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Adecuación del esfuerzo terapéutico:  
retos en pediatría
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RESUMEN

La adecuación del esfuerzo terapéutico reemplaza la expresión limitación terapéutica y se define como 
la decisión de no iniciar medidas diagnósticas y terapéuticas o de suspenderlas en respuesta a la 
condición del paciente, para evitar conductas potencialmente inapropiadas y redireccionar los objetivos 
de tratamiento hacia el confort y el bienestar. En la población pediátrica, esta decisión es aún más 
desafiante debido a la naturaleza de la relación médico-paciente-familia y a la escasez de guías que 
orienten su implementación.

La adecuación del esfuerzo terapéutico está enmarcada en principios éticos y legales, pero existen 
diversos retos a nivel práctico. Cada proceso de adecuación es único y dinámico, y debe abordarse 
contemplando a quién realizarlo, cuándo, cómo y con qué medidas.

Palabras clave: pediatría; cuidados paliativos; inutilidad médica; privación de tratamiento; planificación 
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INTRODUCCIÓN
Los avances tecnológicos en salud han 

permit ido un aumento s igni f icat ivo en la 
sobrevida de los pacientes pediátricos y, con 
ello, de enfermedades que limitan o amenazan 
la vida. La tecnología que prolonga la vida no 
es inocua y suele conllevar consecuencias en 
la funcionalidad y la calidad de vida, por lo que 
los profesionales de la salud deben considerar 
si todo lo técnicamente posible es éticamente 
apropiado.1 En los últimos años, se ha propuesto 
reemplazar la expresión limitación terapéutica por 
adecuación del esfuerzo terapéutico, partiendo de 
que este cambia en respuesta a la trayectoria de 
la enfermedad y que no se limita ni se suspende, 
sino que se redirecciona hacia el confort y el 
bienestar.2,3

La adecuación del esfuerzo terapéutico 
en pediatría es especialmente compleja por 
la naturaleza única de la relación médico-
paciente-familia.4,5 El imaginario de que los 
pacientes pediátricos gozan de buena salud 
y no padecen enfermedades catastróficas 
convierte una decisión difícil en un desafío 
moral y emocional. Otras barreras incluyen la 
ausencia de nomenclatura universal para estas 
prácticas y la escasez de guías que orienten su 
implementación. Entendiendo la importancia del 
respeto a la vida y la prevención del sufrimiento 
que generan los extremos terapéuticos, se 
propone una revisión actualizada en materia de 
adecuación del esfuerzo terapéutico, explorando 
sus retos y proponiendo un esquema práctico 
para su implementación a partir de preguntas.

¿LIMITACIÓN O ADECUACIÓN  
DEL ESFUERZO TERAPÉUTICO?

La población candidata a atención paliativa y 
potencialmente a una adecuación terapéutica es 
amplia y heterogénea, pero se caracteriza por 
padecer patologías limitantes o amenazantes 
de la vida. En las primeras, no hay esperanza 
razonable de cura, mientras que las segundas 
son aquellas potencialmente mortales para las 
que puede ser factible el tratamiento curativo, 
pero puede fallar.6

La expresión limitación terapéutica describe 
el no inicio o el retiro del tratamiento orientado 
a prolongar la vida.3 Recientemente, se ha 
propuesto reemplazarla por adecuación o 
reorientación del esfuerzo terapéutico, definido 
como el ajuste del tratamiento a la situación 
clínica del paciente, partiendo de que los 
cuidados cambian y se redireccionan al confort y 

el bienestar.2,3 Las dos principales herramientas 
–el retiro y la no instauración de medidas– 
buscan evitar intervenciones potencialmente 
inapropiadas que no ofrezcan posibi l idad 
razonable de supervivencia, o de calidad de vida 
o que no están a favor del interés superior del 
menor.7,8 La implementación de estos términos 
permite su uso en un contexto clínico más amplio 
y podría facilitar la comunicación con el menor y 
su familia, evitando interpretaciones erróneas de 
abandono, ya que la atención y el cuidado suelen 
intensificarse.3,9,10

BASES ÉTICAS Y LEGALES
La adecuación del esfuerzo terapéutico 

está enmarcada en los fines de la Medicina del 
Hastings Center de 1996, destacando la curación 
de los enfermos curables, el cuidado de los 
incurables, el alivio del dolor y el sufrimiento.11 
Desde el pr incipial ismo de Beauchamp y 
Childress, se respeta la beneficencia con la 
atención de las necesidades y el confort, la no 
maleficencia, al evitar la desproporcionalidad, 
la autonomía, al promover la participación en la 
toma de decisiones sobre su salud, y la justicia, al 
promover un uso razonable de recursos.3,12

