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RESUMEN
Introduccién: Conceptos como limitacion del esfuerzo terapéutico
(LET) son de vital importancia para la practica diaria. Objetivo:
Identificar conocimientos, pricticas, actitudes y opiniones sobre LET en
un servicio de pediatrfa. Método: Estudio observacional descriptivo de
corte transversal. Encuesta estructurada. Resultados: Se evaluaron 121
encuestas (80% de la poblacién). 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 capacitacién en el tema durante
su formacién; en el 86% de los casos la decision de LET se tomé en
junta multidisciplinaria o en conjunto con la familia. Conclusiones:
Las personas encuestadas estdn familiarizadas con el término LET; son
muy pocas las que recibieron capacitacién durante su entrenamiento.
Es necesario el desarrollo de herramientas educativas y apoyo respecto
a cuidados paliativos pediétricos para el personal de salud a cargo de
pacientes pediatricos.
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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.

Introduccién

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

En el mundo, el cuidado paliativo pediatrico
es relativamente nuevo (1,2,3); ademas, en
los dltimos afios ha aumentado, debido a
un aumento de enfermedades catastroficas sin
posibilidad de cura (4). Por esto, en el 2000, el
Comité de Bioética de la Academia Americana
de DPediatria publicé las directrices para la
implementacién del cuidado paliativo en nifios
(5).

En estudios de referencia se ha demostrado que
una de las principales limitantes en la aplicacién
de cuidados paliativos es la falta de educacién
y preparacién acerca de este tema durante la
formacién médica. Florez y cols. (6) demostraron
que solo un 13% de los residentes de pediatria y
pediatras han recibido entrenamiento en cuidado
paliativo, y el 57,1% lo ha hecho a través de un
compafiero o autoaprendizaje.

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

irrecuperables de su enfermedad y prondstico,
y que, en cambio, pueden causarle mayor dafio
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 confusién que existe entre
LET, distanasia y ortotanasia, asi como el
desconocimiento de hasta donde es ético limitar
los tratamientos, cuéles medidas podemos tomar
y en qué casos, nos conducen a situaciones
criticas, 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 educacién
acerca de este tema y se ha demostrado la
clara necesidad de recibir mayor formacién
centrada en el cuidado paliativo durante el
proceso de formacién. El propésito de este
articulo es identificar conocimientos, pricticas,
actitudes y opiniones sobre LET del personal de
salud asistencial y académico en un servicio de
pediatria de un hospital general universitario en
Bogot4, Colombia.

Materiales y métodos

Se revis6 literatura sobre el tema v,
posteriormente, el grupo investigador construyé
una encuesta de 16 preguntas estructuradas que
inclufa aspectos sociales, personales y culturales
que parecen influir en la toma de decisiones
del personal de salud que maneja pacientes con
enfermedades catastréficas.

En el periodo comprendido entre julio y
septiembre del 2016 se invitd6 a participat,
de manera anénima y voluntaria, a todas las
personas del servicio de pediatria. En total se
contd con 121 de 150 personas elegibles.

Se recolectaron datos y se llevé a cabo un
analisis estadistico independiente empleando el
paquete estadistico 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 invitd
a participar contesté la encuesta. De 121
participantes, 26 (21,5%) eran pediatras; 40
(33%), residentes de Pediatrfa; 18 (14,8%),
enfermeras registradas, y 37 (30,5%), auxiliares
de enfermerfa. El promedio de edad del personal
encuestado fue de 33 afios, con una desviacién
estindar de 7,4 afios. De este grupo, el 84%
profesaba alguna religién, siendo la mas frecuente
el catolicismo, seguida por el protestantismo, sin
encontrarse otras religiones. El 16,5% se declar6
no practicante de ninguna religion.

El 96,7% de las personas ha escuchado el
término LET. La mayoria lo harfa en ellos mismos
o0 en sus familiares y consideran que en Colombia
es legal y es diferente en nifios y adultos (tabla 1).

