ACtuaI Izacion Arch Argent Pediatr 2023;121(6):€202303004

Adecuacioén del esfuerzo terapéutico:
retos en pediatria
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RESUMEN

La adecuacion del esfuerzo terapéutico reemplaza la expresion limitacion terapéutica y se define como
la decision de no iniciar medidas diagnésticas y terapéuticas o de suspenderlas en respuesta a la
condicidn del paciente, para evitar conductas potencialmente inapropiadas y redireccionar los objetivos
de tratamiento hacia el confort y el bienestar. En la poblacion pediatrica, esta decision es aun mas
desafiante debido a la naturaleza de la relacién médico-paciente-familia y a la escasez de guias que
orienten su implementacion.

La adecuacion del esfuerzo terapéutico esta enmarcada en principios éticos y legales, pero existen
diversos retos a nivel practico. Cada proceso de adecuacién es Unico y dinamico, y debe abordarse
contemplando a quién realizarlo, cuando, cdmo y con qué medidas.

Palabras clave: pediatria; cuidados paliativos; inutilidad médica; privacion de tratamiento,; planificacion
anticipada de atencion.

doi (espafiol): http://dx.doi.org/10.5546/aap.2023-03004
doi (inglés): http://dx.doi.org/10.5546/aap.2023-03004.eng

Como citar: De Ledn-Garcia A, Manrique Diaz M. Adecuacion del esfuerzo terapéutico: retos en pediatria. Arch Argent Pediatr 2023;121(6):
€202303004.

a Pontificia Universidad Javeriana, Bogota, Colombia; ® Hospital Universitario San Ignacio, Bogota, Colombia.
Correspondencia para Andrea De Leon-Garcia: deleona@yjaveriana.edu.co

Financiamiento: ninguno.

Conflicto de intereses: ninguno que declarar.

Recibido: 17-1-2023
Aceptado: 11-4-2023

No Comercial — Esta obra no puede ser utilizada con finalidades comerciales, a menos que se obtenga el permiso.
Sin Obra Derivada — Si remezcla, transforma o crea a partir del material, no puede difundir el material modificado.

Esta obra esta bajo una licencia de Creative Commons Atribucién-No Comercial-Sin Obra Derivada 4.0 Internacional.
‘ @ @@ @ \ Atribucién — Permite copiar, distribuir y comunicar publicamente la obra. A cambio se debe reconocer y citar al autor original.



https://orcid.org/0000-0001-6126-5190
https://orcid.org/0000-0002-7664-5599
pcmac
Typewritten Text

pcmac
Typewritten Text


INTRODUCCION

Los avances tecnolégicos en salud han
permitido un aumento significativo en la
sobrevida de los pacientes pediatricos y, con
ello, de enfermedades que limitan o0 amenazan
la vida. La tecnologia 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." En los Ultimos afios, se ha propuesto
reemplazar la expresion limitacion terapéutica por
adecuacion 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.23

La adecuacién del esfuerzo terapéutico
en pediatria es especialmente compleja por
la naturaleza unica de la relacién médico-
paciente-familia.*% El imaginario de que los
pacientes pediatricos gozan de buena salud
y no padecen enfermedades catastroficas
convierte una decision dificil en un desafio
moral y emocional. Otras barreras incluyen la
ausencia de nomenclatura universal para estas
practicas y la escasez de guias que orienten su
implementacion. Entendiendo la importancia del
respeto a la vida y la prevencion del sufrimiento
que generan los extremos terapéuticos, se
propone una revision actualizada en materia de
adecuacion del esfuerzo terapéutico, explorando
sus retos y proponiendo un esquema practico
para su implementacion a partir de preguntas.

¢LIMITACION O ADECUACION
DEL ESFUERZO TERAPEUTICO?

