas pocas horas de su
tiempo de atencién.”’

Para mejorar la atencion en CP, los profesionales comprometidos con los CP con
el apoyo del MSP elaboraron varios documentos, como la Guia de Practica Clinica, la
Guia del Ciudadano, el Plan Nacional de CP, la Norma de atencidn en CP. Al considerar
estos documentos los profesionales consultados indican que conviene que se flexibilicen
en consideracion a las distintas realidades de los usuarios. Por ejemplo, a la hora de
cumplir con el tiempo de consulta y llenar la historia clinica paliativa, el lapso asignado
en la Norma resulta muchas veces insuficiente.”® Asi mismo, los médicos observan
ciertos aspectos logisticos que se deben reformar a la hora de implementar la norma de
atencién, como es el caso de la visita domiciliaria, cuyo valor no se incluye en el
tarifario.>® De todas formas, la atencién domiciliaria precisa ser fortalecida en lo que

pero no hay una persona que esté primero, formada en cuidados paliativos y que esté dedicada en un
horario exclusivo a la atencion de este tipo de pacientes y su familia”

> £25:30.41: “...esto se confunde con un voluntariado, es el oncélogo el que le da un poco tiempo a esto,
es el anestesidlogo que hace algo de terapia del dolor y que da algtin tiempo a esto, estdn los geriatras
y en unidades de primer nivel son los médicos familiares que han recibido alguna informacion basada
probablemente en la guia nacional de cuidados paliativos que sacd el Ministerio de Salud Publica y que
a manera de un voluntariado ellos estdn tratando de dar una cobertura que en el Ministerio consideran
que es excelente que es muy bueno que esto suceda, pero, que yo considero personalmente que es
todavia incompleta, absolutamente incompleta”

%8 £26:13: “es un documento super interesante desde el punto de vista que alguien al fin se sienta a hacer
algo que no existia y que ya nos da una directriz de cémo actuar ... de como hacer la historia clinica de
cuidados paliativos y todo lo demds. El problema que yo veo desde el punto de vista prdctico es que nadie
se da el tiempo de llenar una historia clinica oncolégica normal en el sistema lo que nos exige el hospital
y paralelamente la historia oncoldégica con todas sus escalas, evaluaciones y todo lo demds, apenas
tienes 15 minutos en la consulta y en esos 15 minutos de consulta tienes que atender al paciente, escribir
todo, descargar los medicamentos del sistema ... A mi me encantaria poder tener a todos
mis pacientes de cuidados paliativos con su historia clinica tal como la plantea el Ministerio de Salud con
sus escalas y evaluaciones, todo; pero, fisicamente el tiempo no nos alcanza.”

9 £23:21.4: “..por ejemplo, todas las inconsistencias que yo he encontrado, suponiendo que la Norma te
dice que una consulta de visita domiciliaria no puede durar mds de 60 minutos, sin embargo, en el
tarifario de la red de salud publica integral de salud no aparece ese item”
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respecta a su equipo y al abastecimiento de medicamentos, el mismo que suele ser
deficitario, principalmente en lo que se refiere a opioides.®

Los médicos colaboradores manifiestan el apoyo que reciben los servicios de
atencién paliativa, por parte del voluntariado, el mismo que deberia tener un
entrenamiento apropiado y una vision definida de sus funciones dentro del equipo de
CP.

%0 £16:16:27 “El centro de salud no resuelve lo que tiene que resolver y los que tienen visita domiciliaria
del seguro social tampoco les resuelve, no, es que yo no tengo este medicamento...”
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Seccion 5. Desarrollo de los Cuidados Paliativos

Seccion 5.1. DAFO

a) Educacion

Persiste como una de las principales debilidades para los CP, el déficit de
formacién de los médicos, tanto a nivel de pregrado como de postgrado.

Esta carencia obstaculiza el desarrollo de los CP en Ecuador y estd en relacion
directa con el escaso nimero de servicios de CP que faciliten el entrenamiento de los
estudiantes y con las pocas oportunidades de formacién que existen.

Los participantes advierten la presencia de grupos organizados que trabajan en CP
en las principales ciudades del pais, aunque son pocos los profesionales que los integran.

Los médicos colaboradores ven como amenaza para el desarrollo de los CP, a los
profesionales que no tienen una educacién formal, sino Unicamente capacitaciones.

En los ultimos 7 afios se ha incentivado la formacidn en CP a través de congresos,
cursos, talleres y demas capacitaciones organizados tanto por el sector publico como
por el privado.

En Ecuador trabajan en CP, médicos que constituyen una fortaleza para la
especialidad. Sin embargo, el nUmero es muy exiguo, pese a que se ha incrementada
para afrontar los requerimientos del pais, de ahi que este mismo cédigo aparece como
una debilidad que amenaza al desarrollo de los CP. De cualquier manera, los CP se han
afianzado, como se evidencia con la consolidacion de las relaciones entre los
profesionales dedicados a tratamiento del dolor, cuyas unidades se han incrementado
y abierto hacia pacientes paliativos.

Es un avance en la historia de los CP en Ecuador, la inclusién de la norma que obliga
a ofertar CP en el pregrado de las carreras pertenecientes a ciencias de la salud.

b) Aspectos Institucionales

Se reconoce como la principal amenaza para el desarrollo de los CP en Ecuador a
la falta de presupuesto del sector publico asignado a CP, lo que trae como consecuencia
la carencia de servicios, el desabastecimiento de los ya existentes, el detrimento de la
calidad de atencidn y la interrupcidn del crecimiento de los CP.

Los profesionales manifiestan que estos problemas ponen en riesgo la
sustentabilidad del proyecto y admiten que el desarrollo alcanzado por los CP se debe
en gran parte, a la gestion privada.

Los participantes refieren que existe un mayor interés en los CP desde las
autoridades, tanto a nivel publico como privado. Estas, sensibles al aumento de la
demanda de atencidn, propician la creacidon de mas centros de atenciéon paliativa, el
crecimiento de las unidades que ya existen, el acceso a los opioides. Lamentablemente

117

Este documento incorpora firma electrénica, y es copia auténtica de un documento electrénico archivado por la ULL segln la Ley 39/2015.

Su autenticidad puede ser contrastada en la siguiente direccién https://sede.ull.es/validacion/

Identificador del documento: 970031 Coédigo de verificacion: OrizKecD

Firmado por:

VIVIANA DAVALOS BATALLAS Fecha:
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

29/06/2017 00:46:17

VINITA MOHANDAS MAHTANI CHUGANI
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

29/06/2017 00:48:37

EMILIO JOSE SANZ ALVAREZ
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

29/06/2017 08:58:23

MIGUEL ANGEL BENITEZ ROSARIO
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

29/06/2017 14:39:21

ERNESTO PEREDA DE PABLO
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

10/07/2017 20:38:11

123/ 206



Davalos Batallas, V; 2017

la situacién econdmica no favorece estas intenciones y el crecimiento de los CP se ha
detenido, aunque no del todo, ya que paulatinamente los responsables de la salud en
Ecuador toman consciencia del ahorro que pueden significar los CP para el sistema
sanitario, lo cual no deja de ser una oportunidad para el desarrollo de los CP en Ecuador.

También los profesionales estan mas alertas ante los cambios epidemioldgicos,
que corresponden no solamente al envejecimiento de la poblacidn, sino al incremento
de las Enfermedades Crdnicas no Transmisibles (ECNT), las mismas que, en algun
momento precisan de CP.

Los médicos reconocen la importante participacion de las entidades privadas,
quienes fomentan el crecimiento de los CP, la colaboracién internacional y la
cooperacion interinstitucional.

c) Politica

Los participantes observan un estancamiento en el desarrollo de los CP en
Ecuador. Relacionan esta paralizacién con la inestabilidad politica del momento, pero
también con que las decisiones estén supeditadas a voluntades personales, mdas que a
politicas de Estado. De ahi que no se ha fortalecido la red publica de salud, no se
apliquen las normas existentes, no se ha creado una politica de cuidados paliativos.

Desde la politica publica se impulsan los CP a través de la publicacién de
documentos como: La Guia de Practica Clinica de CP, Guia del ciudadano, Norma de
atencion en CP, el Plan nacional de CP 2015-2017. Asi mismo, el Estado Ecuatoriano ha
expedido dentro de su legislacion normas que regulan la inclusion de los CP en el Sistema
Nacional de Salud y ha contratado la asesoria de colaboradores internacionales para
impulsar el desarrollo de los CP en el pais.

Sin embargo, la participacion activa del ente regulador de la salud en Ecuador se
ha detenido por el momento politico que atraviesa el pais. Se constata asi, la inseguridad
derivada del periodo electoral y el riesgo que esta volatilidad imprime en el desarrollo
de los CP.

d) Aspectos legales

Los participantes indican como una debilidad y amenaza que afrontan los CP en
Ecuador, a la falta de implementacién de las leyes vigentes. Asi mismo reportan la
inseguridad juridica que soportan los profesionales de la salud.

Tres participantes estiman como un hito en el desarrollo de los CP, al nuevo cédigo
legislativo que rige en el pais. En tanto que, el mismo nimero de colaboradores percibe
como incompleto el COIP y sostienen que pone en riesgo la atencién médica al paciente
paliativo. De lo que se desprende que los participantes valoran la regulacion en salud,
aunque consideran que debe ampliarse e incluir mas aspectos de la atencion paliativa.
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e) Aspectos socioculturales

La situacion socioecondmica de Ecuador determina que existan otras prioridades
mas emergentes por solucionar, antes que fomentar los CP, lo cual deja ver una falta de
conocimiento y de conciencia acerca de la importancia de esta especialidad, tanto a
nivel privado como publico. A esto contribuye la comercializacién a la que ha llegado la
medicina y a la falta de atractivo que generan ciertos temas como la muerte, que
prevalece como un tabu entre los médicos.

La novedad del concepto de CP puede ser a la vez que una amenaza, una
oportunidad y fortaleza, ya que es un campo inexplorado que ofrece opciones de
desarrollo y constituye un reto para cambiar los paradigmas. Los CP en la actualidad
ofrecen un amplio campo de accién, donde hay mucho por investigar y donde el médico
se reencuentra con la esencia de la medicina humanizada.

f) Medicamentos

Se conoce que, a pesar de los esfuerzos realizados persiste desde el inicio de los
CP en Ecuador, el déficit de morfina, principalmente en presentaciones orales. Sin
embargo, los médicos reconocen que no es la Unica falencia, que faltan otros farmacos
principalmente analgésicos, de cuyos genéricos prevalece cierta incertidumbre en lo que
respecta a su compuesto activo.

En los Ultimos dos afos los participantes observan una mejor y variada
dispensacion de medicamentos para CP, principalmente analgésicos. Esto no significa
que el acceso y la disponibilidad de farmacos sea satisfactoria a todo nivel, al contrario,
indican los profesionales que pese a ser mejor todavia dista mucho de ser éptima.
Refieren que hay medicinas como la morfina que se les entrega solamente en las
farmacias hospitalarias.

g) Impacto en el paciente

El desarrollo térpido de los CP en Ecuador responde, entre otras causas, al
tradicional enfoque curativo de la medicina, que ha dejado abandonado a aquellos
pacientes que sufren una enfermedad avanzada, no susceptible de curacion. Asi mismo,
la formacion deficitaria por parte de los médicos, somete a los pacientes a situaciones
que afectan su calidad de vida, tales como la polifarmacia, la falta de apoyo a la hora de
tomar decisiones y otras muchas necesidades ignoradas.

Los médicos encuentran que la atencién domiciliaria ayudaria a afrontar el déficit
de unidades de atencidn paliativa a la vez que mejoraria la calidad de vida de los
pacientes.

De todas maneras, los participantes sefialan que existe un avance en la cobertura
de atencion de los pacientes y de sus familias, principalmente en los tltimos dias de vida
y en el tratamiento del dolor, aunque aun falta mucho por hacer.
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h) Profesionales y RRHH

En las instituciones publicas se observa una falta de preocupacion por fomentar
unidades de CP, lo que ha desembocado en el abatimiento de los profesionales al no ser
atendidas sus necesidades. Por otra parte, los profesionales ven como una amenaza
para impulsar los CP a la exigencia de las instituciones de salud de demostrar en cifras
la productividad de los servicios de salud, asi como a la falta de trabajo colaborativo
entre los médicos en Ecuador.

Los médicos indican que los CP han avanzado considerablemente en este ultimo
tiempo, gracias en gran parte, al entusiasmo y a la voluntad de los profesionales
autoformados. Los participantes sefialan la importancia del trabajo en equipo no solo
multi, sino interdisciplinar. Un ejemplo de ello es la colaboracion con los médicos que
hacen terapia del dolor. Mds alla de esta actitud optimista estan las barreras con las que
se enfrentan los profesionales, que muchas veces les desaniman y les hacen sentir
amenazados, conforme lo referido en este estudio.

i) Difusién

La falta de difusidon de los CP empezando por las facultades de medicina, el
personal sanitario y toda la sociedad han contribuido a impedir el desarrollo de los CP
en Ecuador, en zonas urbanas y mas aun en areas rurales. Prueba de ello son las
respuestas de algunos participantes, quienes indican no conocer los CP.

Los médicos manifiestan que de manera progresiva se propaga el concepto de CP
en el gremio médico, en el personal sanitario y en la poblacion en general. Esto no
significa que los CP estén posicionados y ampliamente conocidos, pero si que su
promulgacion empieza.

j) Infraestructura
Muchas de las instalaciones existentes son antiguas y no responden a las normas

de bioseguridad que rigen en la actualidad. Tampoco estdn dotadas tecnologia
actualizada, segin manifiestan los participantes, debido al estancamiento que soportan.

La percepcidon de tres profesionales de que la infraestructura es apropiada,
corresponde a las instalaciones que se han adecuado o implementado en los Ultimos
afios.

Seccion 5.2. Entrevistas

Los médicos entrevistados coinciden en que los CP tienen sus inicios en Ecuador
en la década de los noventa. Reconocen como precursores de los CP en Quito y
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. . o s . . . . 1
Guayaquil a prestadores privados, que iniciaron sus actividades como un voluntariado®,

6263 Opservan también el avance

que con el pasar de los afios se decantd hacia los CP.
de los CP en los ultimos cinco anos, gracias al trabajo mancomunado entre los
profesionales referentes en CP y el MSP®* cuya autoridad principal elabora en 2011 el
Acuerdo Ministerial en el que se incorpora a los CP al Sistema Nacional de Salud,®>*®
para posteriormente incluirlos como parte de la Direccién Nacional de Discapacidades.

La mencionada labor ha dotado a Ecuador de guias de atencién, de normasy programas,

1 F3:4:1 “muy poca gente ha hecho paliativos aqui en Quito de... de lo que conozco FECUPAL, la
Fundacidn Jersey y gente de buena volun... voluntad... con voluntad”

%2 F16:16:1 “A ver, los cuidados paliativos en el Ecuador son una disciplina que recién se estd haciendo

notar, no porque no hayan existido, han existido desde hace mds o menos unos veinte afios si no es un
poco mds. Empezé la Dra. Nancy Lino y luego vino el Padre Alberto Redaelli, la Dra. Nancy Lino en
Guayaquil con SOLCA y el Padre Alberto en Quito con FECUPAL y haciendo las visitas domiciliarias, él
empezo hacer las visitas domiciliarias con un equipo muy bdsico de médico, enfermera y él, pero, después
ha ido progresando. Ellos han sido pilares muy importantes, estuvieron haciendo solos
aproximadamente uno diez afios asi. Después de eso vino la Fundacion Jersey con la Dra. Nicky Balash,
ella empieza un poco mds a hacer conciencia a nivel hospitalario, empezd a trabajar en al ABEI eh...
ayuda a mucha gente a que empiece hacer diplomados paliativos y empieza a ensefiar a mucha gente,
también ellos son los tres pilares importantes en cuidados paliativos en el pais”

3 F4:4:14 “de mi experiencia de paliativos yo inicié desde el afio 95 hasta el 2003, yo vivia de los paliativos
y hacia paliativo domiciliario. Iba en un carrito viejito que tenia, iba, pero a veces le tocaba dejar hasta
la plata de uno porque no tenian para pagar era gente muy humilde, muy... gente pobre...”

