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RESUMEN
Introducción: Conceptos como limitación del esfuerzo terapéutico
(LET) son de vital importancia para la práctica diaria. Objetivo:
Identificar conocimientos, prácticas, actitudes y opiniones sobre LET en
un servicio de pediatría. Método: Estudio observacional descriptivo de
corte transversal. Encuesta estructurada. Resultados: Se evaluaron 121
encuestas (80% de la población). El 96% de las personas conocen el
término LET, el 91,5% ha estado en contacto con al menos un caso, pero
solo el 25% considera haber recibido capacitación en el tema durante
su formación; en el 86% de los casos la decisión de LET se tomó en
junta multidisciplinaria o en conjunto con la familia. Conclusiones:
Las personas encuestadas están familiarizadas con el término LET; son
muy pocas las que recibieron capacitación durante su entrenamiento.
Es necesario el desarrollo de herramientas educativas y apoyo respecto
a cuidados paliativos pediátricos para el personal de salud a cargo de
pacientes pediátricos.
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ABSTRACT
Introduction: Concepts like End of Life Care (ELC) are vital for
daily practice. Objective: To identify the knowledge, practices, attitudes
and opinions about ELC in a Pediatric service. Method: Descriptive
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observational cross-sectional study. Structured survey.
Results: 121 surveys (80% of the population) were
evaluated. 96% of the people know the term ELC, 91.5%
have been in contact with at least one case, but only 25%
consider having received training in the subject during
their training, in 86% of cases the decision to ELC was
taken in a multidisciplinary meeting or in conjunction with
the family. Conclusions: Respondents are familiar with
the term ELC, very few are trained during their training.
We consider it necessary to develop educational tools and
support with regard to pediatric palliative care for health
personnel in charge of pediatric patients.
Keywords
palliative; knowledge; euthanasia passive.

Introducción

En el modelo de atención del servicio de
Pediatría del Hospital Universitario San Ignacio
(HUSI), desde el 2011 se ha realizado un proceso
de sensibilización en temas relacionados con
cuidados paliativos y dilemas al final de la vida,
como el de limitación del esfuerzo terapéutico
(LET), que ha generado un proceso de reflexión
sobre el tema en la comunidad académica y
asistencial.

En el mundo, el cuidado paliativo pediátrico
es relativamente nuevo (1,2,3); además, en
los últimos años ha aumentado, debido a
un aumento de enfermedades catastróficas sin
posibilidad de cura (4). Por esto, en el 2000, el
Comité de Bioética de la Academia Americana
de Pediatría publicó las directrices para la
implementación del cuidado paliativo en niños
(5).

En estudios de referencia se ha demostrado que
una de las principales limitantes en la aplicación
de cuidados paliativos es la falta de educación
y preparación acerca de este tema durante la
formación médica. Flórez y cols. (6) demostraron
que solo un 13% de los residentes de pediatría y
pediatras han recibido entrenamiento en cuidado
paliativo, y el 57,1% lo ha hecho a través de un
compañero o autoaprendizaje.

Aunque hay controversia con el término, se
puede definir LET como la decisión clínica de no
iniciar o suspender alguna terapia, tratamiento o
medio diagnóstico a un paciente en quien esto
no modifica de manera alguna la conducta ni
el curso de la condición, dadas las condiciones

irrecuperables de su enfermedad y pronóstico,
y que, en cambio, pueden causarle mayor daño
o sufrimiento; es decir, cuando las medidas
terapéuticas se consideran extraordinarias o
desproporcionadas con el objetivo que se desea
alcanzar en el contexto particular de ese paciente
(7,8,9,10). La gran confusión que existe entre
LET, distanasia y ortotanasia, así como el
desconocimiento de hasta dónde es ético limitar
los tratamientos, cuáles medidas podemos tomar
y en qué casos, nos conducen a situaciones
críticas, éticas y emocionalmente muy complejas
que dificultan la toma de decisiones.