La poblacion candidata a atencion paliativa y
potencialmente a una adecuacion terapéutica es
amplia y heterogénea, pero se caracteriza por
padecer patologias limitantes o0 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.®

La expresion limitacion terapéutica describe
el no inicio o el retiro del tratamiento orientado
a prolongar la vida.® Recientemente, se ha
propuesto reemplazarla por adecuacioén o
reorientacion del esfuerzo terapéutico, definido
como el ajuste del tratamiento a la situacién
clinica del paciente, partiendo de que los
cuidados cambian y se redireccionan al confort y
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el bienestar.?® Las dos principales herramientas
—el retiro y la no instauracion de medidas—
buscan evitar intervenciones potencialmente
inapropiadas que no ofrezcan posibilidad
razonable de supervivencia, o de calidad de vida
0 que no estan a favor del interés superior del
menor.”® La implementacion de estos términos
permite su uso en un contexto clinico mas amplio
y podria facilitar la comunicacién con el menor y
su familia, evitando interpretaciones erréneas de
abandono, ya que la atencion y el cuidado suelen
intensificarse.®%10

BASES ETICAS Y LEGALES

La adecuacion del esfuerzo terapéutico
estd enmarcada en los fines de la Medicina del
Hastings Center de 1996, destacando la curacion
de los enfermos curables, el cuidado de los
incurables, el alivio del dolor y el sufrimiento.
Desde el principialismo de Beauchamp y
Childress, se respeta la beneficencia con la
atencion de las necesidades y el confort, la no
maleficencia, al evitar la desproporcionalidad,
la autonomia, al promover la participacion en la
toma de decisiones sobre su salud, y la justicia, al
promover un uso razonable de recursos.®'?

En pediatria, donde resalta la naturaleza
Unica de la relacion médico-paciente-familia,
la toma de decisiones dificiles forma parte del
quehacer diario. EI menor participa a medida que
su desarrollo cognitivo y psicosocial le permite
comprender la enfermedad, y en la mayoria 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 autonomia
en formacion mediante el consentimiento o
asentimiento informado segun la edad y la
legislacion nacional.#5"® La participacion puede
no ser posible y se requerira del consenso entre
padres y médicos, respetando la autonomia
parenteral y teniendo como meta comun ese
interés superior del menor y el respeto de sus
derechos fundamentales.™

En Colombia, la resolucion 229 de 2020 define
la adecuacién del esfuerzo terapéutico como el
“ajuste de tratamientos y objetivos de cuidado
a la situacién clinica 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”. Ademas, describe que
supone el “retiro o0 no instauracion de actividades,



intervenciones, insumos, medicamentos,
dispositivos, servicios, procedimientos o
tratamientos, donde la continuidad de estos
pudiera generar dafio y sufrimiento, o resultar
desproporcionados”."®

El equipo tratante debe ser defensor de
los intereses del nifio 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 prolongara la vida efectiva; el apoyo
que recibira el menor en su cuidado, y los deseos
y sentimientos del paciente y su familia.®

RESPUESTA A LAS PREGUNTAS
PRACTICAS

La decision de adecuar el esfuerzo terapéutico
es desafiante para el equipo tratante no solo a
nivel moral, sino también practico. Se acepta que
la decisién debe estar basada en la evidencia,
ser consensuada y registrada detalladamente
en la historia clinica.?' A nivel terapéutico, las
medidas mas recomendadas incluyen la no
reanimacion, el retiro de ventilaciéon mecanicay la
optimizacion de analgesia, mientras que medidas
como la alimentacion y realizacion de estudios
diagnésticos son menos claras.®

Aunque existen multiples articulos enfocados
en aspectos éticos y legales de la adecuacion
del esfuerzo terapéutico, son pocos los que
describen sus aspectos practicos y guian su
implementacién. La busqueda de la literatura es
obstaculizada por la ausencia de nomenclatura
universal que agrupe estas medidas; se
encuentran multiples publicaciones recientes que
usan la expresion limitacion terapéutica a pesar
de su obsolescencia.

A quién?

En 2015 el Royal College of Pediatrics and
Child Health planteo tres circunstancias en las
que la adecuacién del esfuerzo terapéutico
es éticamente permisible: cuando la vida esta
limitada en cantidad y el tratamiento no es capaz
de prolongar la vida significativamente; cuando
la vida esta limitada en calidad y el tratamiento
podria prolongar la vida, pero no alivianar la
carga de la enfermedad y su tratamiento, y
en casos de rechazo al tratamiento.?® Estas
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reemplazan los cinco escenarios propuestos por
la misma institucién en 2004: muerte cerebral,
estado vegetativo permanente, situaciones de
no posibilidad, situaciones de no propésito o
situaciones insoportables.?'