% £16:16:34 “existe una guia de cuidados paliativos, existe una normativa del Ministerio de Salud Publica
que se ha logrado en los ultimos cuatro o cinco afios, pero, no ha sido trabajo del Ministerio, esto ha
sido... que si el Ministerio ha comandado, ha sido trabajo de la gente que lo hace de manera privada, o
sea, estoy hablando de la gente que hace paliativos en Guayaquil, en Cuenca, en Loja, en Quito; pero,
no ha sido obra del Ministerio, totalmente lo que han hecho ellos es recopilar a la gente y empezar con
el trabajo duro de la guia y ha sido gente que si un poquito del Ministerio, pero, el resto ha sido gente
particular, eh... se tienen todo en documentos.”

% F30:30:1 “Yo creo que en al afio 2011 esto tuvo un punto de inflexion, cuando se logrd en el Ministerio
de Salud Publica que se saque un acuerdo ministerial ...hasta antes de ese afio lo que nosotros habiamos
podido darnos cuenta es que el Ministerio de Salud Publica simplemente no se hablaba de los cuidados
paliativos, no habia un conocimiento de aquello.”

% £31:29:26 “acuerdo ministerial en el que se reconozca cuidados paliativos y eso realmente yo creo que
fue y ha sido un instrumento legal, juridico y politico del que nos hemos agarrado todos estos afios...”
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los cuales han determinado que los CP en Ecuador pasen de la posicién 80 a la 40 en el
indice de calidad de muerte.®’

En este proceso algunos de los dirigentes politicos de ese entonces, sefialan la
novedad de los CP como algo que “rompe cualquier paradigma” y cambia la orientacién
exclusivamente curativa de la salud.®® De ahi se deriva el apoyo por parte del MSP para
incorporar a los CP en la malla curricular de ocho universidades que ofertaban Ila
especialidad de medicina familiar. Los conocimientos bdsicos en CP que adquieren los
médicos de familia, son de utilidad, por ejemplo, en el apoyo que estos especialistas
brindan desde hace aproximadamente dos afios a la realizacion de visitas domiciliarias.

Paralelamente el esfuerzo individual de cada médico comprometido con los CP,
deja ver poco a poco resultados favorables que consolidan a esta especialidad en
Ecuador.®*7° Se evidencia mas apertura por parte de los especialistas médicos, que
consultan al equipo de CP, asi como de parte de las autoridades de los distintos

%7 F5:5:23 “no sé si yo me ubico en la realidad porque yo si soy bien idealista y ademds... pero lo que yo si
he visto en cinco afios de experiencia de especialista, no sé si sea porque justo estuve ahi, pero, yo he
visto un montdn de avance, o sea, en estos cincos afios pasé un montoén de cosas, o sea, todo lo de la
guia, la politica nos puso en un puesto privilegiado, incluso, dentro del mundo el Index of Death ese que
pone en escala a todo los paises dentro de los cuidados paliativos, de 80 estamos en el 40 icémo es
posible que estemos en la mitad? Todo nos vimos asi, nos miramos las caras y no lo podiamos creer y
eso es por las politicas que se han creado, o sea, y si sabemos que no son perfectas y que ademds no se
han llevado a la prdctica un montdn de cosas, pero, si ha pasado tanto en tan poco tiempo yo creo que
si podemos avanzar un poco mds”

68 £31:29:27 “es algo totalmente nuevo en el sistema... totalmente nuevo en el sistema que rompe
cualquier paradigma porque este sistema de salud siempre ha estado fijado en la curacion...”

69 £25:30:13 “..en un momento determinado de nuestro trabajo inicial en nuestro trabajo en el hospital
era ir a ver pacientes agdnicos casi siempre y luego esto ha llevado a trabajar con algunos colegas de
otros servicios y la alegria ahora es que nos interconsultan un poco mds temprano ...Ilos mds frecuente
es de medicina interna, oncologia desde luego, eh... yo diria que se ha ido equilibrando, antes era
exclusivo oncoldgico.”

70 . . . T . . .
E25:30:45 “...en oncologia tienen mds claro esto que otras especialidades. En oncologia lo tienen mds
claro, no todos los oncdlogos, los jévenes si, los viejos no...pero, en estos ultimos tres, cuatro afios como
digo las cosas han cambiado mucho, al menos en la institucion.”

122

Este documento incorpora firma electrénica, y es copia auténtica de un documento electrénico archivado por la ULL segln la Ley 39/2015.

Su autenticidad puede ser contrastada en la siguiente direccién https://sede.ull.es/validacion/

Identificador del documento: 970031 Coédigo de verificacion: OrizKecD

Firmado por:

VIVIANA DAVALOS BATALLAS
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

Fecha:

29/06/2017 00:46:17

VINITA MOHANDAS MAHTANI CHUGANI
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

29/06/2017 00:48:37

EMILIO JOSE SANZ ALVAREZ
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

29/06/2017 08:58:23

MIGUEL ANGEL BENITEZ ROSARIO
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

29/06/2017 14:39:21

ERNESTO PEREDA DE PABLO
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

10/07/2017 20:38:11

128 /206



Tesis Doctoral: Actitudes, Percepciones y Expectativas de los Médicos ante los CP en Ecuador
Resultados

hospitales, que han apoyado para dotar de mejor infraestructura y equipamiento a los
CP.71»72

En cuanto a la disponibilidad de medicacién, los participantes ven que ha
mejorado mucho en los ultimos dos afios. Establecen una relacidn directa entre la
implementacién del servicio de CP en los hospitales y el incremento de la demanda,
principalmente de morfina, aunque esto no signifique que haya mejorado la oferta de
este farmaco,” sostienen. Expresan que un afio atras, el acceso principalmente a
opioides era restringido y ante todo soportaba dificultades de continuidad. Asi mismo,
el arsenal terapéutico de opioides se ha ampliado, a pesar de que todavia no se dispone

de morfina oral.”

Por otra parte, la instauracién de servicios de atencidn paliativa ha contribuido
positivamente para cambiar la percepcidn de los médicos jovenes acerca de los CP. En
los ultimos tres afios, el MSP ha implementado tres unidades de atencién en CP. Una en
el Hospital pediatrico Francisco Ycaza Bustamente, otra en el Hospital del Adulto Mayor
y un servicio de consulta adjunto al servicio de oncologia, en el Hospital publico mas
grande de Quito, el Hospital Eugenio Espejo. Con el objetivo de afianzar a la red de CP,
el MSP, instaura capacitaciones a médicos del primer nivel de atencién a través de un
taller de dos dias de duracidn, en el cual el primer dia estd en torno a instrucciones mas
bien técnicas, logisticas, burocraticas y el segundo dia centrado en casos clinicos,
comunicacion, toma de decisiones, manejo de farmacos. Sin embargo, para un grupo de

71 , . . . .. s iy
E25:30:46 “aqui ha habido una apertura hasta cierto punto en la institucion que nos ha permitido tener
un drea especifica de cuidados paliativos con tratamiento del dolor, con una consulta externa, tiene dos
consultorios, una sala de procedimientos, una sala de reuniones”

72 P Sler ~ . .
E26:30:48 “yo diria que en el ultimo afio eso ha sido, a pesar de que nosotros ya llevamos trabajando
como nueve afios en ese hospital, recién el ultimo afio hemos tenido un par de reuniones a propédsito de
organizar casos clinicos”

3 E25:30:49 “cémo el aparecimiento del servicio de tratamiento del dolor y cuidados paliativos fue

creciendo la necesidad o la demanda de adquisicion de opioides, especificamente morfina en el
hospital...ese ha sido un cambio tremendo en estos afios y sigue habiendo ese crecimiento de demanda,
entonces, eh... el acuerdo ministerial que hacia referencia respecto a esta posibilidad de farmacos y
opioides especialmente, pues, quedd en acuerdo ministerial, o sea, no tenemos nada...”

7 E31:26:9 “..cuando llegué al hospital no habia morfina, no teniamos, solo teniamos buprenorfina y
oxicodona prdcticamente, tramadol si hablamos de opidceos menores, pero, eh... buprenorfina y
tramadol; y era como que complicado asi manejar asi a los pacientes... teniamos irregularmente, a veces
si'y a veces no, ... era un poco una desgracia. Este afio si hemos tenido una provision continuada de
morfina y al menos hasta ahora no hemos tenido desabastecimiento de opidceos.”
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médicos el conocimiento que se genera de la actividad citada, es muy superficial, puede
confundirse con un voluntariado e ir en detrimento de la especialidad como tal.
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Recomendaciones de los entrevistados

Las expectativas de los médicos que han colaborado con esta investigacion se
expresan a través de la “pregunta suefio”, por la cual estos profesionales manifiestan
cémo ellos conciben la situacion de los cuidados paliativos en un mundo ideal.

A continuacidn, se describen las perspectivas de los participantes, con la
esperanza de que el buscar lo que los profesionales saben y esperan de los CP es una
forma de hacerlo realidad.

Los médicos que participaron concuerdan en la importancia que tiene que se
conformen equipos multidisciplinares’ que trabajen de manera colaborativa,
interdisciplinar, para intentar trascender la enfermedad mas alld del soma, de la sique,
del ambiente social y familiar,”® particularmente como parte de la asistencia primaria en
salud.

> E:27:5 “Yo quisiera gente comprometida, o sea, gente que le guste hacer, o sea, que esté comprometida
en ayudar, entonces, eh...quisiera todo el equipo ideal, quisiera tres compafieras, quisiera las
enfermeras, no una, quisiera tres enfermeras, quisiera una trabajadora social y asi ser un buen equipo,
quisiera unos dos psicdlogos para un seguimiento, una consulta de primera vez, quisiera la enfermera
auxiliar para hacer... como se dice... para hacer curacion ahi, cuidado de piel. Gente que se esté formando
ahi mismo, que vean la realidad de lo que uno hace, poder dar charlas educativas.”

7% E:16:20 “La espiritualidad en un paciente oncoldgico es stuper importante tenerla, no solo al que se estd

muriendo, desde el comienzo. El cdncer es una enfermedad que le roba todo, no la plata, no solo... la
plata es lo menos que le quita. Creo yo de la cantidad de cosas que el cdncer roba, quita el aspecto fisico,
quita la salud, quita el rol en la familia, le quita el poder social que tenia, o sea, el cdncer roba tantas
cosas, quita la esperanza, quita el amor propio, la persona que recibe corticoides por quimioterapia se
ve en el espejo y no se reconoce eh... no sabe si va poder estar en una... el cumpleafios de su hijo o siva
poder pasar el fin de afio o si su hijo se va graduar, hay tantas cosas espirituales que se pierden mds que
la plata que nunca han sido tratadas, que nunca han sido tomadas en cuenta y eso es importantisimo,
cuando una persona tiene una fortaleza espiritual no solo aguanta la quimio, aguanta la quimio en un
cdncer que no es curable y lo aguanta con mucha mds dignidad sin ese derrotismo...Cuando una persona
probablemente se hiciera un avance espiritual desde el comienzo del diagndstico hubiera menos gente
que abandona el tratamiento porque no es cuestion de que alguien venga y me explique cémo es el
tratamiento y este es el dato estadistico de que Usted va vivir cincuenta afios o un afio, no, a la gente no
le importa si el veinte, treinta o cuarenta por ciento, eso le importa a los médicos porque eso nos interesa
saber, pero, a la gente lo que le importa es saber qué va a pasar con su vida, con su cotidianeidad, cémo
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Esto sera posible, si los profesionales acceden desde el pregrado a una formacién
orientada en primer lugar a dejar claro el concepto de CP,”” de tal manera que los futuros
médicos valoren a su paciente con toda su dignidad, como un ser integral y en tal virtud
adquieran sus competencias, conocimientos y destrezas. Que sepan identificar cuando
un paciente es sujeto de CP, que conozcan cuando referirlo al especialista’®’®, que
manejen adecuadamente el dolor y lo traten sin temor a administrar morfina y otros
opioides. Los estudiantes de medicina deben adquirir las destrezas necesarias para
comunicarse empaticamente con el paciente,®® con sus familiares y ser capaces de
orientarlo en la toma de decisiones, asi como saber manejar los sintomas mas comunes
y complejos.®!

Si los estudiantes conocen desde el pregrado, acerca de los cambios demograficos
que se presentan en la actualidad y se sensibilizan, ademas de capacitarse, para abordar
un paciente con enfermedad crénica, avanzada, no susceptible de tratamiento curativo,
se generara la posibilidad de que estos elijan los CP como especialidad. De ahi la
exigencia hacia la academia y hacia las autoridades reguladoras para que beneficien esta

puede manejar el dolor de su hijo al ver que su mamd estd enferma, cémo manejar el dolor mio cuando
se me muere mi hijo, eso no se toma en cuenta”.

77 E: 26:17 “Primero, que todo el mundo deberia entender la definicion de cuidados paliativos, el suefio
seria que todos los médicos de todo el pais sepan lo que son cuidados paliativos, entiendan la limitacion
del esfuerzo terapéutico, entiendan que todos nuestros pacientes van a morir y que no estamos ahi para
salvar vidas y salvar vidas y salvar vidas, a veces salvar una vida significa vivir con dignidad, con calidad
y ayudar al buen morir, o necesariamente a sobrevivir, entonces, ese seria mi primer suefio”.

78 £: 26:18... “ellos entiendan que todos somos mortales y que tenemos que saber hasta cudndo llegar
cuando un paciente es paliativo y saber referir a tiempo, o sea, no esa cuestion de faltan dos dias para
que se muera. Entonces, eso, me gustaria en el mundo ideal, ipara qué?, para que lo pacientes sean
manejados correctamente con anticipacion, que no sea que faltan dos dias y recién se entera que no hay
nada que hacer, nada que hacer entre comillas nada desde el punto de vista curativo.”

79 . . -
E: 11:18 “Que nos refieran los pacientes, que tengan confianza en nosotros”.
80 P o . ..
E2:2:23 “llegar a lo mds importante que es el paciente, con una comunicacion adecuada.”

81£9:9:12 “Yo creo que la docencia en el pregrado es el futuro, es todo, solo silos cogemos desde chiquitos
va a cambiar la medicina y en esa parte debemos crecer.”
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gestion,® tanto en CP, como en otras especialidades ya sea clinicas como quirtrgicas y
también en distintas dreas como derecho, sicologia, trabajo social, entre otras.®

Los participantes de esta investigacidn invitan a que se oferte la especialidad de
CP, con la finalidad de solventar los déficits de profesionales a todo nivel, desde la
asistencia clinica hasta la docencia y la investigacion.®

Siguiendo con la educacidn, los médicos recomiendan la ejecucién de programas
reglados de formacion continua y capacitaciones periddicas para el personal sanitario.®

Los médicos que respondieron a las entrevistas manifestaron la necesidad de que
se creen servicios de CP intra como extra hospitalarios, con la infraestructura apropiada
para satisfacer la demanda de atencién. Recomiendan enfaticamente dotar dichos
lugares de los insumos necesarios, ademas de proveerlos de un clima de armonia y luz,
que favorezca la paz que sus pacientes y familiares demandan y donde ejerza con

86-87
d.

dedicacién completa el equipo de salu Quienes trabajan en CP afirman su interés

82 £8:16 “crear becas a los médicos que ya tienen nombramiento o médicos que estén interesados en
formacion de cuidados paliativos, se podria hacer algun convenio con alguna universidad y formar mds
gente que haga paliativos, entonces, tener gente formada creo que no tendria miedo a enfrentarse a
esta situacion, porque es el miedo de no saber qué hacer, qué decir, por eso, es que mejor no lo topan.”

