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Resumen

Introducción: en algunos pacientes las directivas de adecuación del esfuerzo terapéutico (DAET) constituyen una herramienta para

alinear el cuidado médico a los objetivos del paciente y su familia.

Objetivo: describir las características de los niños asistidos por una unidad de cuidados paliativos pediátricos (UCPP) con DAET y el

nivel de respeto de las mismas en los niños fallecidos.

Material y método: estudio descriptivo, retrospectivo. Período: 1/1/2009-31/12/2015. Población: niños asistidos por la UCPP. Varia-

bles, de los niños con DAET: edad, patología, participantes en la toma de decisiones, forma de registro, medidas a realizar y no reali-

zar, tiempo entre captación por UCPP/DAET, fallecimiento, tiempo entre DAET/fallecimiento, lugar de fallecimiento, respeto de las

DAET.

Resultados: tenían DAET 11,8% (73/618) de los pacientes; mediana edad: 3,8 años; 75,3% presentaba afectación neurológica seve-

ra. Participantes en el proceso de DAET: equipo de salud y cuidador principal: 94,5%. Registro en documento específico: 60,3%. Las

DAET incluyeron realizar: analgesia y cuidados de confort: 100%, ingreso a cuidados moderados: 86,3% y no realizar: reanimación

cardiopulmonar: 100%, ingreso a terapia intensiva: 86,3%, asistencia ventilatoria mecánica 83,5%. Tiempo entre captación

UCPP/DAET: mediana: 13 meses. Falleció 53,4% (39/73), en el hospital 76,9%. Tiempo entre DAET/fallecimiento, mediana: 7 meses.

Se respetaron las DAET en 97,4%.

Discusión y conclusiones: de los niños asistidos por la UCPP, 11,8% tenía DAET. En su mayoría el proceso fue compartido entre

profesionales y cuidadores. Se constató un aumento progresivo de DAET en documentos de registro específico. En casi la totalidad

de los niños fallecidos se respetó las DAET.
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Introducción

En la medicina en general, y en pediatría en particular,
los avances tecnológicos y científicos de las últimas
décadas han determinado un importante aumento en la
sobrevida y también una nueva población de pacientes
con condiciones de salud complejas, en los que se ha
impedido la muerte pero no se ha logrado su curación.
Se trata de pacientes portadores de enfermedades cró-
nicas incurables, con mal pronóstico y pobre calidad
de vida que requieren atención médica especializada y
frecuentemente dispositivos de tecnología para su su-
pervivencia(1,2).

Estos avances plantean dilemas antes impensados.
Dado el sinfín de posibilidades diagnósticas y terapéuti-
cas disponibles, diariamente los equipos de salud se ven
enfrentados a decisiones complejas, debiendo poner en
juego criterios técnicos pero también morales a la hora
de decidir el mejor plan de acción para cada paciente(1).

No todo lo técnicamente posible es éticamente acep-
table. Es éticamente inadmisible que un paciente reciba
tratamientos que no están indicados para él de acuerdo
con su situación biológica(3). Por esto, en todo momento,
es imprescindible adecuar la estrategia diagnóstica y te-
rapéutica a la condición clínica concreta y las necesida-
des de cada paciente trazando objetivos para su cuidado.

Según Althabe y colaboradores, los objetivos del
tratamiento médico son: promover una mejoría en el es-
tado de salud del paciente, la cura de la enfermedad o el
alivio del sufrimiento. Un tratamiento que no puede al-
canzar esos objetivos, aunque pueda lograr algún efecto
fisiológico, químico o anatómico, es un tratamiento fú-
til(4). En este entendido, en el trabajo clínico en ocasio-
nes es necesario rever la utilidad o futilidad de las medi-
das diagnósticas o terapéuticas establecidas. En caso de
identificar que las mismas son fútiles es imprescindible
considerar la posibilidad de limitarlas.