En pediatría, donde resalta la naturaleza 
única de la relación médico-paciente-familia, 
la toma de decisiones difíciles forma parte del 
quehacer diario. El menor participa a medida que 
su desarrollo cognitivo y psicosocial le permite 
comprender la enfermedad, y en la mayoría de 
los casos las decisiones recaen en los padres, 
partiendo del deseo del bien para el menor. 
El médico debe favorecer siempre el interés 
superior del paciente, promoviendo la autonomía 
en formación mediante el consentimiento o 
asentimiento informado según la edad y la 
legislación nacional.4,5,13 La participación puede 
no ser posible y se requerirá del consenso entre 
padres y médicos, respetando la autonomía 
parenteral y teniendo como meta común ese 
interés superior del menor y el respeto de sus 
derechos fundamentales.14

En Colombia, la resolución 229 de 2020 define 
la adecuación del esfuerzo terapéutico como el 
“ajuste de tratamientos y objetivos de cuidado 
a la situación clínica de la persona, en casos 
en que esta padezca una enfermedad incurable 
avanzada, degenerativa, irreversible o terminal, 
cuando estos no cumplan con los principios 
de proporcionalidad terapéutica o no sirvan 
para el mejor interés”. Además, describe que 
supone el “retiro o no instauración de actividades, 
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intervenciones, insumos, medicamentos, 
disposit ivos, servicios, procedimientos o 
tratamientos, donde la continuidad de estos 
pudiera generar daño y sufrimiento, o resultar 
desproporcionados”.15

El equipo tratante debe ser defensor de 
los intereses del niño y estar preparado para 
manejar las diferencias con los padres desde 
esta perspectiva. El Nuffield Council on Bioethics 
recomienda evaluar ciertos aspectos para 
determinar si una conducta se alinea con el mejor 
interés: el nivel de sufrimiento, dolor o angustia 
mental que puede producir; los beneficios 
esperados; la posibilidad de vivir sin medidas de 
soporte avanzado y relacionarse con su entorno; 
qué tanto prolongará la vida efectiva; el apoyo 
que recibirá el menor en su cuidado, y los deseos 
y sentimientos del paciente y su familia.16

RESPUESTA A LAS PREGUNTAS 
PRÁCTICAS

La decisión de adecuar el esfuerzo terapéutico 
es desafiante para el equipo tratante no solo a 
nivel moral, sino también práctico. Se acepta que 
la decisión debe estar basada en la evidencia, 
ser consensuada y registrada detalladamente 
en la historia clínica.2,17 A nivel terapéutico, las 
medidas más recomendadas incluyen la no 
reanimación, el retiro de ventilación mecánica y la 
optimización de analgesia, mientras que medidas 
como la alimentación y realización de estudios 
diagnósticos son menos claras.18,19

Aunque existen múltiples artículos enfocados 
en aspectos éticos y legales de la adecuación 
del esfuerzo terapéutico, son pocos los que 
describen sus aspectos prácticos y guían su 
implementación. La búsqueda de la literatura es 
obstaculizada por la ausencia de nomenclatura 
universal  que agrupe estas medidas;  se 
encuentran múltiples publicaciones recientes que 
usan la expresión limitación terapéutica a pesar 
de su obsolescencia.

¿A quién?
En 2015 el Royal College of Pediatrics and 

Child Health planteó tres circunstancias en las 
que la adecuación del esfuerzo terapéutico 
es éticamente permisible: cuando la vida está 
limitada en cantidad y el tratamiento no es capaz 
de prolongar la vida significativamente; cuando 
la vida está limitada en calidad y el tratamiento 
podría prolongar la vida, pero no alivianar la 
carga de la enfermedad y su tratamiento, y 
en casos de rechazo al tratamiento.20 Estas 

reemplazan los cinco escenarios propuestos por 
la misma institución en 2004: muerte cerebral, 
estado vegetativo permanente, situaciones de 
no posibilidad, situaciones de no propósito o 
situaciones insoportables.21

Otros autores proponen iniciar la discusión 
del esfuerzo terapéutico en dos escenarios: en 
pacientes que de forma aguda presentan una 
condición crítica irreversible y en pacientes 
crónicos con patologías amenazantes o limitantes 
de la vida.18 En este último escenario, lo ideal 
sería discutirlo progresivamente a lo largo de 
la trayectoria de la enfermedad, aunque suele 
realizarse cuando el paciente supera el punto 
de inflexión, al requerir con mayor frecuencia 
intervenciones más agresivas y hospitalizaciones 
más prolongadas, al tiempo que su calidad de 
vida disminuye.10