83 . .. . . .
E4:4:22 “Tengo que trabajar en pregrado, pero no solo de medicina, hay que trabajar en trabajo social,
en psicologia, en medicina, en enfermeria, en... inclusive, en jurisprudencia, claro.”

8 £9:9:17 “el préximo paso importantisimo es que salga la maestria

# £8:8:12 “hacer un seguimiento de las capacitaciones que sea dado, buscar un sistema en el cual nosotros
podamos ver la captacion de pacientes en cuidados paliativos y crear una actualizacion permanente en
los grupos... en los equipos que pueden dar cuidados paliativos, porque, hablar de cuidados paliativos es
una formacion continua al igual que el resto de medicina”

8 E6:6:6 “crear el espacio fisico de terapia, unidades de equipos paliativos y dos crear el servicio de
cuidados paliativos, entonces, el rato que tengo mi espacio fisico una o dos camas y yo soy el que voy a
manejar mi servicio de dos camas voy a comenzar a crecer y estructurar, entonces, yo creo que eso es lo
que hace falta y eso aqui se ha comenzado hacer, pero, concientizarse que es muy importante comenzar
con el espacio fisico y el equipo que va manejar aquello.”

8 £26:26:15 “équé necesitamos para cambiar eso?, justo, un servicio de cuidados paliativos ya sea
integrado a la unidad de oncologia o a donde sea, pero, médicos que estén dedicados el ciento por ciento
de su tiempo a ver pacientes de cuidados paliativos y que puedan dedicarse a hacer una evaluacion como
corresponde con psicologia y trabajo social y como debe ser.”
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por brindar el soporte que sus colegas de otras especialidades precisan, para sentirse
libres de referir desde etapas tempranas a los pacientes a CP, superando toda clase de
temores y tabues.

Ademads, sefialan que estos servicios se transformarian en incubadoras de
conocimiento y de investigaciones.

En lo que respecta a la investigacién, los colaboradores sugieren impulsar las
publicaciones en espafiol, de tal manera de que todos los profesionales accedan con
facilidad y se motiven también a participar.®®

Siguiendo con los aspectos institucionales, los médicos exhortan a favorecer la
APS, con médicos familiares y generales debidamente formados y aconsejan fortalecer
la hospitalizacion domiciliaria, para lo cual consideran un buen aporte el apoyo del
voluntariado, siempre que esté adecuadamente capacitado.89

Los profesionales subrayan la importancia de conferir a los médicos de atencion
comunitaria las facilidades para medicar, asi como aprovisionar a todas las farmacias,
hospitalarias, extra hospitalarias, urbanas y rurales de opioides, principalmente de
morfina oral y de la medicacién necesaria para tratar al paciente subordinado de CP,*

% F5:5:31 “la gente solo lee espafiol aqui, o sea, la gente no lee en inglés, entonces, en qué revistas vamos
a ver nuestros hallazgos para que la gente los lea, para que nuestros padres lo lean. Un poco mds los
médicos tenemos la experiencia de que hemos necesitado, aunque sea, leer en inglés y algo se defienden,
pero, los demds si es que la tnica publicacion en espafiol es la de Medicina Paliativa de Espaiia”.

8 £10:10:20 “que mds médicos estén mds sensibilizados en esta parte del tratamiento por un lado y por
otro lado, que si las especialidades mds... mds involucradas, medicina familiar y oncologia a que si lo
tengan muy consolidado en su curriculum y una formacion bastante seria ya que existan los centros un
poco de referencia y apoyo ya cubiertas dentro de esta red en el pais, es decir, que podria ser un centrito
por provincia, pero..., tampoco hace falta mucho mds, con algunas camitas, alguna posibilidad de ir al
domicilio donde pueden el primer nivel consultarles también, entonces, esta red ya que efectivamente...
si en cuanto al numero de pacientes atendidos esté mds o menos dimensionado para que... no debe
haber el doble de los pacientes porque ahi ya no se puede hacer del todo bien ya que el equipo tenga
los cuatro profesionales que si que se necesitan.”

% F10:10:8 “..por ejemplo, los pacientes que tienen resistencia, opioides o tienen desarrollo de
hipersensibilidad, entonces, ahi lo ideal es rotar y ahora si que es verdad que yo no tengo con qué rotar
asi por via oral, entonces deberiamos tener al menos dos preparados por via oral que se puedan
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brindando la flexibilidad de utilizar otros farmacos que sean necesarios, aunque no
consten en el cuadro basico de medicamentos, como es el caso del Metamizol y la
Metadona.’® Sostienen que si es que se hacen efectivas estas reformas se consolidara la
red publica de salud tal como estd previsto por el MSP,*? con lo cual mejorara la calidad
de atencion, la calidad de vida de los pacientes y sus familiares y se le dotard de un rostro
humano a la medicina.”

Como se constata, es fuertemente recomendable, que se escriba la Politica de CP
y exista el compromiso del Estado para ejecutar aquello que estd escrito en la legislacidn
y en los planes de salud.>*

intercambiar, rotar por parche a alguien que estd con una alta dosis de oxicodona es complicado, si
tiene que poner demasiados parches es un lio, sinceramente no funciona bien, entonces, si agradeceria
tener un gama un poco mds amplia.”

9! F16:16:24 “la metadona es un medicamento recontra barato que para un dolor neuropdtico no
controlado donde los anestesiélogos ya han bloqueado lo que han encontrado y no han podido o antes
de que se haga todo eso, la metadona es un medicamento muy bueno, pero, en el cuadro bdsico de
medicamentos solo estd autorizado para las personas que tienen problema de adicciones, no estd
autorizado para manejo del dolor, para dolor neuropdtico tenemos muy pocas cosas en el cuadro bdsico
de medicamentos que si el paciente le fue mal con amitriptilina 'y le fue mal con la gapapentina...”

92 . .
E10:10:14 “que se hable un poco mas sobre este tema a nivel general, eso es ya una cosa buena, hay
una sensibilizacidn y ya se ha empezado a crear la red ¢no?, en realidad se necesita una red de apoyo
un poco jerarquizada para poder hacerlo bien y ya se empieza”.

P F5:5:28 “Yo pienso realmente que podemos llegar a cambiar la medicina, que podemos llegar a cambiar
la prdctica médica en general, que con nuestra influencia, o sea, primero a todo nivel desde el
nivel primario, que haya la posibilidad de irse a los domicilios a ver a los pacientes, que los pacientes
tengan opciones, también es importante la opcion si es que ellos no pueden estar en los domicilios que
ellos puedan ingresar a otro lugar, que haya equidad, también, que todos puedan tener acceso, o sea,
los pobres, los mayores, que haya involucramiento de las familias eh... eso también es un suefio porque
los problemas sociales son muchisimos eh... que hay humanizacion en la medicina, bueno en los sistemas
de salud en general, que podamos ser capaces de dar los cuidados paliativos humanizados”.

% E15:15:10 “Alguna cosa que se podria hacer es tener... implementar una drea de internacion para
pacientes en etapa final de vida en donde se tenga enfermeras, ya un médico permanente y que el
paciente esté permanentemente ahi, que tenga abierta la posibilidad de estar 24 horas de entrar o salir
si se siente bien en algin momento y volver éno?, tener un lugar con dreas de recreacion, entornos quizd
para que el paciente comparta junto con su familia, que tenga hijos que lo vienen a ver y cosas asi por
el estilo, talvez eso ¢no?, lo mds parecido a un Hospice que brinda ese servicio, que el paciente se quede
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Como un paraguas que cubre a todas estas sugerencias los médicos sefialan la
importancia de difundir los CP en todos los dmbitos, académicos, cientificos, politicos y
divulgarlos entre la ciudadania, toda vez que se hayan implementado de la mejor
manera.”

en casa y se quede en el centro y no se tenga que ir sobre todo acd en nuestra... nuestro pais que
geogrdficamente es inaccesible ino?, salir ¢no?, gente de comunidades del interior que no tienen
transporte todo el tiempo y se les dificulta, de acd de Loja no mds para dar un ejemplo personas que
viven en teoria de aqui a... comunidades que estdn a 40, 30 kilémetros que por el tipo de carretera llegar

o

acd les tarda 5, 4 horas y a vece mds éno?, entonces, si seria bueno tener un espacio asi.

% F16:16: 28 “Estd semana tuve una prueba muy dura... Era un nifio de doce afios con un sarcoma severo
y el nifio no vivia aqui, vivia en Machachi, eh... el nifio habia estado tratado con nosotros, lo enviaron a
manejo paliativo los pediatras recién y yo creo que este nifio vino a la emergencia en una situacion de
agonia, pero, despierto y yo le pregunté, le dije: ¢ mijo donde quieres estar?, y dijo en mi casa. Los papds
querian hospitalizarle, hablamos, les expliqué, una familia muy linda, muy unida y les expliqué la
condicién del nifio y que el nifio queria irse porque queria despedirse de sus primos y de sus hermanos y
el nifio en el hospital, y el nifio dijo no yo me quiero despedir. Se fue a Machachi, afortunadamente
pudimos conseguir rapido la ambulancia, se consiguid, se le explicé a la mama todo, cémo manejar la
medicacion, la mamd se fue y claro el nifio fallecid, se fue dado de alta de aqui a las doce del dia y el nifio
fallecié a las once de la noche en su casa en Machachi y se murié... la mamad me llamé a contarme y se
murié cantando con su papd... (Silencio). Realmente ha sido muy impactante y la mama decia Doctora
yo queria que mi hijo esté en el hospital, pero, gracias a Usted entendi que él tenia que morir porque
estaba sufriendo mucho y gracias a Usted se murid bien... (Silencio largo). Yo creo que esa es la situacion
ideal.”
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Mapa de significados: Infografias

Con la intencidon de generar un marco explicativo o mapa de significados se
establecieron relaciones entre las diferentes categorias halladas, usando para ello, las
10 familias utilizadas en las entrevistas y DAFOs. Para descubrir e interpretar los
significados se separaron los cddigos en dos grandes grupos: aquellos que contenian
informacién sobre las fortalezas y oportunidades y aquellos sobre las debilidades y
amenazas. La intencion es que ambas infografias muestren el fenédmeno estudiado
desde una narracién simbdlica, en imagenes y relaciones direccionales, que expliquen
el todo a través de la interrelacién de las partes.
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Discusion

Como se puede apreciar en el desarrollo de esta tesis, existe un interés cada vez
mayor por impulsar los CP en Ecuador. Si bien concurren muchos vacios, lo importante
es que estos se hacen cada vez mas visibles a la sensibilidad de toda la ciudadania,
incluyendo los médicos, en quienes se ha enfocado este trabajo. Los profesionales que
han participado coinciden en su suefio, expectativa, que es similar al que acompafia a
los miles de pacientes que en este momento atraviesan situaciones de dolor fisico,
emocional, social y espiritual. Esta investigacién pretende descubrir las actitudes y
percepciones, traducidas en necesidades, que afrontan aquellos que reciben en sus
consultas a pacientes con enfermedades avanzadas no sensibles a tratamiento curativo.

En la siguiente discusién se continuara con el esquema de secciones que se ha
seguido hasta ahora.

5.1. Formacion

El presente estudio identifica la falta de formacidn entre los médicos ecuatorianos
como una de las principales debilidades del Sistema Nacional de Salud. La conciencia de
esta debilidad es vista en si misma como una oportunidad, puesto que insta a las
distintas autoridades a apoyar la educacion en CP en Ecuador.

Los cambios demograficos y epidemioldgicos en la actualidad ponen en evidencia
el insuficiente nimero de profesionales en CP que afronta Ecuador y el mundo (Centeno,
Ballesteros, Carrasco, y Arantzamendi, 2016; Schulz, Méller, Seidler, y Schnell, 2013). El
incremento de las ECNT, sumado al envejecimiento de la poblacién, exige fortalecer la
atencidn a los pacientes, empezando principalmente desde el primer nivel (OPS, 2012;
Pastranay cols., 2013). Para lograr este objetivo es indispensable estructurar programas
académicos capaces de dar respuesta a las necesidades del sistema (Linares Giraldo,
2005).

En Ecuador, el Acuerdo ministerial N2 00000101 expedido en febrero de 2011,
dispone en el articulo 8, la obligatoriedad de incluir a los CP en la malla curricular de las
profesiones de la salud (MSP, 2011). Estamos en 2017 y de las 21 universidades que
ofertan la carrera de medicina (CEAACES (Consejo de Evaluacion Acreditacion y
Aseguramiento de la Calidad de la Educacion Superior), 2017), apenas cuatro
universidades privadas, han incluido a los CP en sus planes de estudio de pregrado y
ninguna universidad publica. Sin embargo, como establece Saunders, la adopcién de los
CP en el curriculo de la academia es un proceso lento que toma su tiempo (citado en
Bruera y Hui, 2013).

Este no es un hecho aislado en América Latina, donde solamente dos paises, Cuba
y Uruguay, incluyen CP en el pregrado como materia obligatoria de todas las facultades
de medicina. Seis paises latinoamericanos no integran CP en sus programas de
formacién de pregrado y los restantes once, ofertan CP ya sea como materia obligatoria

137

Este documento incorpora firma electrénica, y es copia auténtica de un documento electrénico archivado por la ULL segln la Ley 39/2015.

Su autenticidad puede ser contrastada en la siguiente direccién https://sede.ull.es/validacion/

Identificador del documento: 970031 Coédigo de verificacion: OrizKecD

Firmado por:

VIVIANA DAVALOS BATALLAS
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

Fecha: 29/06/2017 00:46:17

VINITA MOHANDAS MAHTANI CHUGANI
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

29/06/2017 00:48:37

EMILIO JOSE SANZ ALVAREZ
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

29/06/2017 08:58:23

MIGUEL ANGEL BENITEZ ROSARIO
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

29/06/2017 14:39:21

ERNESTO PEREDA DE PABLO
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

10/07/2017 20:38:11

143/ 206



Davalos Batallas, V; 2017

u opcional en alguna de sus facultades de medicina. Diez paises ofrecen programas de
postgrado en CP para médicos (Argentina, Brasil, Colombia, Cuba, Costa Rica, México,
Panama, Paraguay, Uruguay y Venezuela) (Roberto Wenk y cols., 2016). En Ecuador no
existe informacidn oficial al respecto, pero se conoce que cinco programas de postgrado
han incluido CP y varios han incorporado en su curriculo cuidados al final de la vida.

Una consecuencia directa y a la vez una causa del déficit de formacidn referido, es
la falta de docentes. En Latinoamérica existe un promedio de 14 docentes en CP por
pais, con un rango que varia de 0 docentes en Bolivia y Honduras, a 45 docentes en
México (T. Pastranay cols., 2012).