La limitación del esfuerzo terapéutico (LET) consis-
te en la decisión meditada del profesional sanitario sobre
la no implementación o retirada de medidas terapéuticas
al anticipar que estas no conllevarán un beneficio signi-
ficativo en la situación clínica concreta de un paciente.
Estas medidas son evaluadas, por lo tanto, como inútiles
o fútiles, ya que solo consiguen eventualmente prolon-
gar la vida biológica sin posibilidad de proporcionar re-
cuperación funcional(5). La LET consiste en no aplicar
medidas extraordinarias o desproporcionadas para la fi-
nalidad terapéutica que se plantea en un paciente con
mal pronóstico vital o mala calidad de vida(6).

Se pueden realizar dos importantes objeciones al tér-
mino LET: una de ellas refiere a que el concepto también
abarca a los procedimientos diagnósticos y no solo tera-
péuticos(6). La segunda refiere al carácter peyorativo que

puede atribuirse a la palabra limitación(7). En realidad,
no se trata solo de dejar de hacer. Limitar las medidas
desproporcionadas para el estado clínico del paciente no
significa abandonar o retirar todo tratamiento, por el
contrario, implica reforzar o instaurar cuidados que ase-
guren el alivio y el confort del mismo cuando se acerca
el final de su vida. Por lo tanto, los términos adecuación
del esfuerzo terapéutico (AET) o adecuación de las
medidas son términos más apropiados.

Si bien desde diferentes corrientes bioéticas pueden
existir diferentes puntos de vista, según The Hastings
Center “no existe diferencia ética entre suspender o no

iniciar un tratamiento”. A pesar de esto, se reconoce,
que suspender o no iniciar un tratamiento son experien-
cias clínicas y psicológicas diferentes y que para los pro-
fesionales pueden ser verdaderos desafíos(8). Para estos
habitualmente resulta mucho más difícil tomar la deci-
sión de retirar un tratamiento ya instaurado que decidir
no iniciarlo(8,9). Actualmente la AET se considera parte
del abordaje integral y ético de la atención de los pacien-
tes, debiendo considerarse como un componente más de
la práctica clínica. Este enfoque está también compren-
dido en la filosofía de los cuidados paliativos (CP), cuyo
objetivo principal es lograr la mejor calidad de vida po-
sible para el paciente y su familia de acuerdo con sus va-
lores. Los CP reconocen la muerte como un proceso na-
tural y no buscan acelerar ni posponer su llegada(10-12).

El proceso de toma de decisiones sobre AET es con-
veniente realizarlo con todos los actores implicados: pa-
ciente (si su condición lo permite), familiares y profesio-
nales involucrados en su atención, lo que se denomina
deliberación participativa(6).

Otro aspecto importante de este procedimiento es el
registro. Una vez que el proceso de toma de decisiones
ha finalizado, su resultado debe quedar registrado en la
historia clínica de forma clara para que todo el personal a
cargo del cuidado del paciente sepa cómo actuar frente a
cada situación clínica que se presente(13). La Unidad de
Cuidados Paliativos Pediátricos del Hospital Pediátrico
del Centro Hospitalario Pereira Rossell (UCPP-CHPR)
funciona desde octubre del 2008 con un equipo interdis-
ciplinario y asiste a niños hospitalizados, en consulta
ambulatoria y domiciliaria(14). A lo largo de los años ha
implementado un procedimiento para la toma de deci-
siones y directivas de DAET basado en las recomenda-
ciones de la literatura que incluye reuniones del equipo
de salud, entrevistas con las familias y registro en la his-
toria clínica(15-17). Hasta el año 2012 el registro de dicho
proceso se realizaba en la hoja de evolución de la histo-
ria clínica del paciente. Desde el 2013 se registra en un
documento específico, con una estructura básica común
pero ad hoc, individualizado para cada paciente (Anexo
1). Este documento se imprime en una hoja de color
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verde que se incluye en la historia clínica y se entregan
copias para la familia y el médico tratante en caso de alta
del paciente.