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

¢(Haria LET en usted o en sus familiares? FA | %
Si 92| 79
No 2| 1,7
No sé 22)19,3
(Haria LET en niiios, incluidos los recién nacidos? |FA | %
Si 108|93.2
No 4] 34
No sé 4| 3.4
,Considera quela LET en nifios es diferente a adultos? |[FA | %
Si 64|55.0
No 45390
No sé 7| 6.0
.Sabe usted sila LET es legal en Colombia? FA | %
Si 71|61,2
No 4] 34
No sé 411354

Del 55% de las personas que consideré que
habfa diferencias entre nifios y adultos, el 22%
penso6 que esto se debfa 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 conocfan el término
LET, el 91,5% habfa estado en contacto con
al menos un caso en el cual se realizé dicho
procedimiento; en el 79% de los casos las
decisiones se habfan tomado en junta médica; en
el 1,9% la decisién habia sido tomada por parte
del médico tratante exclusivamente, yen el 1,7%,
habfa sido tomada por el médico y la familia. Solo
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en el 0,9% la decisiéon habia sido tomada por la
familia exclusivamente. El 96% de las personas
encuestadas estuvo de acuerdo con la decisién
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 b4sicos,
aun en los casos de LET. De igual manera, el
98% cree que el aporte de oxigeno hace parte
de este manejo. De forma global, el 80% no
piensa que la LET signifique la suspensién de toda
intervencion médica (figura 1).

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

No IOT No NPT No Didlisis No Antibidtico
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- - - -
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IOT: intubacién orotraqueal; NPT:
nutricién parenteral total; LEV: liquidos
endovenosos; O3: oxigeno suplementario.

Sobre la importancia del tema, la mayoria
de los encuestados consideré6 que es muy
importante; refieren haber recibido poco
entrenamiento y todos opinaron que la LET
deberfa estar incluida en los programas de
formacién (tabla 2).
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Tabla2
Opiniones sobre limitacion del esfuerzo terapéutico
(n=121)
£ Cuail cree usted que la importancia del tema LET? FA| %
Ninguna 3] 25
Poco importante 1| 08
Muy importante 117| 96,7
(Recibio entre}mmiento durante su formacion FA| 0
técnica/profesional?
Ninguno 18| 15,0
Poco 72| 60.0
Suficiente 25| 21,0
Mucho 5] 4.0
;Considera que los temas afines a LET deberian estar incluidos
en su programa de formacién? e
Si 121)100,0
No 0] 00
No sé 0| 0,0
;Cudles considera usted son las mejores estrategias para el FA| %
entrenamiento en LET?
Cursos 14| 14,0
Talleres 33| 34.0
Mayor participacion en comités y juntas 36| 37.0
Cursos, talleres y participacion en juntas 13| 13,0
Ninguna 2] 20

Discusion y conclusiones

El nifio, 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 ahi que siempre, y més adn, ante la
amenaza de muerte deba darse un didlogo amplio
y abierto entre el equipo de salud, el paciente
y padres del nifio, para que se puedan tomar
decisiones en pro del interés superior del menor
(12,13).

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

En la presente indagacion, la gran mayoria
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 4rea de las ciencias de la salud
(2,4,15). En Colombia hay pocos reportes sobre el
tema. En el 2015 se publicé un informe del 2011
(6) que mostré que el conocimiento de pediatras
graduados y en formacién sobre cuidado paliativo

era bajo (el 13% de 359 encuestados). En el 2014,
una tesis de grado reporté que en un hospital
infantil de Bogota el 64,8% de los 85 encuestados
consideré importante la LET hospitalario (16).
Este fendmeno 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
metodologias de ensefianza, entre las que se
encuentran: conferencia sobre el control del
dolor, conferencia con los padres de nifios con
enfermedades crénicas o fallecidos, seminario
de entrenamiento acerca de cémo dar malas
noticias (con una duracién de dos horas
para los residentes de primer afio), 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 hematoncologia pediatrica
(18).

La cobertura en cuidado paliativo y de fin de
vida en Colombia es limitada, particularmente
para los nifios, pues el personal entrenado es
limitado y no existen programas de formacién
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 nifios. En
un estudio realizado en el 2014 en Colombia se
encontré que menos del 5% de los programas
de pregrado de medicina y enfermeria en el pais
incluyen cuidado paliativo como una asignatura
especifica (19), lo que se encuentra en relaciéon
con la situacién de la regién (20).

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

Si bien existe una limitacién en cuanto al
entrenamiento en cuidado paliativo pediatrico y
el cuidado de fin de vida en nifios en Colombia, el
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Departamento de Pediatria del HUSI ha logrado
una sensibilizacion 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
capacitacion formal y no formal. La gran mayoria
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 tabt o inapropiado en nifios.

Serd necesario evaluar a futuro si los miembros
de otros departamentos del HUSI comparten las
percepciones de los miembros del Departamento
de Pediatria respecto a LET en nifios; al igual
que explorar las actitudes y percepciones de
miembros de otros departamentos de pediatria de
Colombia acerca del cuidado de fin de vida en
nifos.
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