En Ecuador, hasta el 2012 se identificaron 3 docentes en CP (T Pastrana y cols.,
2012). En este momento se sabe, de manera extra oficial, que imparten docencia 8
profesionales en el pais, distribuidos cinco en Quito, uno en Guayaquil, uno en Cuenca
y uno en Loja. De estos, ninguno tiene un titulo superior de CP reconocido oficialmente
en el pais.

Si nos referimos al estudio realizado por la Secretaria Nacional de Planificacién y
Desarrollo (Senplades, 2008), los cambios demograficos en la region y en Ecuador para
los préximos veinte afios ponen de manifiesto un aumento de la poblacién entre los 18
y los 24 afios, que precisa potencialmente educacién superior y en consecuencia
demandard un mayor nimero de docentes capacitados. Este requerimiento involucra
también a los CP y se cubriria con la implementacidn de programas de postgrado en CP,
conjuntamente con la acreditacion de los profesionales que actualmente trabajan en
CP.

Las opiniones vertidas por los informantes de esta tesis coinciden con las de los
trabajos de Muttoy cols. (2012) y Wenk y cols. (2016) al afirmar la importancia de educar
en CP a los futuros profesionales. Si desde el pregrado se formara a los estudiantes
acerca de los beneficios y del verdadero concepto de CP, los médicos serian capaces de
identificar cuando un paciente necesita CP, contemplarian a los CP dentro de sus
opciones a elegir como especialidad y reconocerian la importancia de que los pacientes
sean evaluados por médicos especialistas en CP lo que reforzaria la actividad
interdisciplinaria. A la vez, este re-direccionamiento del cuidado podria ser una guia para
adaptar el curriculo universitario a lo que la sociedad actual reclama (Schulz y cols.,
2013) poniendo el centro de la atencidn en el paciente (Bruera y Cerana, 2016; Centeno
y cols., 2016; Mutto y cols., 2014; Weber, Schmiedel, Nauck, y Alt-Epping, 2011). La
revision realizada por Head (2016) refleja la aproximacién fragmentada hacia los CP en
las escuelas de medicina alrededor del mundo, ante lo cual recomienda integrar a los CP
en los curriculos, como asignatura obligatoria para evitar que se subestime a la
especialidad, lo que permitird superar el escepticismo de la academia hacia la medicina
paliativa y de tal manera desarrollar auténticos bastiones en las universidades (Moroni,
Bolognesi, Muciarelli, Abernethy, y Biasco, 2011). Todos los médicos que colaboraron
en esta investigacién concuerdan en la importancia de fortalecer la formaciéon en CP
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desde el pregrado. La Red Colombiana de Educacion en Cuidados Paliativos
(REDCOLEDUPAL) podria ser un ejemplo a seguir. Esta asociacién se concibe como el
trabajo colaborativo entre instituciones interesadas en promover el desarrollo de
proyectos educativos en CP a través de una red académica de conocimientos.

El primer encuentro de docentes latinoamericanos de CP en pregrado y en el
primer nivel de atencidn, que tuvo lugar en Argentina en 2012 (Roberto Wenk y cols.,
2016) afirma que la formacion en América Latina progresa paulatinamente, sin dejar de
ser insuficiente. La ensefianza predominantemente tedrica es una de las causas que
sustentan esta debilidad.

De todas maneras, la educacion en CP es una necesidad en diferentes niveles, tal
como lo describen Stjernsward y cols. (2007) y Webster y cols. ( 2007). Mientras mas
personas abarque la educacidn en CP, mas se difundird y mayor serd su impacto. Los
grupos a quienes debe dirigirse la formacidn son, profesionales de salud, familiares y
cuidadores, voluntarios y el publico en general. Es asi como los ciudadanos podran
decidir sobre las diferentes opciones, buscar el cuidado indicado para la fase avanzada
de su enfermedad y reclamar esta atencion desde los organismos publicos.

5.2. Politicas

Se conoce que, politicas de salud y educacidn sostenidas en el tiempo, contribuyen
directamente a mejorar la calidad de atencién sanitaria y por ende el estado de salud de
la poblacién (Peters y cols., 2008). De ahi que es fundamental la participacion de la
politica publica para hacer efectiva la atencion en CP como un derecho humano
(Robinson, Gott, Gardiner y Ingleton, 2016; Stjernsward y cols., 2007). En consonancia
con estas aseveraciones, de Lima sefala que para que sean efectivas las estrategias de
CP, estas deben formar parte del sistema nacional de salud y estar cubiertos por
programas que le permitan dar atencidon en todos los niveles. La OPS elabord la
Estrategia Regional para las Enfermedades Crdnicas, cuyos objetivos incluyen la
vigilancia de los servicios de CP. También se compromete la OPS a garantizar un mejor
acceso y velar por el correcto uso de medicamentos para el tratamiento de
enfermedades crénicas (OPS y OMS, 2014)

Sin embargo, la OPS no establece ningln indicador que monitorice el desarrollo
de los CP (De Lima y cols., 2013), ni ha ejecutado algun tipo de vigilancia hasta el
momento, razén por la cual la ALCP en colaboracion con la IAHPC elaboraron los
indicadores de CP. El indicador de Politica Sanitaria evalua la existencia de un programa
o un plan nacional de CP. Ecuador publicé el suyo en enero de 2015, con la finalidad de
regir y organizar los CP en el pais.

De acuerdo a lo que refiere el Plan Nacional de CP, el Estado Ecuatoriano debe
velar porque exista la infraestructura necesaria donde se dé atencidn paliativa, por parte
de personal cualificado, asi como cuidar del adecuado aprovisionamiento de los
servicios de CP. También el Estado serd el encargado de regular la practica clinica y
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garantizar el financiamiento de la misma. El Plan Nacional de CP debe cuidar del
cumplimiento de los compromisos citados, en especial en lo que respecta a la evaluacidn
de las distintas estrategias (MSP, 2015b). Para poder ejecutar lo planteado en el Plan
Nacional de CP, los participantes de este estudio reclaman la designacién de un equipo
liderado por un profesional debidamente entrenado. Apelan a su capacidad de gestidn
y ejecucidn para impulsar el desarrollo de los CP en Ecuador, que incluya a todos los
representantes tanto del sector publico como de la sociedad civil en general.

Es importante hacer constar que persisten ciertas barreras politicas que impiden
la completa integracion de los CP en el sistema sanitario ecuatoriano. En primer lugar,
el PNBV 2009-2013 define el Buen Vivir como “la satisfaccion de las necesidades, la
consecucion de una calidad de vida y muerte dignas, el amar y ser amado, y el
florecimiento saludable de todos y todas, en paz y armonia con la naturaleza y la
prolongacion indefinida de las culturas humanas” (Senplades, 2009 p.10), cabia esperar
que el mismo plan renovado para el periodo 2013-2017 introdujera al menos el
concepto de muerte digna. Sin embargo, no existe una referencia explicita asi como no
incluye los CP en su texto. Por otro lado, el MSP ha trabajado durante los ultimos afios
en una “Politica Publica para el Control del Cancer en el Ecuador 2013-2017” (Pastrana
y cols., 2012). En el 2013 el MSP también contrato la asesoria del Observatorio Qualy,
centro colaborador de la OMS para programas publicos de CP del Institut Catala
d’Oncologia (2013) para la implementacion de la Politica de CP, que concluyd en un
proyecto de colaboracidn para la implementacion del Plan de CP. Sin embargo, el Atlas
de Cuidados Paliativos de Latinoamérica (Pastrana y cols., 2012) ya destaca en el afio de
su publicacién que se esta elaborando un plan nacional contra el cancer que incluye
cuidados paliativos, pero al dia de hoy no se ha establecido una politica de CP, ni una
politica de lucha contra el cancer en el pais. Por el contrario, se ha elaborado un borrador
de la Politica Nacional de Enfermedades no Transmisibles, donde se involucra
timidamente a los CP (MSP, 2017). Esta situacién asi como refleja la irregularidad a nivel
politico de la actuacion de CP en el tratamiento de los pacientes susceptibles de recibir
CP, acorde a lo que expresan los participantes de este estudio, también demuestra la
voluntad politica y la concienciaciéon por parte de las autoridades acerca de las
transformaciones demograficas y epidemioldgicas de Ecuador.

Los estudios realizados por la OPS (2014), indican que entre el afio 2012 y 2030 la
incidencia de cancer aumentard en un 67% en la regién de las Américas, con lo cual se
estima que se diagnosticaran cerca de 1,8 millones de casos de cancer al afio y mas de
2 millones de muertes anuales seran causadas por esta patologia. A esto se suma el
hecho de que, en América, gran parte del diagndstico se hace en etapas avanzadas,
debido a la falta de acceso de la poblacidn a los servicios de salud. Segun datos del MSP
del Ecuador, el 47% de la poblacién es cubierta en salud por el ministerio, 26% por
Seguridad Social y afines, 8% por seguros privados y un 19% de ecuatorianos carecen de
cobertura (Carriel Mancilla, 2013). Los pacientes con cancer avanzado necesitan de CP,
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puesto que en su mayoria presentan multiples sintomas de dificil control, que desgastan
tanto al paciente como a su familia (Goss y cols., 2013; Valsecchi y Steliarova-foucher,
2008). El estudio de Torres Vigil (Torres Vigil, Aday, De Lima, y Cleeland, 2007) realizado
en Argentina, Brasil, Cuba México y Perd, reporta que el 55% de pacientes con cancer
son tratados en un hospital, el 34% recibe tratamiento domiciliario y solamente el 10%
de pacientes con cancer fallece en sus casas. Si bien, no existen reportes sobre este tema
en Ecuador, se colige que es imperioso incrementar el nimero de profesionales para
brindar atencién especializada en CP (Goss y cols., 2013), lo cual expande el mercado
laboral de los profesionales de la salud.

De cualquier manera se debe tener presente, una vez que se disefie la politica, que
la implementacion serd gradual, aunque debe haberse aprobado su financiamiento, asi
como las estrategias de seguimiento y los indicadores que verifiquen su cumplimiento.
Uno muy importante a vigilar es la disponibilidad de medicamentos.

5.3. Disponibilidad de Medicamentos

Latinoamérica tiene una poblacién de mds de 500 millones de habitantes y un
consumo de morfina de 7,4 equivalentes de morfina por mg. per capita (MEQ mg/hab),
muy por debajo del consumo global (Pastrana, 2016), cuando en el afio 2013 era tan
solo de 4.8 MEQ mg/hab (T. Pastrana y cols., 2013).

Estudios indican que las farmacéuticas prefieren comercializar derivados de
morfina de costos mas altos que el genérico mas econédmico, cuyo valor es de 1 centavo
de ddlar por 10 mg (Liliana De Lima, Sweeney, Palmer, y Bruera, 2004). La mencionada
investigacion demuestra que un tratamiento de 30 dias con morfina en paises en
desarrollo costaba en 2004 $112 frente a $53 en paises desarrollados. Ante esta
realidad, la Asociacién Internacional de Hospicios y Cuidados Paliativos (IAHPC) lideré
talleres de capacitacidon en 13 paises de América Latina, incluido Ecuador. La finalidad
de estas actividades entre entes reguladores y prescriptores de morfina fue elaborar
planes de accidn para mejorar la disponibilidad y accesibilidad a opioides. Sin embargo,
el consumo de opioides en Ecuador no mejord sustancialmente, lo cual denota la
necesidad de un compromiso auténtico por parte del Estado (Liliana De Lima y Pastrana,
2016a).

La actualizacion realizada por Berterame y cols. (2016) acerca del uso de morfina
en el mundo, evidencia un aumento sustancial del consumo, principalmente en Norte
América, Europa Central y Occidental y en Oceania, en tanto que se mantiene bajo en
Africa, Asia, Europa del Este y en América Latina. Las razones que aduce se relacionan
con la falta de educacion en el uso de opioides, existencia de barreras culturales como
la opiofobia, impedimentos regulatorios y econémicos.

En conformidad con ello, Ortiz-Prado y cols. (2016) manifiestan que las politicas
deben ser desarrolladas de manera complementaria con las estrategias econdmicas
para llevarlas a término.
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Es ampliamente conocido, que la politica de salud de Ecuador ha introducido un
sistema gratuito y universal. Es por ello que el MSP busca proporcionar medicinas
directamente a los consumidores finales sin ningun tipo de cargo, a través del Sistema
Unico de Gestién de Medicamentos e Insumos. El pais ha trabajado en la
implementacién de regulaciones, normativas y guias para garantizar la disponibilidad,
acceso, calidad y uso racional de los productos farmacéuticos (OPS, 2012). En 2011 se
introdujo la solucion oral del Clorhidrato de Morfina en el cuadro basico de
medicamentos y se iniciaron los procesos para la elaboracion de este farmaco por el
Instituto Nacional de Higiene. Hasta la fecha esto no se ha ejecutado. Al igual que varios
paises en desarrollo, la dispensacidn de medicamentos es irregular. Los pacientes que
acceden a los servicios de salud publica, pueden comprar morfina solamente en las
farmacias autorizadas de los hospitales publicos y no todas estas disponen de este
opioide. Dicha situacion posiblemente responde a la negativa de las farmacias para
expender opioides.

Una de las estrategias de la OMS, que acoge la ALCP como indicador de CP es medir
el acceso a opioides fuertes para el tratamiento del dolor y otros sintomas. Esto lo hace
a través de tres indicadores, uno de ellos es el nimero de establecimientos
farmacéuticos que dispensan opioides por milléon de habitantes (De Lima y cols., 2013).
No obstante, en Ecuador y en la mayoria de paises de América Latina no se cuenta con
la informacién necesaria acerca de las farmacias que dispensan opioides.

Ecuador dispone de ampollas de morfina, pero no tiene ni tabletas de liberacién
retardada, ni jarabe. La importacion de este estuvo autorizada en 2014 y la empresa
farmacéutica ecuatoriana no la efectivizé (MSP, 2014).

Mucho se ha dicho al respecto, sin embargo, el déficit persiste. Segun estudios
realizados, podria ser que una de las barreras a la falta de disponibilidad de morfina oral
fuera el costo tan barato de esta medicina, que no deja réditos econémicos para los
importadores, conforme manifiestan los entrevistados.

La salud publica invierte mas de 200 millones de délares en farmacos, de los cuales
la mayoria son para tratamientos oncolégicos (Ortiz-Prado y cols., 2016).

A pesar del elevado dispendio del presupuesto en farmacos, las familias mas
pobres invierten el 67% de su gasto de bolsillo en medicamentos, en comparacion con
el 51% gastado por la poblacidn econdmicamente pudiente. Ortiz-Prado y colaboradores
(2016) aducen esta situacion a la automedicacidn en la que incurren las familias pobres
y el menor acceso que estas tienen a seguros privados. Sin embargo, al remitirnos a los
resultados obtenidos de esta tesis y a las dificultades que afrontan los pacientes a la
hora de comprar los medicamentos, entre otras cosas porque las farmacias los reservan
para los pacientes hospitalizados, surgen posibles explicaciones que justificarian el gasto
tan elevado de dinero en medicamentos, principalmente por las personas en situacion
de pobreza. Una de ellas podria ser la dificultad geogréfica que soportan los pacientes
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por el desabastecimiento de las farmacias en areas suburbanas o rurales. Ademas,
muchos de los pacientes son adultos mayores enfermos, que deben afrontar largo
tiempo de espera, en horarios inconvenientes, por lo cual, prefieren comprar la receta
médica en farmacias particulares, con lo que su gasto de bolsillo aumenta, asi como su
condiciéon de pobreza.