No se encontró en la literatura nacional reportes so-
bre DAET en el campo de la pediatría fuera del área de
terapia intensiva o neonatal. Este trabajo describe la ex-
periencia de la UCPP-CHPR relativa al proceso de toma
de decisiones sobre las DAET en los pacientes asistidos
y su registro en la historia clínica.

Objetivos

De los niños asistidos por la UCPP-CHPR entre los
años 2009-2015:

1. Describir las características del proceso de toma de
decisiones y registro de las DAET.

2. Determinar el nivel de cumplimiento o respeto de las
DAET en los niños fallecidos.

Material y método

Se realizó un estudio descriptivo, retrospectivo y trans-
versal acerca de la experiencia de la UCPP-CHPR en el
proceso de toma de decisiones y registro de DAET en el
período comprendido entre el 1º de enero de 2009 y el
31 de diciembre de 2015.

Población: se incluyeron todos los pacientes asisti-
dos por la UCPP-CHPR en el período analizado. No se
incluyeron los niños con cáncer asistidos en la Funda-
ción Pérez Scremini, ya que por razones de funciona-
miento del hospital no son asistidos por la
UCPP-CHPR. Para la clasificación de los pacientes, se-
gún la patología o condición de salud por la que eran pa-
sibles de CP, se utilizó y adaptó la realizada por la Asso-
ciation for children with life threatening conditions and
their families (ACT)(18).

Se consideró DAET cualquiera de las siguientes ac-
ciones: limitación de reanimación cardiopulmonar, in-
greso a unidad de cuidados intensivos (UCI), intubación
orotraqueal, asistencia ventilatoria mecánica o coloca-
ción de vía venosa central.

Se registraron las siguientes variables: edad (años y
meses), sexo, cuidador principal, patología o condición
de salud por que se consideró pasible de CP, presencia
de prótesis o dispositivos de tecnología médica, tipo de
prótesis (traqueostomía, gastrostomía, sonda nasogás-
trica, ventilación no invasiva, derivación ventrículo pe-
ritoneal, otras), número de prótesis, cuidador principal
(madre, padre, abuelos, cuidadores, institución), partici-
pantes en el proceso de toma de decisiones (padres, cui-
dadores, equipo médico, ambos), forma de registro de
las DAET en la historia clínica (evolución, documento
específico), medidas a continuar: analgesia, oxígeno por
métodos no invasivos (cánula nasal, máscara de flujo li-

bre, ventilación no invasiva), ingresos a salas de cuida-
dos moderados, cuidados de confort, otros (hidratación,
fisioterapia, anticomiciales, laxantes), y medidas a limi-
tar o adecuar: colocación de vía venosa central y otras
vías profundas, procedimientos invasivos, cirugías, in-
tubación orotraqueal, asistencia ventilatoria mecánica,
ingreso a cuidados intensivos; tiempo de evolución de la
enfermedad al momento del registro de las DAET; falle-
cimiento; tiempo transcurrido entre el registro de DAET
y el fallecimiento; lugar de la muerte: hospital (emer-
gencia/cuidados moderados/ terapia intensiva), domici-
lio; frecuencia de respeto o cumplimiento de las DAET.

Fuente de información: base de datos Excel de la
UCPP-CHPR, que incluye columnas específicas para
registro de las DAET. De los niños con registro de las
DAET se revisó la ficha personal utilizada por la
UCPP-CHPR con fines asistenciales y la historia clíni-
ca. La información de los niños fallecidos así como el ni-
vel de cumplimiento o respeto de las DAET se obtuvo de
los registros de la UCPP-CHPR.

Análisis de los resultados: los datos fueron procesa-
dos y analizados a través de Survey Monkey®. Las varia-
bles cuantitativas continuas se describen como mediana,
media y rango. Las variables cuantitativas discretas y las
cualitativas mediante frecuencia absoluta y relativa
(porcentaje).