Otros autores proponen iniciar la discusion
del esfuerzo terapéutico en dos escenarios: en
pacientes que de forma aguda presentan una
condicion critica irreversible y en pacientes
cronicos con patologias amenazantes o limitantes
de la vida.' En este ultimo escenario, lo ideal
seria discutirlo progresivamente a lo largo de
la trayectoria de la enfermedad, aunque suele
realizarse cuando el paciente supera el punto
de inflexion, al requerir con mayor frecuencia
intervenciones mas agresivas y hospitalizaciones
mas prolongadas, al tiempo que su calidad de
vida disminuye.

¢Cuando?

No hay un momento especifico; la adecuacion
del esfuerzo terapéutico implica un proceso
complejo y dinamico 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 ultimo escenario, se deben
reevaluar las metas del tratamiento, continuando
con las medidas proporcionales a su condicion
de base.®

Teniendo en cuenta la gravedad de sus
consecuencias, cuando predomina la
incertidumbre se deben continuar las medidas
mientras se recoge la informacién necesaria para
tomar una decision. Es necesario contemplar en
cada caso la condicion del paciente, la trayectoria
de la enfermedad y la evidencia cientifica,
teniendo en mente un plazo temporal prudente.?
Se recomienda hacer un analisis basado en
hechos (diagndsticos, prondstico, indicaciones y
efectos adversos) y valores individuales (deseos,
comprension y aceptacion de la enfermedad del
paciente y su familia), ponderando el beneficio y
la proporcionalidad de cada medida.??

¢Coémo?

La adecuacion 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
pediatrico.?? Lopez-Sanchez et al., describen que
casi el 40 % de los profesionales de unidades
de cuidado intensivo pediatrico de Madrid no
se siente capacitado para tomar esta decision,



por lo que podria ser beneficioso capacitar al
personal médico, especialmente en centros de
alta complejidad pediatrica.?

El Plan Andaluz de Cuidados Paliativos
sugiere que, al considerar que el paciente pueda
beneficiarse de la adecuacién terapéutica, se
comunique al equipo tratante y, si hay consenso,
registrarlo en la historia clinica.’® Se recomienda
conformar un equipo en que se involucren todos
los especialistas que participen significativamente
en la atencion del paciente, incluidos enfermeros
y profesionales del area psicosocial.?? Hay que
resaltar la importancia de incluir a los padres en
la conversacion y llegar a una decisién acordada,
siempre basada en el grado de participacion
que estos deseen tener y entendiendo que la
responsabilidad de la toma de decisiones debe
recaer sobre el personal médico.?°?? El respaldo
de agentes externos, como el Comité de Etica,
lideres religiosos o espirituales e incluso equipos
de apoyo legal, puede ser necesario y debe
contemplarse en cada caso.

Un concepto ético util para compaginar los
deseos de padres y personal de salud cuando
no se logra el consenso es la zona de discrecion
parental, que protege la autonomia de los padres
y su derecho a decidir en beneficio del menor.
Acogiéndose al principio de dano y reconociendo
la amplia brecha existente entre lo que se
considera 6ptimo para el paciente y lo que podria
generarle dafio, esta herramienta permite tolerar
decisiones subodptimas siempre y cuando no sean
lesivas para el paciente.?#%

El registro de las directrices en la historia
clinica actua como mapa de ruta y permite
garantizar la continuidad de la atencion. Esto
disminuye la incertidumbre en la atencién de
pacientes complejos, especialmente para el
personal a cargo de forma ocasional, equipos
extrahospitalarios y en situaciones de
emergencia.?® Se debe incluir un resumen de la
condicién del paciente, quiénes participaron en la
decision y el plan detallado con las medidas para
mantener, implementar y evitar, anotando vias
de administracion y lugar preferido de atencion.??

. Qué?

La adecuacion del esfuerzo terapéutico implica
definir qué objetivos se espera alcanzar con el
plan de cuidado individual. Estos pueden ser la
curacion, la prolongacion de la vida, la calidad de
vida y el confort, o evitar futuras hospitalizaciones,
entre otros.?? Se recomienda evaluar la indicacién
de cada intervencion dentro del plan para definir
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su beneficio real, contemplando si pudieran
tratarse de intervenciones potencialmente
inapropiadas, si es improbable que la intervencion
ofrezca esperanza razonable de recuperacion,
cuando el paciente no se beneficia de una
terapia que solo conseguiria posponer la muerte
inevitable o aumentaria su supervivencia en
condiciones no aceptables para el paciente y su
familia.®1222.27