5.4. Actividad de profesionales

Otro hecho que se pone de manifiesto en el presente estudio, y que lo describen
varios autores (Carrasco y cols., 2015; Fischer, Gozansky, Kutner, Chomiak, y Kramer,
2003; Head y cols., 2016; Torres-Mesa, Schmidt-Riovalle, y Garcia-Garcia, 2013), es la
falta de formacién en CP de los médicos generales, que se encargan del primer nivel de
atencion o, en caso de Ecuador, que cumplen con el afio obligatorio de medicina rural.
Lo mencionado debe considerarse como una alerta, si ademas se tiene presente lo que
sefialan Ury, Reznich y Weber (2000) acerca de que el 80% de las muertes ocurren en
instituciones de salud, a cargo de médicos generales, internistas o médicos familiares,
que presentan lagunas en su formacion, principalmente en lo que tiene que ver con el
manejo del dolor, comunicacién de malas noticias y toma de decisiones.

Por tanto, es esencial la preparacion de los médicos en tratamiento de
enfermedades avanzadas, crdnicas e incurables. Deben estar capacitados en el manejo
de la comunicacién, en el adecuado tratamiento del dolor y en el uso de opioides, tal
como lo reconocen los médicos en este estudio, en congruencia con varios autores
(Broom vy cols., 2012). Es imprescindible que los médicos generales sean capaces de
determinar las necesidades de CP de los pacientes y de sus familiares, asi como
identificar a tiempo el momento de referir al paciente al equipo especializado en CP.

Otros especialistas directamente involucrados en los CP son los oncélogos. El
estudio de la Dra. Bailhache acerca de las actitudes y creencias de los oncdlogos
ecuatorianos al momento de comunicar malas noticias, descubre sus emociones de
tristeza y frustracion (Bailhache y Romero-Sandaval, 2017), lo cual corrobora lo que
trasluce la presente investigacion y concuerda con otras publicaciones que identifican el
aporte de la formacion para modificar positivamente la practica profesional de estos y
de otros especialistas que también tienen a su cargo pacientes con enfermedades
cronicas en situacién avanzada y con prondstico de vida limitado (Bruera,
Yennurajalingam, 2012; Levin, Moreno, Silvester, y Kissane, 2010; Mularski, 2006; Temel
y cols., 2010). Cherny reporta un consenso general entre los oncélogos acerca de los CP
(Cherny y Catane, 2003), dicho trabajo concuerda con los oncélogos entrevistados en
este estudio, quienes refieren que son ellos quienes coordinan la atencién al paciente y
aceptan el soporte del equipo de CP. Es por ello que se considera a la educacion en CP
como una prioridad para impulsar la excelencia de la atencién (Garcia-Baquero Merino
y cols., 2017), lo cual favorece la confianza en el equipo de CP, la consolidacion de la
especialidad y el trabajo interdisciplinar.
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Un pilar que asegura el desarrollo de cualquier especialidad y rompe con las
inequidades en la salud, es la investigacion (Volmink y Dare, 2005). Por ello, el cuarto
foro de investigacidn de la Asociacién Europea de CP y la IAHPC reunidos en Venecia en
2006, resolvié apoyar esta actividad en paises en desarrollo (EAPC y IAHPC, 2006), tras
denunciar la enorme brecha de 10/90 de los resultados de las investigaciones entre los
paises de altos ingresos y los de bajos, tal y como recogen también Pastrana y cols.
(2010).

El presente estudio arroja como barrera para la investigacién en Ecuador, la
hegemonia del idioma inglés recogida por Pastrana de las citas de Ive’s y de Joseph
(Pastrana y cols., 2010), la cual impide a varios médicos publicar y difundir los trabajos
elaborados en el pais. Otros obstdculos para el desarrollo de la investigacion en Ecuador
son la falta de tiempo de los profesionales para dedicarle a esta actividad, lo cual se
debe en muchos casos, al poco reconocimiento de la misma, tanto econémico, como
desde las autoridades politicas, administrativas y académicas. Como sefialan Torres Vigil
y cols. (2007), la falta de infraestructura para la investigacién repercute también en la
escasa investigacion de ensayos clinicos en la region. Todas estas falencias se relacionan
intimamente con la falta de presupuesto especifico asignado a través de politicas
publicas.

No obstante, Pastrana reporta un incremento de la actividad investigadora en los
paises de ingresos medios, tanto bajos como altos (Pastranay cols., 2010). Sin embargo,
Ecuador registra apenas una publicacion en el Atlas Latinoamericano de CP (Pastranay
cols., 2012).

5.5. Servicios de Salud

Es ampliamente aceptado, que los conocimientos en CP no son suficientes sin un
esfuerzo planificado por ampliar la practica y mejorar los servicios de salud (Davies y
Higginson, 2004; Ferris, von Gunten, y Emanuel, 2001; Heather C. Fraser, Kutner, y
Pfeifer, 2001). A pesar de que solamente dos médicos en el presente estudio mencionan
esta necesidad, es en este contexto donde el contacto entre estudiantes y pacientes con
sintomas complejos y dificiles, con dolor fisico y moral, con sufrimiento, con necesidades
materiales, sociales y espirituales... hara que surjan cambios en sus conocimientos y en
sus actitudes (Do y Ogrinc, 2011; Gibbins, McCoubrie, y Forbes, 2011; Kodela, Gugliucci,
y Farrell, 2016; Stjernsward y cols., 2007; Velayudhan, Ollapally, Upadhyaya, Nair, y
Aldo, 2004; Weber, Braun, y Schildmann, 2011).

La mayoria de los médicos que respondieron el cuestionario y/o realizaron la
entrevista corroboran dichas afirmaciones, al declarar como principales debilidades y
amenazas del sistema de salud al déficit de educacidn y la falta de unidades de atencién.

Pastrana cita una correlacion positiva, estadisticamente significativa, entre el
numero de facultades de medicina en las que se ensefia CP en pregrado y el nimero de
servicios de CP por cada milldn de habitantes. La misma relacién se establece entre el
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nimero de médicos y el nimero de servicios por cada milldn de habitantes (Pastrana,
Torres-Vigil, y De Lima, 2014). Un documento de la misma autora del 2013, menciona
que Latinoamérica tiene un total de 922 servicios de CP o 1,63 servicios por millén de
habitantes, de los cuales el 46% estan en Chile y Argentina (Pastranay cols., 2013).

En 2012 el Atlas de Cuidados Paliativos de Latinoamérica (Pastrana y cols., 2012)
identifica tres residencias tipo hospicio, dos instituciones que brindan atencion
domiciliaria, dos unidades en hospitales de tercer nivel, tres equipos de servicios
multinivel y dos servicios de apoyo hospitalario en Ecuador.

Para ese entonces, la atencién era fundamentalmente privada y no existian
equipos en unidades publicas de salud.

Como se puede constatar, desde el afio 2012 se han incrementado los servicios de
CP. Aunque todavia se observa una cierta prevalencia del sector privado, es importante
remarcar que de las 11 instituciones privadas solamente tres tienen fines de lucro.

Por otra parte, las personas con necesidad de atencidn paliativa generalmente son
identificadas en el tercer nivel de atencién, donde se debe iniciar el modelo de atencion
paliativa a cargo de un equipo altamente especializado. Sin embargo, el primer contacto
que muchos pacientes tienen con un médico es en el primer nivel de atencién, con lo
cual, este deberia fortalecerse. Weissman y Meier (2011), recomiendan implementar
sistemas que ayuden a los médicos generales a identificar a los pacientes tributarios de
CP a disefiar procesos de atencion para los pacientes y sus familias, de tal manera que,
si registran pacientes con algun nivel de complejidad, reciban soporte del segundo nivel
de atencidn o en casos muy complejos los puedan referir al hospital de tercer nivel. Estas
recomendaciones van en armonia con lo que propende el MSP al hablar de una atencién
en la Red Publica Integral de Salud coordinada con la Red Complementaria en la cual se
incluye la red de atencidn privada (MSP, 2015a). Contrariamente a lo expuesto, en
América Latina, el 43% de médicos trabajan en atencidon comunitaria sin un equipo de
CP (Torres-Vigil y cols., 2012).

De todas maneras, la percepcién que existe entre los médicos acerca del
compromiso de las autoridades con esta necesidad, muestra una fragmentacidn. Es asi,
que, en Guayaquil, una ciudad de 2.531.371 habitantes, con una tasa de mortalidad
general por 100.000 habitantes, de 395,79, apenas existe un servicio organizado de CP
en una institucién privada, que tiene convenio con el Estado y un médico oncdlogo que
atiende a pacientes tributarios de CP en un hospital de 900 camas. Ademas, brinda
atencidn en CP pediatricos el equipo integrado por un enfermero, un psicélogo, un
trabajador social y un médico en el hospital de nifios, que tiene cabida para 442 camas.

Pessini y Bertachini (2006) advierten la necesidad de implementar atencién en CP
en hospitales de especialidades, tales como, oncologia, cardiologia, neurologia,
geriatria, neumologia, cuyos pacientes puedan ser tributarios de CP.
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Loja, la provincia de mayor esperanza de vida (78 afos) en el 2015 segun el INEC
(2010), ofrece atencion domiciliaria de CP a cargo de dos equipos, uno de la seguridad
social y el otro de SOLCA. Este Ultimo brinda atencidon por consulta externa, ambulatoria
de soporte y tiene dos camas para hospitalizar a sus pacientes. Cuenca no ofrece
atencion en CP en ninguna institucion publica, pese a que su provincia reporta una
esperanza de vida de 77,6 aios. Estos resultados pretenden ser una alerta que sustenta
la necesidad de una continuidad en las acciones para robustecer los CP en Ecuador.

Como se puede ver, una gran debilidad que afecta al dptimo funcionamiento de
las Unidades de Atencidn en CP es la ausencia de equipos de atencidn. Esta carencia
puede responder a la falta de asignacién de un presupuesto adecuado, lo que no
permite contratar a los integrantes de un equipo de atencién en CP. El estudio de
Aldridge y cols. (2016) concuerda con esta percepcion y revela que el 80% de programas
encuentran como principal barrera, de cara a constituir un equipo de atencion en CP, a
la falta de financiamiento. El estudio de Torres Vigil y cols. (2012) resiente una similar
carencia y afirma que, en América Latina, el 43% de médicos trabajan en atencidn
comunitaria sin un equipo de CP.

El déficit de personal se debe también a la falta de educacién en CP, por parte de
los trabajadores sanitarios. Al prever esta situacién el MSP suscribié la regulacién
transitoria que dispone implementar el Plan Nacional de CP con profesionales
capacitados y/o con experiencia en CP hasta contar con profesionales debidamente
formados (MSP, 2015b). Este Ministerio en coordinacion con la Direccion General de
Discapacidades, organizaron talleres tedérico—practicos de 16 horas, para capacitar en
conocimientos y destrezas basicas a médicos, enfermeras, psicélogos y trabajadores
sociales que atienden a pacientes con enfermedades crodnicas, avanzadas y con
pronéstico de vida limitado. Con respecto a esta actividad, existe la preocupacién de un
grupo de médicos, de que estos programas de capacitacién puedan ser incompletos y
superficiales y se confundan y actien en detrimento de la especialidad y por supuesto,
de los pacientes que van a ser atendidos. Linares respalda estas afirmaciones y advierte
acerca del riesgo de que se difundan estos programas no formales, que desestiman la
complejidad de la especializacion (Linares Giraldo, 2005).

Otra barrera que afrontan los CP es el desconocimiento del verdadero concepto
de los CP, en vista de que la mayoria de médicos sostienen que esta atencién esta
reservada solamente para la etapa final de la vida.

Interesa traer a colacidn la afirmacién del Foro Econédmico Mundial, de que estas
enfermedades les costardn a los paises de ingresos bajos y medios, mas de siete billones
de délares en el periodo 2011 a 2015 (Bloom y cols., 2011). Pese a la magnitud del
problema apenas dos pacientes participantes de este estudio mencionan a los CP como
alternativa para reducir costos tanto al Estado como a los pacientes en particular.
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Una de las limitaciones del presente estudio es que se enmarco en las areas
urbanas de cuatro ciudades de Ecuador. A pesar de ello, surgieron opiniones de los
médicos acerca del déficit de atencidon en dareas rurales y en las ciudades menos
pobladas, lo cual es un tema por profundizar y podria estar en relacién con los niveles
de pobreza de la poblacidn, lo que limita su acceso a la atencidn sanitaria y determina
que las consultas sean en etapas avanzadas de la enfermedad, es decir, cuando son
tributarias de CP. Los participantes refieren los apuros que soportan estos pacientes que
deben trasladarse hacia areas urbanas para ser atendidos o para comprar los
medicamentos que no consiguen en otras farmacias que no sean las hospitalarias de
zonas urbanas.
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Recomendaciones e Implicaciones Practicas

El paciente que requiere cuidados paliativos es una persona con multiples
necesidades que constituyen un reto para la sociedad y la ciencia, y que exigen incidir
en una amplia gama de sectores. A continuacidn, en linea con la propuesta de la OMS,
se describen las recomendaciones e implicaciones practicas que se desprenden de este
proyecto siguiendo las secciones ya indicadas: Formacion, Politica Sanitaria, Actividad
de Profesionales y Servicios de Salud.

1. Formacion:

La formacion en CP es una prioridad para el desarrollo de esta disciplina. Por tanto,
se deben definir, validar e incorporar competencias en CP dirigidas a cumplir lo que
establece el Articulo 8 del Acuerdo Ministerial 0000101, para lo cual es indispensable
contar con recursos humanos capacitados.

Esta investigacion recomienda implementar la formacion en CP en diversos niveles
y de manera longitudinal, desde las asignaturas basicas, pasando por las clinicas para
concluir en el postgrado.

Formacion para docentes en CP

[ Establecer convenios con Facultades de Medicina para que se organicen catedras
para docentes de CP y asi poder capacitar al recurso humano interesado. Para
conseguir este fin se podrian utilizar recursos pedagdgicos como la educacién a
distancia.

[J Conformar equipos interdisciplinarios de docentes.

[] Estimular la docencia en CP a través de buenos salarios.
Formacion en el grado

[J Incluir a los CP como asignatura obligatoria en el grado.

[ Integrar a representantes de las Universidades, tanto publicas como privadas,
para trabajar en un curriculo comun en CP para el grado, que unifique conceptos
y competencias clinicos, éticos, legales, sicosociales y espirituales y de
comunicacion.

[0 Mientras esto se realiza se propone Identificar asignaturas donde se puedan
introducir conceptos de CP. Por ejemplo, fisiologia, farmacologia, anestesiologia,
medicina familiar, cardiologia, oncologia, entre otras.

[J Ampliar el colectivo de formacién en CP hacia otras carreras como: Enfermeria,
Psicologia, Trabajo Social, Jurisprudencia, entre otras.
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Formacion en postgrado

[J Disefiar un curriculo universal de CP para cada una de las especialidades como,
medicina familiar, oncologia, medicina interna, pediatria, cardiologia, cirugia.

[l Ofertar la Especialidad de CP.
Formacion continua a distintos niveles

[J Favorecer la formacién continua mediante el uso de estrategias pedagdgicas
como la educacién a distancia, que facilitan la accesibilidad de mas usuarios.

[ Impartir formacion desde niveles basicos, como son auxiliares de enfermeria,
TAPS y demads profesionales sanitarios, ademds de voluntarios. Niveles
Intermedios, que involucran a los médicos y otros profesionales de la salud que
estén implicados en la atencion a pacientes subordinados de recibir CP y niveles
avanzados que traten problemas de elevada complejidad, que tengan relacidn
con la docencia, la investigacidn y la ética.