En el mundo se han realizado diversos estudios
para evaluar la importancia de la educación
acerca de este tema y se ha demostrado la
clara necesidad de recibir mayor formación
centrada en el cuidado paliativo durante el
proceso de formación. El propósito de este
artículo es identificar conocimientos, prácticas,
actitudes y opiniones sobre LET del personal de
salud asistencial y académico en un servicio de
pediatría de un hospital general universitario en
Bogotá, Colombia.

Materiales y métodos

Se revisó literatura sobre el tema y,
posteriormente, el grupo investigador construyó
una encuesta de 16 preguntas estructuradas que
incluía aspectos sociales, personales y culturales
que parecen influir en la toma de decisiones
del personal de salud que maneja pacientes con
enfermedades catastróficas.

En el periodo comprendido entre julio y
septiembre del 2016 se invitó a participar,
de manera anónima y voluntaria, a todas las
personas del servicio de pediatría. En total se
contó con 121 de 150 personas elegibles.

Se recolectaron datos y se llevó a cabo un
análisis estadístico independiente empleando el
paquete estadístico R (11), que reporta medidas
de tendencia central para variables cuantitativas,
y frecuencias, para variables cualitativas.
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Resultados

El 80% de las personas a las que se invitó
a participar contestó la encuesta. De 121
participantes, 26 (21,5%) eran pediatras; 40
(33%), residentes de Pediatría; 18 (14,8%),
enfermeras registradas, y 37 (30,5%), auxiliares
de enfermería. El promedio de edad del personal
encuestado fue de 33 años, con una desviación
estándar de 7,4 años. De este grupo, el 84%
profesaba alguna religión, siendo la más frecuente
el catolicismo, seguida por el protestantismo, sin
encontrarse otras religiones. El 16,5% se declaró
no practicante de ninguna religión.

El 96,7% de las personas ha escuchado el
término LET. La mayoría lo haría en ellos mismos
o en sus familiares y consideran que en Colombia
es legal y es diferente en niños y adultos (tabla 1).

Tabla 1
Opiniones de las personas que conocen el término
LET (n = 116)

Del 55% de las personas que consideró que 
había diferencias entre niños y adultos, el 22%
pensó que esto se debía a la capacidad mental; el 
26,5%, a razones legales; el 58%, a la expectativa
de vida, y menos del 1%, a otras razones.

De las personas que conocían el término 
LET, el 91,5% había estado en contacto con
al menos un caso en el cual se realizó dicho 
procedimiento; en el 79% de los casos las 
decisiones se habían tomado en junta médica; en
el 1,9% la decisión había sido tomada por parte
del médico tratante exclusivamente, y en el 1,7%, 
había sido tomada por el médico y la familia. Solo
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en el 0,9% la decisión había sido tomada por la
familia exclusivamente. El 96% de las personas
encuestadas estuvo de acuerdo con la decisión
tomada, mientras el 4% estuvo en desacuerdo.

En cuanto a las intervenciones que hacen
parte de la LET, las respuestas fueron variadas: el
96,5% de las personas considera que el manejo
del dolor hace parte de los cuidados básicos,
aun en los casos de LET. De igual manera, el
98% cree que el aporte de oxígeno hace parte
de este manejo. De forma global, el 80% no
piensa que la LET signifique la suspensión de toda
intervención médica (figura 1).

Figura 1
Intervenciones que hacen parte de la limitación del
esfuerzo terapéutico

IOT: intubación orotraqueal; NPT:
nutrición parenteral total; LEV: líquidos

endovenosos; O2: oxígeno suplementario.

Sobre la importancia del tema, la mayoría
de los encuestados consideró que es muy
importante; refieren haber recibido poco
entrenamiento y todos opinaron que la LET
debería estar incluida en los programas de
formación (tabla 2).
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Tabla 2
Opiniones sobre limitación del esfuerzo terapéutico
(n = 121)

Discusión y conclusiones

El niño, como todos los seres humanos, tiene
derecho a vivir dignamente y a morir con la
misma dignidad, pues la muerte es parte de su
vida. De ahí que siempre, y más aún, ante la
amenaza de muerte deba darse un diálogo amplio
y abierto entre el equipo de salud, el paciente
y padres del niño, para que se puedan tomar
decisiones en pro del interés superior del menor
(12,13).