Consideraciones éticas: el presente trabajo fue reali-
zado por los profesionales médicos que figuran como
autores en el marco del código deontológico de la profe-
sión que implica el resguardo del derecho de confiden-
cialidad de toda información de los pacientes mediante
el secreto profesional. En este entendido, la información
que se extrajo de la base de datos fue exclusivamente de
carácter epidemiológico, no registrándose en ninguna
etapa del proceso datos identificatorios de los pacientes
incluidos. Esta investigación contó con la autorización
de la Dirección del Hospital Pediátrico y el aval del
Comité de Ética de investigación del CHPR.

Resultados

Durante el período analizado la UCPP-CHPR asistió a
618 niños y adolescentes con condiciones de salud pasi-
bles de CP. Se encontró registro de DAET en 11,8%
(73/618) de ellos.

Estos niños presentaban una diversidad de condicio-
nes de salud por las que eran pasibles de CP, en su ma-
yoría, 75,3% (55/73), enfermedades neurológicas.
Portaban al menos un dispositivo de tecnología médica
84,9% (62/73), presentaban tres o más dispositivos
30% (22/73) de los pacientes.

El cuidador principal era la madre en 72,6% (53/73)
de los pacientes y 13,7% (10/73) vivía en una institución
con el amparo del Instituto del Niño y Adolescente del
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Uruguay (INAU). La tabla 1 resume las características
de los niños asistidos por la UCPP-CHPR con registro
de DAET.

El proceso de toma de decisiones fue realizado en
conjunto entre el equipo médico y el cuidador principal
del paciente en 94,5% (69/73) de los casos. En cuatro
pacientes la decisión fue unilateral a cargo del equipo
médico y comunicada a la familia o institución respon-
sable; tres de ellos se encontraban institucionalizados
por abandono familiar al momento de realizar las

DAET. El otro niño era portador de una encefalopatía
severa secundaria a una reanimación tardía y prolonga-
da por ahogamiento, había permanecido dos meses en
terapia intensiva, egresado sin vida de relación, con tra-
queostomía y soporte ventilatorio, importante carga sin-
tomática de difícil control en el que el equipo tratante en
conjunto definió que en caso de nuevo paro cardiorres-
piratorio no tenía indicación de nueva reanimación
cardiopulmonar ni otras medidas extraordinarias.
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Tabla 1. Características de los pacientes asistidos por la UCPP-CHPR en los que se realizó proceso de toma de

decisiones y registro de DAET (2009-2015) (n= 73)

Edad al momento del registro Media 6 años 2 meses

Mediana 3 años 8 meses

Rango (28 días - 17 años 7 meses)

Sexo Femenino 53% (39)

Masculino 47% (34)

Cuidador principal Madre 72,6% (53)

Institución 13,7% (10)

Abuelos 13,7% (10)

Patología según ACT

Grupo IV (encefalopatía crónica severa que deriva

en vulnerabilidad y complicaciones que pueden

causar muerte prematura)

Encefalopatía crónica severa secundaria a:

prematurez, infecciones o malformaciones

75,3% (55)

Grupo III (enfermedades progresivas para las

cuales el tratamiento es exclusivamente paliativo)

Alteraciones metabólicas progresivas (3)

Síndrome de Emanuelle (1) Lenaux Gasteau (1)

6,8% (5)

Grupo II (enfermedades que requieren tratamientos

prolongados para mejorar y mantener la calidad de

vida)

Insuficiencia respiratoria crónica o severa (2)

Distrofia muscular (1)

Cavernoma de la porta (1) Síndrome de Di George (1)

Insuficiencia intestinal de causa no aclarada (1)

8,2% (6)

Grupo I (enfermedades que requieren tratamiento

curativo o intensivo para prolongar la vida y que

pueden fallar)

Cardiopatías congénitas severas o complejas (2)

Enfermedades neoplásicas avanzadas:

Tumor tronco encefálico (2)

Meduloblastoma diseminado (1)