[J Brindar formacién a los familiares y cuidadores, asi como a los mismos pacientes.
Con la finalidad de favorecer el autocuidado.

[J Consolidar la formacién en todos los niveles mediante rotaciones por servicios
donde se ofrezca atencidn paliativa.

[J Hacer convenios con las universidades para garantizar la formacion continua de
todo el personal que trabaja en los diversos niveles de atencion.

Establecer convenios con otras universidades nacionales e internacionales
[ Estimular el trabajo colaborativo entre universidades.
[ Impulsar el intercambio de informacidn.

[J Conformar grupos de investigacidn inter universitarios.

2. Politica Sanitaria

“La OMS recomienda incorporar el CP en las politicas de atencién en salud.” El
MSP ha expedido una norma que exige implementacion de servicios de atencion de CP
en todos los niveles

[J Articular la Red Publica de Salud y garantizar su funcionamiento.
Politica/ Plan Nacional de CP

[J Se recomienda acelerar la creacion y publicacion de la Politica Nacional de CP,
que garantice la continuidad del proyecto.

[ Implementar lo estipulado en el Plan Nacional de CP.
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[J Monitorizar que se ejecuten las acciones previstas en el Plan Nacional de CP.

[J Evaluar mediante indicadores el cumplimiento de las estrategias planteadas en
el Plan Nacional de CP y hacerlo publico.

[J Hacer efectiva la regulacion ministerial, por la cual las universidades deben
incluir CP en su malla de estudios.

Asignacion financiera

[J Esindispensable que tanto el Plan Nacional de CP, como la Politica Nacional de
CP tengan un presupuesto asignado y que este forme parte del presupuesto de
salud del Estado Ecuatoriano.

[ Garantizar la asignacidn presupuestaria para la creacidn, implementacién y
abastecimiento de servicios de Atencion en CP en todos los niveles de salud.

[J Financiar los salarios de los profesionales a través de la creacién de partidas
presupuestarias.

[1 Se recomienda asignar fondos a los proyectos de investigacién en CP
[1 Se aconseja dotar de becas de estudios para la especialidad de CP
Medicacion

[1 Enfaticamente se solicita el aprovisionamiento de morfina oral en las farmacias
ecuatorianas.

[J Sedemanda larealizacion de pruebas de bioequivalencia para los medicamentos
genéricos.

[J Se recomienda velar por el continuo aprovisionamiento y dispensacion de la
medicacidn que consta en la Guia de Practica Clinica.

[J Se pide expandir la venta de opioides a todas las farmacias del sistema de salud,
no solo a las hospitalarias.

[J Actualizar el Cuadro Basico de Medicamentos.

3. Actividades profesionales

La formaciodn, la difusién y la investigacidn son indispensables para el desarrollo
de toda politica publica. Es por ello que se propone reforzar estas actividades, asi como
impulsar la consolidacidn de asociaciones de profesionales en CP.

Favorecer la Investigacion

[ Incluir alos CP dentro de las lineas de investigacidn de la Direccidon de Inteligencia
de la Salud, DIS del MSP y apoyar a la ejecucion de los distintos proyectos.
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[J Apoyar a la investigacién en CP e Interculturalidad.

[1 Extender las relaciones con grupos de investigacion referentes en CP de otros
paises.

[J Apoyar alos docentes a promover investigaciones en CP, donde se incluyan a los
estudiantes.

[J Promover las publicaciones de las mencionadas investigaciones
Favorecer la difusion en el entorno profesional
[J Presentar temas de CP en los congresos y o cursos de otras especialidades.
[J Presentar temas de Docencia en CP en congresos, cursos, talleres, de CP.
Consolidar la Asociacion de CP, cuyas funciones, entre muchas son:
[J Sensibilizar a la comunidad sobre los CP, divulgando su concepto y objetivos
[ Favorecer la creacion de redes

Involucrar a agentes claves de la sociedad.

4, Servicios de Salud

De cara a brindar la mejor calidad de vida de los pacientes subordinados de CP es
necesario implementar programas de atencién paliativa que cumplan con estandares
internacionales, para lo cual se recomienda lo siguiente:

Reforzar los CP en el segundo y tercer nivel de atencion

[ Impulsar la creacién de Unidades de CP y /o Consulta de CP en los hospitales de
tercer nivel, que tengan servicios de oncologia, cardiologia, neumologia,
nefrologia y/o neurologia

[J Fortalecer y optimizar la atencion en CP en los hospitales de segundo nivel, con
la finalidad de que puedan recibir y tratar a los pacientes transferidos desde el
primer nivel de atencién.

[J Conformar equipos interdisciplinares, constituidos al menos por una enfermera
y un médico formados y con dedicacidon completa a CP.

Reforzar los CP en la APS

[J Robustecer los CP en la APS, beneficiando la hospitalizacion domiciliaria de
pacientes subsidiarios de CP y el apoyo a las familias y cuidadores de estas
personas.

[ Establecer programas de soporte domiciliario a través de telefonia o de
telemedicina.

154

Este documento incorpora firma electrénica, y es copia auténtica de un documento electrénico archivado por la ULL segln la Ley 39/2015.
Su autenticidad puede ser contrastada en la siguiente direccién https://sede.ull.es/validacion/

Identificador del documento: 970031 Coédigo de verificacion: OrizKecD

Firmado por: VIVIANA DAVALOS BATALLAS Fecha: 29/06/2017 00:46:17
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA
VINITA MOHANDAS MAHTANI CHUGANI 29/06/2017 00:48:37
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA
EMILIO JOSE SANZ ALVAREZ 29/06/2017 08:58:23
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA
MIGUEL ANGEL BENITEZ ROSARIO 29/06/2017 14:39:21

UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

ERNESTO PEREDA DE PABLO 10/07/2017 20:38:11
UNIVERSIDAD DE LA LAGUNA

160/ 206



Tesis Doctoral: Actitudes, Percepciones y Expectativas de los Médicos ante los CP en Ecuador
Recomendaciones e implicaciones Practicas

[J Conformar unidades de atencién en CP, debidamente equipados, en areas
rurales.

[J Establecer las competencias bdsicas en CP que debe conocer el médico general
y diferenciarlas de aquellas que posee el médico especialista en CP.

Apoyar la creacion de hospicios para atender a pacientes en la etapa final de la
vida.

Divulgar los CP
[J Difundiry universalizar los estandares de atencién en CP.
[J Difundir entre la ciudadania los servicios donde se ofertan CP.

[ Incorporar en los servicios de CP a personas voluntarias debidamente
capacitadas.

Reconocimiento econémico de la labor ejercida

[J Revisar el tarifario de CP, para lograr que cubra la atencién integral de los
pacientes que precisan CP.

[J Que seincluyan en el tarifario a las consultas domiciliarias de CP.

[J Que se pague la atencidn en CP de pacientes que precisen esta atencién, aunque
no reciban quimioterapia.

[J Considerar el pago de terapias familiares, terapias de duelo, reuniones para
toma de decisiones, para comunicacion de malas noticias, para soporte espiritual
y sicoldgico, entre otras.

Impulsar la Investigacion en los servicios asistenciales de CP

[J Seguimiento y evaluacién de los programas de atencion en CP a través de la
Investigacion.

Promulgar e implementar proyectos de investigacion descriptivos,
observacionales, para generar una cultura de investigacion y pasar hacia la investigacion
traslacional en los servicios de atenciéon en CP.
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Conclusiones

La utilizacion de la metodologia cualitativa ha permitido asumir la realidad de los
cuidados paliativos en Ecuador segun la éptica de los médicos, como uno de los
principales actores.

La Indagacidn Apreciativa rescata las fortalezas expresadas por los participantes y
busca transformarlas en oportunidades que impulsen el desarrollo de los cuidados
paliativos en Ecuador a través de las recomendaciones de cambio.

La realizacion de entrevistas como complemento al analisis DAFO ha facultado
profundizar y comprender mejor la situacion de los cuidados paliativos desde la
perspectiva de los médicos en Ecuador. Asi mismo, la utilizacién de una
metodologia mixta ha permitido encontrar posiciones y resultados
contradictorios, que han llevado a expandir mas la investigacion.

Una de las principales debilidades que se identifican en este trabajo es el déficit
de formacién en cuidados paliativos que afecta al grado, al postgrado y a la
poblacién en general. Sin embargo, esta debilidad se convierte en oportunidad
gracias al apoyo de los referentes de cuidados paliativos en el pais, quienes en su
interés por consolidarlos, son gestores de transformaciones en la academia, en la
politica publica y, en consecuencia, en el desarrollo de los cuidados paliativos en
Ecuador.

Los participantes del estudio, a pesar de que este solo se enfoca en la actividad
urbana, refieren que tanto la atencién como las oportunidades de formacién se
encuentran centralizadas en las ciudades mas grandes de Ecuador, lo que deja
descubierta a la poblacion de zonas periféricas y rurales.

Se estan incorporando lentamente temas concernientes a cuidados paliativos en
diferentes postgrados, lo cual contribuye positivamente en el cambio cultural, que
se puede vislumbrar entre los participantes mds jovenes de este estudio.

La ensefianza tedrica de los cuidados paliativos debe complementarse con la
practica, para lo cual es imprescindible que se implementen mas servicios de salud
desde el primer nivel de atencidn hasta hospitalarios, donde se atiendan con
estandares optimos de calidad a pacientes tributarios de cuidados paliativos.

El analisis del contexto de los cuidados paliativos en Ecuador descubre una
situacién en la que se objetiva que en el plano politico se ha puesto en marcha un
entorno tedrico que fomentaria esta disciplina, sin embargo, es necesario el
desarrollo real y practico de los programas existentes, asi como la adjudicacion de
un presupuesto especifico para ejecutar las diferentes disposiciones.

El Estado Ecuatoriano garantiza la salud universal y gratuita en todos los niveles
de atencidn, con consideracion prioritaria a las personas adultas mayores y a
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aquellas que sufren enfermedades catastréficas o de alta complejidad, con un
enfoque intercultural y con base en la atencién primaria en salud. Ante esto se
plantea la demanda de robustecer la atencidn en cuidados paliativos a través de
la capacitacién continua.

10. Se ha escrito el Plan Nacional de Cuidados Paliativos que prescribira al concluir el
afio 2017, lo cual exige que se elabore una Politica Nacional de Cuidados Paliativos
que sea sustentable, que garantice un presupuesto especifico para el desarrollo
de los CP y que se evalle con indicadores que se hagan publicos a toda la
ciudadania. Para cumplir con este objetivo, los médicos que colaboraron en este
estudio consideran a la investigacion como un pilar. Sin embargo, los andlisis
bibliométricos no reportan investigaciones en CP en Ecuador, que generen
evidencia para respaldar y fomentar el desarrollo de esta especialidad en el pais.

11. Las dificultades causadas por la centralizacién en la distribucién de los opioides y
por la falta de morfina oral en las farmacias del pais, que se recogen en este
proyecto, podrian ser solventadas, a decir de los participantes, si se aplicara la
legislacion existente, que garantiza la universalidad y disponibilidad oportuna de
los farmacos mencionados. De ahi la importancia de sustentar con evidencias
provenientes de investigaciones, que verifiquen las acciones realizadas.

12. En los ultimos cinco afos Ecuador es testigo de un incremento de los servicios de
salud que brindan cuidados paliativos, aunque todavia prevalecen las unidades de
atencion en el sector privado por sobre el publico y la demanda es superior a la
oferta, lo cual incrementa el mercado laboral para los médicos ecuatorianos.

13. Los cuidados paliativos se entienden como una actividad interdisciplinar, lo cual
debe considerarse un requisito obligatorio al momento de la conformacion de
unidades de atencion.

14. El aumento de la esperanza de vida de la poblacidon ecuatoriana, con la
consiguiente prevalencia de las enfermedades crdnicas no trasmisibles,
representa un cambio epidemioldgico que reclama la consolidacion de los
cuidados paliativos como una respuesta para satisfacer las actuales necesidades
de salud.

15. Una vez que se difundan los cuidados paliativos desde el grado, y divulgando su
concepto en la sociedad civil, se podria empezar a superar las barreras culturales
que obstaculizan el desarrollo de los cuidados paliativos, mas profesionales
optaran por realizar la especialidad de cuidados paliativos y, de esta manera, se
mejorard la calidad de vida de los pacientes con enfermedades avanzadas e
incurables y también de sus familiares y/o cuidadores.

16. El trabajo en red; tanto a nivel de los servicios sanitarios, como a nivel académico
y en los grupos de investigacidn y entre ellos, es necesario e imprescindible para
el desarrollo de los cuidados paliativos en Ecuador.
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Anexo 1: Consentimiento Informado

UTPL JLL | st

HOJA DE INFORMACION AL PARTICIPANTE Y CONSENTIMIENTO
INFORMADO

Estimado participante, me gustaria informarle sobre el estudio denominado:

CONOCIMIENTOS, ACTITUDES, PERCEPCIONES Y EXPECTATIVAS DE LOS
MEDICOS ANTE LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN EL ECUADOR

(Quiénes son los investigadores? El equipo de investigacion esta formado por
profesionales que trabajan en:

¢ La Universidad Técnica Particular de Loja (UTPL). Loja, Ecuador
- Dr. Viviana Davalos Batallas.
- PhD. Carla Lépez Nufez.

+ LaUniversidad La Laguna (ULL). Tenerife, Espafia:
- PhD. Vinita a Mahtani-Chugani.

(Por qué hacer este estudio? El objetivo de este estudio es conocer las distintas
apreciaciones que los profesionales médicos tienen acerca de los Cuidados
Paliativos en el Ecuador y de este modo descubrir las fortalezas, debilidades,
amenazas y oportunidades de mejora presentes en el sistema.

(Quién puede colaborar? Todo médico cuya practica se relacione de alguna
manera con pacientes que necesiten Cuidados Paliativos en el Ecuador en algin
momento de su vida.

Participacion voluntaria. La participacién en este estudio es completamente
voluntaria. Usted es libre de retirarse del estudio en cualquier momento sin que
ello tenga ningtn tipo de consecuencia negativa. Si usted desea podra tener acceso
a los resultados generales del estudio.

.Cémo puedo participar? Usted puede participar compartiendo su experiencia
en una entrevista que serd grabada en audio y respondiendo a un cuestionario
(Analisis FODA) que le entregaremos de forma personal o que le haremos llegar
por correo electrénico o postal.

(Cuanto tiempo va a requerir mi participacion? La duracién de su participacién
depende de su disponibilidad. Habitualmente la duracién de la entrevista es de
aproximadamente 30-45 minutos y la duracién del cuestionario (Analisis FODA) es
de 15-20 minutos.
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:.Cémo se va a manejar la confidencialidad?

La informacién que se recoja sera confidencial y no se usara para ningin otro
propésito fuera de los propios de esta investigacion.

La informacién de las entrevistas se utilizard eliminando sus datos personales.
Toda la informacién serd procesada inicamente por los investigadores y tratada
de forma completamente anénima y confidencial.

Los médicos participantes de este proyecto de investigacién, podran solicitar
informacién de los resultados obtenidos, si asi lo desearan.

Todos los datos se guardaran en archivos seguros a los que sélo se tendra acceso
por contrasena. El nombre y cualquier otra informacién que permita la
identificacion no se relacionaran con la informacién de cada participante.