Algunos de los factores que inicialmente se
había considerado podrían influir en la toma de
decisiones al final de la vida no se identificaron
como barreras en este estudio; por ejemplo, la
religión, pues la gran mayoría de los encuestados
profesaban alguna religión, lo que se encuentra
en congruencia con estudios acerca de este tema
(14).

En la presente indagación, la gran mayoría
de las personas considera importante el tema
fin de vida y LET; sin embargo, cree que el
entrenamiento que ha recibido es limitado e
insuficiente. Por ello es fundamental, a futuro,
incluirlos en los programas de pregrado y de
posgrado en el área de las ciencias de la salud
(2,4,15). En Colombia hay pocos reportes sobre el
tema. En el 2015 se publicó un informe del 2011
(6) que mostró que el conocimiento de pediatras
graduados y en formación sobre cuidado paliativo

era bajo (el 13% de 359 encuestados). En el 2014,
una tesis de grado reportó que en un hospital
infantil de Bogotá el 64,8% de los 85 encuestados
consideró importante la LET hospitalario (16).
Este fenómeno no es exclusivo de Colombia: de
acuerdo con reportes generales analizados en el
estudio de Chiu y cols. (17) tanto los médicos
graduados como los estudiantes de medicina
consideran escaso su entrenamiento en cuidado
paliativo y fin de vida.

Por otro lado, se han estudiado las diversas
metodologías de enseñanza, entre las que se
encuentran: conferencia sobre el control del
dolor, conferencia con los padres de niños con
enfermedades crónicas o fallecidos, seminario
de entrenamiento acerca de cómo dar malas
noticias (con una duración de dos horas
para los residentes de primer año), discusiones
de casos trimestrales con el grupo de ética
y sesiones informativas mensuales para los
residentes durante sus rotaciones en unidades de
cuidados intensivos y hematoncología pediátrica
(18).

La cobertura en cuidado paliativo y de fin de
vida en Colombia es limitada, particularmente
para los niños, pues el personal entrenado es
limitado y no existen programas de formación
en cuidado paliativo infantil. De igual manera,
no existe dentro de la estructura curricular de
los programas de medicina asignaturas acerca
de cuidado paliativo de adultos ni de niños. En
un estudio realizado en el 2014 en Colombia se
encontró que menos del 5% de los programas
de pregrado de medicina y enfermería en el país
incluyen cuidado paliativo como una asignatura
específica (19), lo que se encuentra en relación
con la situación de la región (20).

Este estudio constituye el primer reporte sobre
conocimientos, prácticas, actitudes y opiniones
sobre LET en el HUSI, donde desde el 2011 se ha
venido realizando un proceso de sensibilización
—particularmente en el servicio de Pediatría— y
donde desde el 2016 se encuentra vinculado un
pediatra con entrenamiento formal en cuidados
paliativos pediátricos.

Si bien existe una limitación en cuanto al
entrenamiento en cuidado paliativo pediátrico y
el cuidado de fin de vida en niños en Colombia, el
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Departamento de Pediatría del HUSI ha logrado
una sensibilización en el tema de fin de vida
y ello ha permitido que el personal de salud
lo reconozca como fundamental para su ejercer
profesional y considere necesario aumentar su
capacitación formal y no formal. La gran mayoría
de las personas ha estado en contacto con casos
de LET y ha estado de acuerdo con las decisiones
tomadas. De acuerdo con los datos de este
estudio, si bien hay desconocimiento sobre el
tema, no es una barrera para considerar la LET
como tabú o inapropiado en niños.

Será necesario evaluar a futuro si los miembros
de otros departamentos del HUSI comparten las
percepciones de los miembros del Departamento
de Pediatría respecto a LET en niños; al igual
que explorar las actitudes y percepciones de
miembros de otros departamentos de pediatría de
Colombia acerca del cuidado de fin de vida en
niños.
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