Rabdomiosarcoma de maxilar (1)

Lipoma medular extenso (1)

9,6% (7)

Prótesis o dispositivo de tecnología médica Sonda nasogástrica 46,6% (34)

Traqueostomía 31,5% (23)

Ventilación no invasiva 26% (19)

Gastrostomía 20,5% (15)

Derivación ventrículo-peritoneal 20,5% (15)

UCPP-CHPR: Unidad de Cuidados Paliativos Pediátricos, Centro Hospitalario Pereira Rossell; DAET: Directivas de adecuación del es-
fuerzo terapéutico; ACT: Association for Children with life Threatening conditions and their families.



Con respecto al lugar de registro de las DAET, este
se realizó en 39,7% (29/73) de los pacientes en una hoja
de evolución de la historia clínica y en 60,3% (44/73) en
un documento especialmente diseñado con este fin, con
logo de la UCPP-CHPR e impreso en una hoja de color
verde. La figura 1 describe la evolución temporal del nú-
mero y el lugar de registro de las DAET.

Respecto a las medidas específicas incluidas en los
registros de DAET se constató indicación de sí realizar
analgesia y cuidados de confort en 100% de los pacien-
tes. Se encontró indicación de no realizar reanimación
cardiopulmonar en 100% e ingreso a centro de trata-
miento intensivo en 86,3% (63/73). La tabla 2 describe
todas las medidas incluidas en dichos registros.

En relación con el tiempo de evolución de la enfer-
medad al momento del registro de DAET, la mediana
fue 2 años 6 meses (rango 28 días - 17 años 7 meses). El
tiempo transcurrido entre que el paciente fue captado
por la unidad y se realizó el registro de las medidas de
DAET tuvo una mediana de 13 meses (rango 1 día - 4
años y 9 meses).

De los pacientes asistidos por la UCPP-CHPR en los
que se realizó registro de DAET, durante el período ana-
lizado falleció 53,4% (39/73). En ellos, la mediana de
tiempo transcurrido entre el registro de DAET y el falle-
cimiento fue de 7 meses (1 día - 2 años y 6 meses). El lu-
gar de la muerte fue en un hospital en 76,9% (30/39) y en
el hogar en 23,1% (9/39). De los niños que fallecieron
hospitalizados, la muerte ocurrió en sala de cuidados
moderados 83,3% (25/30), UCI 10% (3/30) y departa-
mento de emergencia pediátrica 6,6% (2/30).
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Tabla 2. Medidas incluidas en el registro de DAET* en

niños asistidos por la UCPP-CHPR†. (2009-2015) (n= 73)

Indicación de “sí realizar” Frecuencia

absoluta

Frecuencia

relativa

Analgesia 73 100%

Cuidados de confort 73 100%

Ingreso a cuidados moderados 63 86,3%

O2 Máscara flujo libre 47 64,4%

O2 Cánula nasal 43 59%

O2 Ventilación no invasiva 22 30,1%

Otros (hidratación, fisioterapia,

anticomiciales, laxantes)

28 38,3%

Indicación de “no realizar”

Reanimación cardiopulmonar 100% 73

Ingreso a CTI 86,3% 63

AVM 83,5% 61

Colocación de VVC 79,4% 58

Otros (cirugía, colocación de VVP) 45,2% 3

DAET: Directivas de adecuación del esfuerzo terapéutico;
UCPP-CHPR: Unidad de Cuidados Paliativos Pediátricos, Centro
Hospitalario Pereira Rossell; O2: oxígeno; CTI: centro de terapia
intensiva; AVM: asistencia ventilatoria mecánica; VVC: vía
venosa central; VVP: vía venosa periférica.

Figura 1. Evolución del número y modo de registro de DAET en función del tiempo en pacientes asistidos por

UCPP-CHPR (2009-2015) (n=73)

DAET: Directivas de adecuación del esfuerzo terapéutico; UCPP-CHPR: Unidad de Cuidados Paliativos Pediátricos,

Centro Hospitalario Pereira Rossell.