La Academia Americana de Pediatria
recomienda que, con la adecuacién terapéutica,
se suspendan medidas de soporte vital,
entendidas como aquellas que puedan prolongar
la vida del paciente. Esto abarca la reanimacion,
la ventilacion mecanica, farmacos vasoactivos,
dialisis y trasplante de 6rganos, pero también
medidas menos demandantes, como la
antibioticoterapia, la quimioterapia, la nutricién y
la hidratacion.™ La reanimacién cardiopulmonar
no esta indicada en la adecuacion 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.?°

Debido a su significado social y cultural,
la nutricién y la hidratacion son medidas muy
controversiales. Incluso los pacientes en
condicion critica necesitan cubrir requerimientos
nutricionales, pero suspender estas medidas en
aquellos con alto riesgo de mortalidad a corto
plazo podria ser beneficioso para mejorar el
malestar secundario a secreciones, vomito, tos
y broncoaspiraciéon. Garantizar la alimentacion
y la hidratacién puede verse como una medida
de cuidado basico o como tratamiento médico
que puede suspenderse de forma moralmente
aceptable. Para tomar la decision, se recomienda
evaluar factores a favor y en contra, y preguntarse
si con su retiro la muerte ocurriria como parte
de la evoluciéon natural de su condicion o
como consecuencia de la deshidratacién e
inanicion.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
acompanamiento permanente y el apoyo espiritual
y/o psicolégico durante el duelo.'? Se recomienda
hacer uso de opciones farmacolégicas y no
farmacoldgicas para el control de sintomas
fisicos, emocionales y psicosociales, y considerar
la sedacion paliativa ante sintomas refractarios.®

En condiciones neuroldgicas graves, se
pueden requerir distintos grados de soporte



vital, incluida la ventilacion mecanica. Se
recomienda implementar la adecuacion del
esfuerzo terapéutico de forma progresiva,
evitando la reanimacion cardiopulmonar, dialisis,
catéteres centrales y antibioticoterapia empirica
de amplio espectro. La ventilacion mecanica
puede continuarse en miras a su retiro, definiendo
parametros ventilatorios estables y evitando
el aumento o ajuste del modo de ventilacion,
excepto en presencia de hipercapnia. En todos
los casos se deben proporcionar medidas de
confort y analgesia, asi como anticonvulsivantes.
Los episodios de deterioro clinico, como las
exacerbaciones respiratorias, deben invitar a
replantearse los objetivos terapéuticos.?

En recién nacidos se deben contemplar
situaciones en que pudiera ser oportuna una
adecuacion temprana del esfuerzo terapéutico,
incluidos pretérminos en el limite de la viabilidad
o con malformaciones que prevean expectativas
de vida corta, como las trisomias 18, 13 y 9,
anomalias cardiacas graves (como formas
graves de anomalia de Ebstein e hipoplasia
de cavidades izquierdas), hernia diafragmatica
grave o alteraciones estructurales graves del
sistema nervioso central. Se recomienda llevar
un proceso de comunicaciéon prenatal con la
familia, proponiendo un plan para garantizar el
acompafiamiento y confort.®

Durante todo el proceso de adecuacién
del esfuerzo terapéutico, el equipo tratante
debe procurar mantener la comunicacién con
el paciente y su familia de forma abierta, clara
y honesta, dedicando atencidn al lugar, tiempo
y disponibilidad.'? Las conversaciones con el
paciente cronicamente enfermo y su familia
usualmente se desarrollan de manera periddica
a través del tiempo, lo que no es posible en
circunstancias clinicas agudas e inesperadas,
en las que se recomienda la comunicacién
dosificada.?? La participacién del menor variara
segun la edad y madurez teniendo en cuenta
la autonomia en formacidn, que refleja que las
capacidades de entendimiento y decision se
desarrollan progresivamente durante la infancia.’

CONCLUSION

La adecuacion del esfuerzo terapéutico cuenta
con bases éticas, morales y legales que respaldan
su implementacion en la poblacién pediatrica con
condiciones amenazantes y limitantes de la vida.
Recientemente, algunos articulos han intentado
dilucidar los aspectos practicos que esta conlleva,
aunque aun hay muchas preguntas sin resolver.

Actualizacion / Arch Argent Pediatr 2023;121(6):e202303004

Es claro que esto es un proceso que debe
realizarse de forma meticulosa, con un analisis
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. ®
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