¿Cuándo?
No hay un momento específico; la adecuación 

del esfuerzo terapéutico implica un proceso 
complejo y dinámico determinado por las 
necesidades y el curso de la enfermedad de cada 
paciente. Posterior a esta, hay dos posibilidades: 
la muerte prematura o que el paciente sobrepase 
el evento. En este último escenario, se deben 
reevaluar las metas del tratamiento, continuando 
con las medidas proporcionales a su condición 
de base.20

Teniendo en cuenta la gravedad de sus 
c o n s e c u e n c i a s ,  c u a n d o  p r e d o m i n a  l a 
incertidumbre se deben continuar las medidas 
mientras se recoge la información necesaria para 
tomar una decisión. Es necesario contemplar en 
cada caso la condición del paciente, la trayectoria 
de la enfermedad y la evidencia científica, 
teniendo en mente un plazo temporal prudente.20 
Se recomienda hacer un análisis basado en 
hechos (diagnósticos, pronóstico, indicaciones y 
efectos adversos) y valores individuales (deseos, 
comprensión y aceptación de la enfermedad del 
paciente y su familia), ponderando el beneficio y 
la proporcionalidad de cada medida.22

¿Cómo?
La adecuación del esfuerzo terapéutico 

puede ser planteada por el paciente, por sus 
cuidadores o por cualquier profesional de la 
salud, incluso sin experiencia en cuidado paliativo 
pediátrico.22 López-Sánchez et al., describen que 
casi el 40 % de los profesionales de unidades 
de cuidado intensivo pediátrico de Madrid no 
se siente capacitado para tomar esta decisión, 
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por lo que podría ser beneficioso capacitar al 
personal médico, especialmente en centros de 
alta complejidad pediátrica.23

El Plan Andaluz de Cuidados Paliativos 
sugiere que, al considerar que el paciente pueda 
beneficiarse de la adecuación terapéutica, se 
comunique al equipo tratante y, si hay consenso, 
registrarlo en la historia clínica.19 Se recomienda 
conformar un equipo en que se involucren todos 
los especialistas que participen significativamente 
en la atención del paciente, incluidos enfermeros 
y profesionales del área psicosocial.22 Hay que 
resaltar la importancia de incluir a los padres en 
la conversación y llegar a una decisión acordada, 
siempre basada en el grado de participación 
que estos deseen tener y entendiendo que la 
responsabilidad de la toma de decisiones debe 
recaer sobre el personal médico.20,22 El respaldo 
de agentes externos, como el Comité de Ética, 
líderes religiosos o espirituales e incluso equipos 
de apoyo legal, puede ser necesario y debe 
contemplarse en cada caso.

Un concepto ético útil para compaginar los 
deseos de padres y personal de salud cuando 
no se logra el consenso es la zona de discreción 
parental, que protege la autonomía de los padres 
y su derecho a decidir en beneficio del menor. 
Acogiéndose al principio de daño y reconociendo 
la amplia brecha existente entre lo que se 
considera óptimo para el paciente y lo que podría 
generarle daño, esta herramienta permite tolerar 
decisiones subóptimas siempre y cuando no sean 
lesivas para el paciente.24,25

El registro de las directrices en la historia 
clínica actúa como mapa de ruta y permite 
garantizar la continuidad de la atención. Esto 
disminuye la incertidumbre en la atención de 
pacientes complejos, especialmente para el 
personal a cargo de forma ocasional, equipos 
ex t rahosp i ta la r ios  y  en  s i tuac iones  de 
emergencia.26 Se debe incluir un resumen de la 
condición del paciente, quiénes participaron en la 
decisión y el plan detallado con las medidas para 
mantener, implementar y evitar, anotando vías 
de administración y lugar preferido de atención.22

¿Qué?
La adecuación del esfuerzo terapéutico implica 

definir qué objetivos se espera alcanzar con el 
plan de cuidado individual. Estos pueden ser la 
curación, la prolongación de la vida, la calidad de 
vida y el confort, o evitar futuras hospitalizaciones, 
entre otros.22 Se recomienda evaluar la indicación 
de cada intervención dentro del plan para definir 

su beneficio real, contemplando si pudieran 
tratarse de intervenciones potencialmente 
inapropiadas, si es improbable que la intervención 
ofrezca esperanza razonable de recuperación, 
cuando el paciente no se beneficia de una 
terapia que solo conseguiría posponer la muerte 
inevitable o aumentaría su supervivencia en 
condiciones no aceptables para el paciente y su 
familia.3,12,22,27