En los niños con DAET y que fallecieron se constató
cumplimiento de las DAET en 97,4% (38/39). Un niño
ingresó al departamento de emergencia en paro cardio-
rrespiratorio y se realizó intento de reanimación. No hay
registros de los motivos por los que no se respetaron las
DAET.

Discusión

Este es el primer estudio en Uruguay que describe, fuera
del ámbito de terapia intensiva, las características del pro-
ceso y registro de DAET en la edad pediátrica. Se constató
que de los niños con condiciones de salud pasibles de cui-
dados paliativos asistidos por la UCPP-CHPR en el perío-
do analizado, 11,8% tenía registro de DAET. Como an-
tecedentes nacionales, Alberti y colaboradores (2008)
realizaron una comunicación sobre los modos de morir
en la UCI del HP-CHPR. Encontraron que de los pa-
cientes que fallecieron en dicha unidad en el período es-
tudiado, se realizó LET en 27,9%(19). Otro estudio reali-
zado en el Departamento de Neonatología del Hospital
de la Mujer del CHPR, por Jaramillo y Mondragón
(2015), demuestra que se constató algún tipo de LET en
19% de los recién nacidos fallecidos entre los años 2010
y 2013(20). La literatura internacional evidencia un au-
mento de las comunicaciones sobre la realización de
LET en las últimas décadas, lo que podría estar eviden-
ciando un cambio en el actuar de la comunidad médica,
con mayor aceptación de estas medidas(21-24). La aplica-
ción de LET no es uniforme a nivel mundial. Una revi-
sión realizada por Lago y colaboradores refiere la apli-
cación de LET en 30%-60% de los pacientes fallecidos
asistidos en unidades de cuidados intensivos pediátricos
en el hemisferio norte (Estados Unidos y Europa),
mientras que en América Latina la información disponi-
ble es escasa(24). Un estudio realizado por el mismo au-
tor en una UCI del sur de Brasil demuestra una preva-
lencia de LET de 30% en el período analizado(24). El
aparentemente bajo porcentaje de DAET registrado en
la UCPP-CHPR puede estar determinado por varias ra-
zones. Por un lado, el hecho de corresponder a procedi-
mientos realizados en áreas de cuidados moderados y
no en terapia intensiva donde el número de niños con
riesgo de muerte es claramente mayor; por otro lado,
puede estar reflejando lo que es una característica dife-
rencial de los cuidados paliativos de los niños respecto a
los de los adultos, que si bien todos los niños asistidos
son portadores de condiciones clínicas con riesgo po-
tencial de muerte, esta estrategia de salud está destinada
a acompañar a los pacientes y sus familias a través de
toda la trayectoria de su enfermedad y no solo en las eta-
pas terminales, lo que implica muchas veces largos pe-
ríodos de tiempo. El 13,8% de registros de DAET
muestra que no todos los pacientes asistidos por una

unidad de cuidados paliativos tienen indicación de
limitación de medidas terapéuticas.

Al igual que en otros estudios pediátricos nacionales
relativos a niños pasibles de CP se constató que un alto
porcentaje de los pacientes incluidos era dependiente de
tecnología médica (84,9%). Esta característica agrega
complejidad a la condición clínica del niño e implica im-
portantes desafíos para sus cuidadores, ya que se requie-
ren competencias y destrezas especiales para poder brin-
dar los cuidados necesarios en el domicilio(14).