Grabacion en audio. Una vez leida y entendida la informacidn, sabiendo que las
personas del grupo de investigacion que puedan analizar la grabacién en audio que
se realizard durante la entrevista respetaran la privacidad y mantendran el
anonimato, usted autoriza dicha grabacién: si [ no[J

En caso de tener alguna otra salvedad en el uso del material grabado, por favor,
especifiquelo:

Este estudio cuenta con la normativa de la Declaracion de Helsinki de la Asociaciéon
Médica Mundial (AMM), que protege los principios éticos para las investigaciones
médicas en seres humanos

Una vez leida la informacién acepto participar en este estudio. Y doy mi permiso para
que se utilice el material en los propésitos de la investigacion, asi como en la difusion a
través de publicaciones cientificas.

Nombre del Médico: Firma:

Para cualquier duda puede contactar con la responsable del proyecto, la Dra. Viviana
Davalos Batallas por teléfono al nimero: 0984450651 o por correo electrénico en la
direccion: vddavalos@utpl.edu.ec

Nombre del Investigador: Firma:
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Anexo 2: Herramienta DAFO

Universid:
de La Laguna

Analisis FODA

(Cuestionario extraido del Atlas de Cuidados Paliativos en Latinoamérica de la Asociacién Latinoamericana de
Cuidados Paliativos, ALCP)

:Qué es? El anlisis FODA es un método de analisis que permite detectar las Fortalezas, las
Oportunidades, las Debilidades y las Amenazas en el entorno. El objetivo de este estudio es describir
las caracteristicas de los servicios, formacion, actividad profesional, politica sanitaria y desarrollo de
los Cuidados Paliativos en el Ecuador.

¢Cuales son sus principales elementos?

Instr
uccio
nes:

conti
nuaci
on
debe
enu
merar como maximo las tres principales Fortalezas, Oportunidades, Debilidades y Amenazas de cada
una de las secciones evaluadas.

Enumere en orden de importancia las tres principales Fortalezas, Oportunidades, Debilidades y
Amenazas de los servicios existentes para los Cuidados Paliativos en el Ecuador en este momento.
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Enumere en orden de importancia las tres principales Fortalezas, Oportunidades, Debilidades y
Amenazas de la formacion existente en materia de Cuidados Paliativos en el Ecuador en este
momento.

Enumere en orden de importancia las tres principales Fortalezas, Oportunidades, Debilidades y
Amenazas de la actividad de los profesionales en relacion con los Cuidados Paliativos en el Ecuador
en este momento (participacion en asociaciones nacionales, colaboraciones internacionales,
investigaciones, publicaciones, etc.).
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Enumere en orden de importancia las tres principales Fortalezas, Oportunidades, Debilidades y
Amenazas de la Politica Sanitaria que regula los Cuidados Paliativos en el Ecuador en este momento.
Por favor, tenga especialmente en cuenta la politica actual de uso de opioides (tipo de opioides
utilizados, disponibilidad, asequibilidad, costo, etc.).
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Enumere en orden de importancia las tres principales Fortalezas, Oportunidades, Debilidades y
Amenazas del desarrollo histérico de los Cuidados Paliativos en el Ecuador a lo largo de las ultimas
décadas.

iMuchas gracias por su colaboracion!

Recuerde que toda la informacion recogida serd tratada de manera confidencial y
no se utilizard para ningiin otro propdsito fuera de los propios de la presente
investigacion
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Anexo 3: Recoleccion de datos

sociodemograficos y profesionales

|ID: 052 |
Universidad
de La Laguna

CONOCIMIENTOS, ACTITUDES, PERCEPCIONES Y EXPECTATIVAS DE LOS
MEDICOS ANTE LOS CUIDADOS PALIATIVOS EN EL ECUADOR

(1) Datos sociodemogrificos

Edad: afios Sexo: [ Hombre [JMujer

(2) Datos profesionales

a. Especialidad:

b. Afios de experiencia profesional: afios c. Sector: [] Publico [JPrivado

d. Formacion en Cuidados Paliativos:
Cursos[] Especialidad]  Diplomado[—] Conferencias [ Maestrial
Otros (especifique):

e. Pertenece a alguna Asociacién nacional o internacional de Cuidados Paliativos:
Si [ Por favor, especifique cual:
No[J

f. Pertenece a un Servicio o Equipo Multi-nivel que atiende a personas que
necesitan Cuidados Paliativos:

Si [J Por favor, especifique cual:
No[]

g. Pertenece a un Equipo de Apoyo Hospitalario que atiende a personas que
necesitan Cuidados Paliativos:
si [ Por favor, especifique cual:

No [

h. Pertenece a un Equipo de Voluntarios que atiende a personas que necesitan
Cuidados Paliativos:

si ] Por favor, especifique cual:
No [
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(3) Datos de la institucién en la que usted trabaja actualmente

a. La institucién en la que trabaja es:  [] Publica [JPrivada

b. Actualmente la institucion es:

Asilo[]  Hospital (] Casadedia [] Clinica [] Hospice []
Hospital exclusivo de Cuidados Paliativos [_]  Hospital de crénicos []
Hospital de agudos [] Consulta privada [_]

Otro (especifique):

c. Tipo de nivel de la instituciéon:
Primer nivel [] Segundo nivel (| Tercer nivel (]

d. La institucion cuenta con Unidad de Cuidados Paliatives (UCP): S{[]
No [

e. Si su institucion no cuenta con una UCP, ;a dénde se refieren los pacientes?

[J Aunaentidad publica (nombre):

[ Auna entidad privada (nombre):

[ otras (nombre):

f. La institucién usa opioides: S{ [] NO []
*Si la respuesta es SI, por favor, especifique:

1. Fentanilo (] 2. Tramadol (] 3. Morfina [_] 4. Buprenorfina []
5. Oxicodona [] 6. Nalbufina [] 7. Hidromorfona []

8. Otros (especifique):
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Anexo 4: Normativa legal en el desarrollo de

los CP

Politica

Principales cambios que afectan a los CP

2002

2006

2008

Ley Organica
del  Sistema
Nacional de
Salud (Ley No.
2002-80)

Ley Organica
de Salud (Ley
67 Registro
Oficial
Suplemento
423 de 22-dic.-
2006)

Constitucion
dela
Republica del

Art. 28.- El Ministerio de Salud Publica, con el apoyo del
Consejo Nacional de Salud, dispondrd las medidas que
permitan garantizar la disponibilidad de medicamentos
esenciales e insumos en el pais.

Art. 1.- La presente Ley tiene como finalidad regular las
acciones que permitan efectivizar el derecho universal a la
salud consagrado en la Constitucién Politica de la Republica y
la ley. Se rige por los principios de equidad, integralidad,
solidaridad, universalidad, irrenunciabilidad, indivisibilidad,
participacién, pluralidad, calidad y eficiencia; con enfoque de
derechos, intercultural, de género, generacional y bioético.

Art. 6.- Es responsabilidad del Ministerio de Salud Publica: (...)
3. Disefar e implementar programas de atencion integral y de
calidad a las personas durante todas las etapas de la vida y de
acuerdo con sus condiciones particulares;

Art. 10.- Quienes forman parte del Sistema Nacional de Salud
aplicaran las politicas, programas y normas de atencién
integral y de calidad, que incluyen acciones de promocidn,
prevencion, recuperacion, rehabilitacion y cuidados paliativos
de la salud individual y colectiva, con sujecion a los principios y
enfoques establecidos en el articulo 1 de esta Ley.

Art. 69.- La atencidn integral y el control de enfermedades no
transmisibles, crénico-degenerativas, congénitas, hereditarias
y de los problemas declarados prioritarios para la salud
publica, se realizara (...). Comprendera la investigacion de sus
causas, magnitud e impacto sobre la salud, vigilancia
epidemioldgica, promocion de habitos y estilos de vida
saludables, prevencién, recuperacidon, rehabilitacién,
reinsercion social de las personas afectadas y cuidados
paliativos.

Art. 32.- La salud es un derecho que garantiza el Estado, cuya
realizacidn se vincula al ejercicio de otros derechos, entre ellos
el derecho al agua, la alimentacidn, la educacion, la cultura
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Ecuador
(Publicada en
el Registro
Oficial No. 449
20 de octubre
de 2008)

10

fisica, el trabajo, la seguridad social, los ambientes sanos y
otros que sustentan el buen vivir.

Art. 35.- Las personas adultas mayores, nifas, nifios vy
adolescentes, mujeres embarazadas, personas con
discapacidad, personas privadas de libertad y quienes
adolezcan de enfermedades catastrdficas o de alta
complejidad, recibiran atencion prioritaria y especializada en
los @mbitos publico y privado.

Art. 50.- El Estado garantizara a toda persona que sufra de
enfermedades catastroficas o de alta complejidad el derecho a
la atencidn especializada y gratuita en todos los niveles, de
manera oportuna y preferente.

Art. 358.- El sistema nacional de salud tendra por finalidad el
desarrollo, proteccion y recuperacion de las capacidades y
potencialidades para una vida saludable e integral, tanto
individual como colectiva, y reconocera la diversidad social y
cultural. (...)

Art. 359.- El sistema nacional de salud (..) garantizara la
promocion, prevencion, recuperacion y rehabilitacion en todos
los niveles; y propiciara la participacion ciudadana y el control
social.

Art. 360.- El sistema garantizara (...) la promocién de la salud,
prevencion y atencién integral, familiar y comunitaria, con
base en la atencidn primaria de salud (...).

Art. 361.- El Estado ejercera la rectoria del sistema a través de
la autoridad sanitaria nacional, serd responsable de formular la
politica nacional de salud, y normara, regulara y controlara
todas las actividades relacionadas con la salud, asi como el
funcionamiento de las entidades del sector.

Art. 362.- (...) Los servicios de salud seran seguros, de calidad y
calidez, y garantizaran el consentimiento informado, el acceso
a la informacién y la confidencialidad de la informacién de los
pacientes.

Los servicios publicos estatales de salud serdn universales y
gratuitos en todos los niveles de atencion y comprenderan los
procedimientos de diagndstico, tratamiento, medicamentos y
rehabilitacién necesarios.

Art. 363.- El Estado serd responsable de: 1. Formular politicas
publicas que garanticen la promocidn, prevencion, curacion,
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2009

2010

2011

Plan Nacional
para el Buen
Vivir 2009-
2013

(Secretaria
Nacional de
Planificacién vy
Desarrollo)

Resolucion del
Instituto
Ecuatoriano
de Seguridad
Social (IESS)
308 Registro
Oficial
Suplemento
173 de 16-
abr.-2010

Acuerdo
ministerial del
Ministerio de
Salud Publica
N2 00000101
(Registro
Oficial No. 415
- 29 de marzo
de 2011)

rehabilitacion y atencion integral en salud y fomentar practicas
saludables en los dambitos familiar, laboral y comunitario. (...)

Objetivo 1.- Auspiciar la igualdad, cohesién e integracién social
y territorial en la diversidad: (..) Las respuestas publicas
expresadas en mecanismos de proteccion social de corte
asistencial, o las acciones paliativas, son limitadas e
insuficientes, en especial, cuando tienen un caracter
homogeneizador y no incorporan enfoques interculturales. El
nuevo modelo de Buen Vivir implica un reparto organico de la
riqueza del pais, en términos de infraestructura, bienes y
servicios (...)

Art. 2.- (...) El IESS dentro de sus politicas de salud, a través de
las Direcciones del Seguro General de Salud Individual y
Familiar y del Seguro Social Campesino, fortalecera la atencion
ambulatoria en promocién, prevencion, diagndstico precoz y
tratamiento oportuno de la enfermedad, rehabilitacion y
limitacion de la discapacidad, incluyendo cuidados paliativos,
que garanticen la eficiencia y reorientacién en la atencion de
salud al asegurado y en Red (...)

Art. 3.- (...) g) Cartera de servicios por ciclo de vida: constituyen
el conjunto de prestaciones de salud que ofertan las unidades
de Salud en cuanto se refiere a la prevencién, curacién,
recuperacion, rehabilitaciéon y cuidados paliativos acorde al
ciclo de vida (...)

Art. 1.- Organizar en el marco del Modelo de Atencidn Integral
del Ministerio de Salud Publica, la conformacién vy
funcionamiento de servicios de cuidados paliativos integrales
con enfoque intercultural {...).

Art. 2.- Convocar a todas las entidades sean éstas publicas o
privadas (...), a articular una red de cuidados paliativos que
comprenda todos los niveles de atencion (...), garantizando la
accesibilidad de todos los pacientes cuya enfermedad no
responda al tratamiento curativo.

Art. 3.- Facilitar la disponibilidad y accesibilidad de solucion
oral de morfina, ademas de otros opioides (...)

Art. 6.- (...) una propuesta técnica (...) para organizar una red
nacional de servicios paliativos integrales con participacion de
todas las instituciones publicas y privadas (...).

11
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2012

Manual Del
Modelo De
Atencién
Integral Del
Sistema
Nacional De
Salud Familiar
Comunitario E
Intercultural
(MAIS-FCI) del
Ministerio de
Salud Publica

12

Art. 8.- Coordinar con las instituciones formadoras de recursos
humanos, la inclusion de la formacion de cuidados paliativos
integrales en las mallas curriculares de las distintas profesiones
de la salud, asi como la capacitacion de equipos
interdisciplinarios en las entidades prestadoras de servicios de
salud (...).

e Uno de los retos del MAIS-FC, es incorporar el abordaje y
servicios de cuidados paliativos.

e Durante todo el ciclo vital de las personas se pueden
presentar enfermedades que amenazan la vida, sin
posibilidad de curacién y por lo tanto requieren cuidados
paliativos, que se deben prestar en los tres niveles de
atencion (...)

e las Zonas, Distritos y Circuitos deben organizar sus
servicios en funcién de las necesidades de la poblacion,
segun los principales problemas de salud y los recursos
con que cuenta, desarrollando acciones integrales de
atencion orientadas a la promocién, prevencion,
curacion, rehabilitacion y cuidados paliativos, (...)

o [Algunos de los objetivos que persigue el MAIS-FCI son:]

- Integrary consolidar la estrategia de Atencién Primaria
de Salud Renovada (APS-R) en los tres niveles de
atencion, reorientando los servicios de salud hacia la
promocion de la salud y prevencién de la enfermedad,
fortalecer el proceso de la recuperacion, rehabilitacion
de la salud y cuidados paliativos para brindar una
atencion integral, de calidad y de profundo respeto a
las personas

- Reorientacion del enfoque curativo (..) hacia un
enfoque de produccion y cuidado de la salud
sustentado en la estrategia de APS, fortaleciendo y
articulando las acciones de promocidn, prevencion de
la enfermedad, en sus dimensiones individual y
colectiva; garantizando una respuesta oportuna,
eficaz, efectiva y continuidad en el proceso de
recuperacion de la salud, rehabilitacion, cuidados
paliativos (...)
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2014  Acuerdo
ministerial del
Ministerio de
Salud Publica
N2 00004862

(7 de mayo de
2014)

2015 Acuerdo
Ministerial del
MSP N2
00005223

o [En “Grupos de atencién prioritaria” del MAIS-FCI se
estipula que:]

- Personas y familias en las que alguno de sus miembros
tiene problemas de salud en fase terminal y requieren
cuidados paliativos, el equipo de salud tiene la
responsabilidad de brindar atencién permanente,
continua, de acuerdo a los protocolos de cuidados
paliativos tanto a la persona como a la familia. El MSP
brinda atencidn a estos grupos a través de estrategias
integrales e integradas de atencion con la Red Publica
y Complementaria que en el MAIS-FCl se incorporan de
manera transversal.

e Todo el personal que conforme el equipo integral de
salud debera tener un perfil 6ptimo del desempefio que
integre actividades de promocidn, prevencion, curacion,
rehabilitacion, cuidados paliativos,

e Elequipointegral de salud debera contar con informacion
actualizada sobre: (...) Personas y familias que requieren
cuidados paliativos.