La Academia Amer icana de Pediatr ía 
recomienda que, con la adecuación terapéutica, 
se suspendan medidas de soporte v i ta l , 
entendidas como aquellas que puedan prolongar 
la vida del paciente. Esto abarca la reanimación, 
la ventilación mecánica, fármacos vasoactivos, 
diálisis y trasplante de órganos, pero también 
med idas  menos demandantes ,  como la 
antibioticoterapia, la quimioterapia, la nutrición y 
la hidratación.10 La reanimación cardiopulmonar 
no está indicada en la adecuación del esfuerzo 
terapéutico debido a la baja tasa de éxito, sus 
efectos adversos y alta probabilidad de secuelas 
a nivel funcional. Sin embargo, debe quedar 
siempre bajo criterio médico e individualizada 
para cada paciente.20

Debido a su significado social y cultural, 
la nutrición y la hidratación son medidas muy 
controversiales. Incluso los pacientes en 
condición crítica necesitan cubrir requerimientos 
nutricionales, pero suspender estas medidas en 
aquellos con alto riesgo de mortalidad a corto 
plazo podría ser beneficioso para mejorar el 
malestar secundario a secreciones, vómito, tos 
y broncoaspiración. Garantizar la alimentación 
y la hidratación puede verse como una medida 
de cuidado básico o como tratamiento médico 
que puede suspenderse de forma moralmente 
aceptable. Para tomar la decisión, se recomienda 
evaluar factores a favor y en contra, y preguntarse 
si con su retiro la muerte ocurriría como parte 
de la evolución natural de su condición o 
como consecuencia de la deshidratación e 
inanición.19,20,28

En todos los casos, se debe garantizar el 
alivio del dolor, optimizando la analgesia y 
brindando medidas de confort, que incluyan el 
acompañamiento permanente y el apoyo espiritual 
y/o psicológico durante el duelo.12 Se recomienda 
hacer uso de opciones farmacológicas y no 
farmacológicas para el control de síntomas 
físicos, emocionales y psicosociales, y considerar 
la sedación paliativa ante síntomas refractarios.19

En condiciones neurológicas graves, se 
pueden requerir distintos grados de soporte 
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vital, incluida la ventilación mecánica. Se 
recomienda implementar la adecuación del 
esfuerzo terapéutico de forma progresiva, 
evitando la reanimación cardiopulmonar, diálisis, 
catéteres centrales y antibioticoterapia empírica 
de amplio espectro. La ventilación mecánica 
puede continuarse en miras a su retiro, definiendo 
parámetros ventilatorios estables y evitando 
el aumento o ajuste del modo de ventilación, 
excepto en presencia de hipercapnia. En todos 
los casos se deben proporcionar medidas de 
confort y analgesia, así como anticonvulsivantes. 
Los episodios de deterioro clínico, como las 
exacerbaciones respiratorias, deben invitar a 
replantearse los objetivos terapéuticos.29

En recién nacidos se deben contemplar 
situaciones en que pudiera ser oportuna una 
adecuación temprana del esfuerzo terapéutico, 
incluidos pretérminos en el límite de la viabilidad 
o con malformaciones que prevean expectativas 
de vida corta, como las trisomías 18, 13 y 9, 
anomalías cardíacas graves (como formas 
graves de anomalía de Ebstein e hipoplasia 
de cavidades izquierdas), hernia diafragmática 
grave o alteraciones estructurales graves del 
sistema nervioso central. Se recomienda llevar 
un proceso de comunicación prenatal con la 
familia, proponiendo un plan para garantizar el 
acompañamiento y confort.19

Durante todo el proceso de adecuación 
del esfuerzo terapéutico, el equipo tratante 
debe procurar mantener la comunicación con 
el paciente y su familia de forma abierta, clara 
y honesta, dedicando atención al lugar, tiempo 
y disponibilidad.12 Las conversaciones con el 
paciente crónicamente enfermo y su familia 
usualmente se desarrollan de manera periódica 
a través del tiempo, lo que no es posible en 
circunstancias clínicas agudas e inesperadas, 
en las que se recomienda la comunicación 
dosificada.22 La participación del menor variará 
según la edad y madurez teniendo en cuenta 
la autonomía en formación, que refleja que las 
capacidades de entendimiento y decisión se 
desarrollan progresivamente durante la infancia.13

CONCLUSIÓN
La adecuación del esfuerzo terapéutico cuenta 

con bases éticas, morales y legales que respaldan 
su implementación en la población pediátrica con 
condiciones amenazantes y limitantes de la vida. 
Recientemente, algunos artículos han intentado 
dilucidar los aspectos prácticos que esta conlleva, 
aunque aún hay muchas preguntas sin resolver.

Es claro que esto es un proceso que debe 
realizarse de forma meticulosa, con un análisis 
individualizado en el que se contemple cada una 
de las medidas del plan de tratamiento no solo 
desde los aspectos técnicos, sino también desde 
los valores y deseos del paciente y su familia. n
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