Si bien en este trabajo el tiempo transcurrido entre el
registro de DAET y el fallecimiento tuvo una mediana
de 7 meses, el rango del mismo fue muy variado (1 día -
2 años y 6 meses). Decidir cuál es el momento apropiado
para iniciar el proceso de toma de decisiones sobre
DAET es siempre un desafío. Debe tenerse en cuenta la
trayectoria de la enfermedad del niño y detectar el mo-
mento de inflexión de la evolución con una aceleración
del curso clínico de la enfermedad(12). Pero también
otras características del paciente y su familia, como su
grado de comprensión y aceptación de la enfermedad,
sus preferencias y valores. En muchas oportunidades la
familia necesita tiempo para procesar las malas noticias
y, por lo tanto, puede inicialmente no estar preparada pa-
ra afrontar estas conversaciones. En estos casos es el
propio curso de la enfermedad y el deterioro de la condi-
ción clínica del paciente lo que los habilita a pensar en
iniciar un proceso de toma de decisiones(26,27). En otras
situaciones puede ser la familia misma la que ante un
pronóstico ominoso solicite la realización de DAET aun
en momentos cercanos al diagnóstico(28).

Con respecto a las medidas incluidas en los registros
de DAET, al igual que en otros estudios, en la totalidad
de los casos se constató indicación de sí realizar analge-
sia y cuidados de confort(29). Aliviar el sufrimiento es
uno de los fines de la medicina(30) y de los objetivos prin-
cipales de la atención de los pacientes. Es fundamental
que el equipo de salud cuente con formación básica en
CP para identificar y abordar en forma integral todas las
dimensiones del sufrimiento(12).

En el presente estudio la medida más frecuentemente
indicada para no realizar fue no intento de reanimación
(100%), coincidiendo con la casuística de otros auto-
res(4,9,20). En ocasiones, la decisión de no reanimación es
considerada como el componente principal de las deci-
siones sobre DAET, cuando en realidad es una parte más
de este proceso. Su carácter particular radica en que se
encuentra en la delgada línea entre la vida y la muerte:
“El objetivo de la resucitación no es la mera restaura-

ción de las funciones vitales sino la supervivencia con

un mínimo de calidad de vida”(31). Tomar esta trascen-
dente decisión en forma anticipada y registrarla en la
historia clínica minimiza los conflictos que pueden sur-
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gir al momento de un paro cardiorrespiratorio, teniendo
en cuenta que los profesionales presentes en dicho mo-
mento pueden no ser los tratantes(31,32) .

Tanto en este estudio, como en otros nacionales, se
encontró que la participación de la familia en el proce-
so de toma de decisiones sobre DAET es alta. Alberti
y colaboradores reportaron participación familiar en
76,4%(19), mientras que Jaramillo y colaboradores lo
constataron en 69%(20) de las decisiones de LET. Esto
podría estar significando un cambio en la cultura médica
desde un modelo paternalista hacia uno que promueve la
autonomía de los pacientes, en el caso de la pediatría, la
autonomía subrogada de los padres o cuidadores(9). De
todas formas, ningún médico está obligado a proveer un
tratamiento que a su juicio es fútil o desproporcionado
aun cuando la familia lo solicite(4).

La literatura refiere la importancia del registro de las
DAET en la historia clínica de forma en que todos los
profesionales que participan en la atención del paciente
puedan actuar en consonancia con lo decidido(27,33). La
UCPP-CHPR ha instaurado un procedimiento particular
y único en el medio que refleja las decisiones alcanzadas
por el equipo de salud tras las reuniones con la familia.
Un estudio realizado por Lotz y colaboradores, sobre las
actitudes y necesidades de los profesionales de la salud
en torno a la planificación anticipada de los cuidados,
explicita la importancia de la existencia de un plan de
cuidados documentado en la historia clínica y la necesi-
dad de que el mismo contenga instrucciones breves y
claras en un formato estandarizado(27). Sería importante
conocer en nuestro medio la opinión de los profesiona-
les involucrados en la atención de estos pacientes, cuál
es el grado de aceptación del documento utilizado, sus
fortalezas y debilidades, con el fin de adaptarlo a las
necesidades del equipo de salud y de esta forma mejorar
la calidad asistencial.