Art. 1.- Aprobar la adopcién y autorizar la publicacién del
documento denominado “GUIA DE PRACTICA CLINICA SOBRE
CUIDADOS PALIATIVOS” (...).

Art. 2.- Disponer que la “GUIA DE PRACTICA CLINICA SOBRE
CUIDADOS PALIATIVOS”, sea aplicada a nivel nacional, como
una normativa del MSP de caracter obligatorio para el Sistema
Nacional de Salud (Red Publica Integral de Salud y Red
Complementaria).

Art. 3.- Publicar la “GUIA DE PRACTICA CLINICA SOBRE
CUIDADOS PALIATIVOS” en la pagina web del MSP.

Art. 1.- Aprobar y autorizar la publicacion del documento
denominado “Plan Nacional de Cuidados Paliativos 2015-
2017”.

Art. 2.- Disponer que el documento denominado “Plan
Nacional de Cuidados Paliativos 2015-2017" sea de aplicacion
y observancia obligatoria en todos los establecimientos que
conforman el Sistema Nacional de Salud.

Art. 3.- El MSP publicara en su pagina web el “Plan Nacional de
Cuidados Paliativos 2015-2017” como documento de consulta
para el publico en general.

13
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2015 Acuerdo
Ministerial del
Ministerios de
Salud Publica
N2 00005232

(febrero 2015)

Disposicion transitoria: durante la implementacion del “Plan
Nacional de Cuidados Paliativos 2015-2017” se iniciard la
atencidn con profesionales capacitados y/o con experiencia en
cuidados paliativos, hasta que en el pais se cuente con
profesionales especialistas en estos cuidados.

Art. 1.- Aprobar y autorizar la publicacion de la “Norma de
Atenciéon de Cuidados Paliativos”, elaborada por |la
Subsecretaria Nacional de Gobernanza en Salud, en
coordinacion con la Direccion Nacional de Normatizacion.

Art. 2.- Disponer que la “Norma de Atencion de Cuidados
Paliativos” sea de aplicacion y observancia obligatoria en todos
los establecimientos que conforman el Sistema Nacional de
Salud

Art 3.- Publicar la citada Norma en la pagina web del Ministerio
de Salud Publica

14
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Anexo 5: Frecuencia de cddigos en entrevistas
y DAFO

Tabla 11.
Frecuencia de los codigos de las entrevistas.
Cédigos frecuencia
apoyo administrativo 8
apoyo privado o no gubernamental 17
asociaciones no estan activas 7
déficit de recursos econémicos 19
déficit de unidades de atencion 18
incremento de la demanda de atencion 5
interés por consolidar los CP 10
los servicios de CP estan centralizados en las principales ciudades 2
problemas administrativos 29
se evidencia un avance en el desarrollo de los CP 8
unidades de atencién en funcionamiento 3
no hay difusion de los CP 12
no hay difusion de los CP entre profesionales 14
se difunden los CP 3
costos elevados de los medicamentos 6
dificultad para acceder a los medicamentos 42
disponibilidad de medicamentos 8
falta de medicamentos 17
déficit de estructura fisica 2
déficit de personal calificado 26
falta de coordinacidn entre los profesionales de salud 32
impacto negativo en los miembros del equipo 2
recursos humanos desmotivados 3
recursos humanos motivados 4
relaciones de trabajo horizontales 1
trabajadores de la salud coordinados 10
trabajo en equipos interdisciplinares 14
trabajo voluntario 5
déficit de formacion 30
iimportancia de tener claro el concepto de CP y el desempeiio del
equipo. 26
interés por mejorar la formacion en CP 11
reconocimiento académico 3
déficit de personal calificado en CP pediatricos 3
poca investigacion 1
15
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formacién adecuada

abandono de la poblacion en riesgo

impacto positivo en el paciente

impacto positivo en la sociedad

impacto positivo en los familiares del paciente

falta o incumplimiento de politicas de salud

politicas de salud incluyentes

falta implementar lo que se ha escrito

inestabilidad politica

no se certifican los estudios realizados

dificultad para aplicar la guia de CP

cooperacion internacional

falta de colaboracion de las autoridades de salud

falta de evaluacion de las politicas

negativa acogida de una orden politica de formacion obligatoria

riesgo de que no sea sustentable

norma de formacién obligatoria

leyes que protegen al paciente

AR INNDNINWPRA OO

barreras culturales

B
o

cultura favorable

concepto actual y nuevo

deshumanizacidn del cuidado
intereses econémicos preponderantes

otras prioridades mas importantes que CP

N |00 |00 N

rescata valores humanisticos

[uny
(O}

Tabla 12.
Resultados DAFO debilidades y amenazas en Seccion1. Formacion.

Caédigos Debilidades = Amenazas

déficit de formacion 94

36

déficit de recursos econémicos

[y
S

20

otras prioridades mas importantes que los CP

1

problemas administrativos

18

falta o incumplimiento de politicas de salud

15

déficit de unidades de atencion

9

barreras culturales

12

no hay difusion de los CP

falta de colaboracion de las autoridades

poca investigacion en CP en Ecuador

inestabilidad politica

falta oferta laboral

w o Ol O U O

O|lhjw o 0

16
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falta de medicamentos

falta de coordinacion entre los profesionales de salud
desconoce

recursos humanos desmotivados

déficit de personal calificado

abandono de la poblacién en riesgo.

déficit de estructura fisica

incremento de la demanda de atencion

vacios legales

opciones de expansion laboral

no hay difusion de los CP entre profesionales

no esta priorizada la ética en la formacién de CP
negativa acogida de una orden politica de formacion
obligatoria

formacién adecuada 1

w
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Tabla 13.
Resultados DAFO fortalezas y oportunidades en Seccion 1. Formacion.
Caédigos Fortalezas  Oportunidades

interés por mejorar la formacién en CP 43 37
formacion adecuada 19 11
reconocimiento académico 15 16
politicas de salud incluyentes 12 14
recursos humanos motivados 2
trabajo en equipo multidisciplinar 4
impacto positivo en el paciente
incremento de la demanda de atencién
concepto actual y nuevo
déficit de formacion
apoyo privado o no gubernamental
desconoce
impacto positivo en la sociedad
unidades de atencién en funcionamiento
interés por consolidar los CP
apoyo econémico
impacto positivo en los familiares del paciente
infraestructura apropiada
impacto positivo en los miembros del equipo de
atencion
ninguna
rescata valores humanisticos
opciones de expansion laboral
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cambio cultural favorable
cooperacion internacional

déficit de unidades de atencién
apoyo administrativo

disponibilidad de medicamentos
impulsar la investigacion

leyes que protegen al paciente

se difunden los CP

trabajadores de la salud coordinados

Tabla 14.

P PR R RPRRBRLRRLO

Resultados DAFO debilidades y amenazas en Seccion 2. Politica Sanitaria.

OO FrRPr PP ONOWOLPR

Cédigos

Debilidades

Amenazas

falta de medicamentos

falta o incumplimiento de politicas de salud
déficit de formacion

no hay difusion de los CP

problemas administrativos

barreras culturales

déficit de recursos econémicos
disponibilidad de medicamentos

desconoce

costos elevados de medicamentos

dificultad para acceder a medicamentos
déficit de estructura fisica

déficit de personal cualificado

déficit de unidades de atencion

recursos humanos desmotivados

déficit en el control de calidad de los medicamentos
falta de colaboracion de las autoridades

falta de coordinacion entre los profesionales de salud
incremento de la demanda de atencion
apoyo privado o no gubernamental
asociaciones no estan activas

falta de evaluacion de las politicas

concepto actual y nuevo

inestabilidad politica

no hay difusion de los CP entre profesionales
falta de apoyo durante el duelo

otras prioridades mas importantes que los CP
poca investigacion en CP en Ecuador

vacios legales

18

27
27
16
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Anexos

leyes que protegen al paciente 0 1

Tabla 15.
Resultados DAFO fortalezas y oportunidades en Seccion 2. Politica Sanitaria.

Cadigos Fortalezas Oportunidades
politicas de salud incluyentes 52 21
impacto positivo en el paciente 28 7
disponibilidad de medicamentos 20 4
leyes que protegen al paciente 11
interés por consolidar los CP
formacidén adecuada
incremento de la demanda de atencién
ninguna
desconoce
recursos humanos motivados
trabajo en equipos multidisciplinares
cambio cultural favorable
apoyo econémico
concepto actual y nuevo
impacto positivo en los familiares del paciente
reconocimiento académico
apoyo administrativo
impacto positivo en los miembros del equipo de
atencion
cooperacion internacional
falta o incumplimiento de politicas de salud
inestabilidad politica
falta de medicamentos
Impacto positivo en la sociedad
los servicios de cuidados paliativos también estan
centrados en las principales ciudades.
infraestructura apropiada
se difunden los CP 1 1
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Tabla 16.
Resultados DAFO debilidades y amenazas en Seccion 3. Actividad de Profesionales.

Cédigos Debilidades Amenazas
déficit de formacion 28 21
problemas administrativos 26 12
poca investigacion en CP en Ecuador 15 6
déficit de personal calificado 12 1
falta de coordinacidn entre los profesionales de salud 10 1
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barreras culturales

déficit de recursos econémicos

riesgo de que no sea sustentable
recursos humanos desmotivados
déficit de unidades de atencion

falta o incumplimiento de politicas de salud
vacios legales

déficit de estructura fisica
inestabilidad politica

falta de medicamentos

disponibilidad de medicamentos
incremento de la demanda de atencién
no hay difusion de los CP

intereses econémicos preponderantes
falta oferta laboral

leyes que protegen al paciente
asociaciones no estan activas
desconoce

concepto actual y nuevo

cooperacion internacional

ninguna

no hay difusion de los CP entre profesionales

7 7
7 18
0 7
7 17
6 1
6 9
0 6
4 1
0 5
4 0
0 2
4 2
4 6
0 2
3 1
0 2
2 0
2 1
1 0
1 0
1 0
1 0

Tabla 17.

Resultados DAFO fortalezas y oportunidades en Seccion 3. Actividad de Profesionales.

Codigos

Fortalezas Oportunidades

recursos humanos motivados
formacién adecuada

trabajadores de la salud coordinados
incremento de la demanda de atencion
cooperacion internacional

politicas de salud incluyentes

impacto positivo en el paciente

interés por consolidar los CP

opciones de expansion laboral
impulsar la investigacion

apoyo administrativo

impacto positivo en los miembros del equipo de
atencion

apoyo privado o no gubernamental
desconoce

rescata valores humanisticos

20

29 7
21 21
16 6
9 4
8 7
8 7
7 12
7 9
6 10
5 9
4 2
0 6
4

4 1
4 1
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Anexos

infraestructura apropiada 0 4
ninguna 3 2

se difunden los CP 0 4
asociaciones no estan activas 2 1
barreras culturales 0 2
concepto actual y nuevo 2 8
disponibilidad de medicamentos 2 0
unidades de atencién comprometidas 2 0
déficit de unidades de atencion 0 2
déficit de estructura fisica 1 0
impacto positivo en la sociedad 1 3
impacto positivo en los familiares del paciente 1 2
derechos de paciente protegidos 0 1
interés por mejorar la formacién en CP 0 1
leyes que protegen al paciente 0 1
trabajo en equipos multidisciplinarios 0 1

Tabla 18.
Resultados DAFO debilidades y amenazas en Seccion 4. Servicios de Salud.
Cadigos Debilidades Amenazas
déficit de unidades de atencion 36 10
déficit de capacitacién 34 11
déficit de personal calificado 31 16
problemas administrativos 29 25
déficit de recursos econémicos 24 36
barreras culturales 20 22
falta de medicamentos 14 4
déficit de estructura fisica 13 2
no hay difusion de los CP 13 14
inestabilidad politica 0 10
falta de coordinacion entre los profesionales de salud 10 6
incremento de la demanda de atencion 9 7
abandono de la poblacién en riesgo. 0 7
falta o incumplimiento de politicas de salud 7 27
falta de colaboracion de las autoridades 3 4
no hay difusion de los CP entre profesionales 3 3
vacios legales 3 9
concepto actual y nuevo 2 0
otras prioridades mas importantes que los CP 2 0
desconoce 1 0
impacto negativo en los miembros del equipo de atencion 0 2
poca investigacion en CP en Ecuador 1 0
21
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déficit en el control de calidad de los medicamentos 0 1
deshumanizacion de la medicina. 0 1
no se tiene opciones diferentes a tratamientos financiados
por el estado para los pacientes que requieren cuidados

paliativos 0 1
recursos humanos desmotivados 0 1
Tabla 19.

Resultados DAFO fortalezas y oportunidades en Seccion 4. Servicios de Salud.

Cédigos Fortalezas Oportunidades

impacto positivo en el paciente 42 20
formacién adecuada 33 27
politicas de salud incluyentes 28 35
recursos humanos motivados 24 8
impacto positivo en los familiares del paciente 13 5
trabajo en equipos multidisciplinares 15 1
infraestructura apropiada 10 7
incremento de la demanda de atencion 9 23
rescata valores humanisticos 8 5
disponibilidad de medicamentos 7 5
apoyo administrativo 7 10
apoyo privado o no gubernamental 6 9
apoyo econémico 6 0
trabajadores de la salud coordinados 4 10
opciones de expansion laboral 3 6
interés por consolidar los CP 3 0
concepto actual y nuevo 3 4
cambio cultural favorable 3 0
se difunden los CP 2 7
impacto positivo en los miembros del equipo de atencién 2 0
reconocimiento académico 1 9
ninguna 1 0
leyes que protegen al paciente 1 2
desconoce 1 1
derechos de paciente protegidos 1 6
déficit de unidades de atencion 1 2

Tabla 20.

Resultados DAFO debilidades y amenazas en Seccion 5. Desarrollo de los CP.

Caédigos Debilidades Amenazas

poca investigacion en CP en Ecuador 1 0
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déficit de formacion

apoyo privado o no gubernamental
asociaciones que no estan activas

déficit de recursos econémicos

déficit de unidades de atencion

problemas administrativos

riesgo de que no sea sustentable

falta de evaluacion de las politicas

falta o incumplimiento de las politicas de salud
vacios legales

barreras culturales

dificultad para acceder a los medicamentos
falta de medicamentos

abandono de la poblacion en riesgo

falta de coordinacién entre los profesionales de salud
impacto negativo en los miembros del equipo de atencion
recursos humanos desmotivados

déficit de personal cualificado

no hay difusion de los CP

no hay difusion de los CP entre los profesionales
déficit de estructura fisica

desconoce
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Tabla 21.

Resultados DAFO fortalezas y oportunidades en Seccion 5. Desarrollo de los CP.

Caddigos

Fortalezas Oportunidades

formacion adecuada

impulsar la investigacion
reconocimiento académico

déficit de formacion

apoyo economico

apoyo privado o no gubernamental
incremento de la demanda de atencién
interés por consolidar los CP
reduccion de costos

cooperacion internacional

politicas de salud incluyentes

leyes que protegen al paciente
cambio cultural favorable
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concepto actual y nuevo 6
rescatan valores humanisticos
disponibilidad de medicamentos

=
w

impacto positivo en el paciente
impacto positivo en los familiares del paciente
opciones de expansion laboral

recursos humanos motivados
trabajadores de la salud coordinados
trabajo en equipo multidisciplinar

se difunden los CP

infraestructura apropiada

desconoce

ninguna

unidades de atencion comprometidas
en poco tiempo se ha avanzado mucho.
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