Este estudio encontró que de los niños asistidos
por la UCPP-CHPR, que tenían DAET y fallecieron,
en casi la totalidad se respetaron dichas directivas. Si
bien la mayoría de los niños murieron hospitalizados,
esto puede estar influenciado por múltiples determi-
nantes: no contar con atención paliativa 24 horas/365
días que permita acompañar y tratar los síntomas mo-
lestos durante la agonía si estos existen, preferencia
del niño o la familia de sentirse apoyados en el mo-
mento de la muerte, o no estar dadas las condiciones
básicas para proporcionar una muerte digna en el ho-
gar(13). Dussell y colaboradores encontraron que el so-
lo hecho de poder planificar, en alguna medida, el mo-
do de final de la vida del niño redunda en beneficios
tanto para el paciente como para la familia(34). Por es-
to, en la asistencia de niños con enfermedad que ame-
naza su vida es importante propiciar oportunidades

para chequear y definir en conjunto los objetivos de
cuidado y las preferencias del niño y su familia, in-
cluidos el lugar preferido para la muerte si esta se pre-
vé como cercana.

Se constató que el registro de DAET ha tenido un
aumento progresivo con los años. Esto podría estar re-
lacionado con el crecimiento y consiguiente aumento
del número de pacientes asistidos por la
UCPP-CHPR(14), la inclusión obligatoria de los CP en
el currículum de formación de residentes y posgrados
de Pediatría desde el año 2011, así como la inclusión
de una pauta de CP pediátricos en las Normas nacio-
nales de atención pediátrica(35). Todo esto, que inclu-
ye información acerca del marco bioético y legal na-
cional, y formación teórica y práctica en comunica-
ción y procesos de toma de decisiones compartidas,
podría haber propiciado un aumento de las capacida-
des de los profesionales tanto en el reconocimiento de
pacientes pasibles de CP como de los momentos en la
vida de algunos de estos niños en que es necesario
considerar la necesidad de DAET. Si bien de acuerdo
a la literatura los profesionales de las unidades de CP
o intensivos son frecuentemente los encargados de
propiciar y desarrollar procesos de DAET, no debe-
rían ser necesariamente los únicos en hacerlo. La Fa-
cultad de Medicina ha incorporado en su nuevo plan
de estudios una importante carga de contenidos y for-
mación que seguramente redundará en una mejor
atención en salud. Es necesario expandir la informa-
ción y formación bioética del marco legal y la comuni-
cación asertiva entre todos los profesionales de la sa-
lud para que todos los pacientes que lo necesiten se
beneficien de procedimientos de DAET realizados en
forma oportuna, compartida, compasiva y humana.

Conclusiones

Por primera vez en Uruguay se reporta el proceso y
registro de DAET en Pediatría fuera del ámbito de la
terapia intensiva. De los niños asistidos por la UCPP-
CHPR, 11,8% tenía registro de DAET. El proceso de
toma de decisiones se realizó mayoritariamente en
forma compartida entre profesionales y padres o cui-
dadores. Se constató un aumento progresivo de
DAET durante el período estudiado así como de la
utilización de un documento de registro específico,
individualizado y adjunto a la historia clínica. En casi
la totalidad de los niños fallecidos se respetó las
DAET.
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Abstract

Introduction: in certain patients, “directives on the
adequacy of therapeutic effort” (DAET) known as ad-
vanced care planning are important tools to align medi-
cal care to patient’s and family’s objectives of care.

Purpose: to describe characteristics of patients as-
sisted by a paediatric palliative care unit (PPCU) with
DAET and the degree in which they were respected in
children who died.

Methods: descriptive, retrospective study. Period:
1/January/2009- 31/December/2015. Population: chil-
dren assisted by the UCPP with DAET. Variables: age,
pathology, prosthesis carried, primary caregiver, parti-
cipants in decision-making process, form of registra-
tion, measures “TO PERFORM” and “NOT TO
PERFORM”, time between recruitment by
PPCU/DAET, death, time between DAET/death, place
of death, DAET accomplished.

Results: DAET was found in 11.8% (73/618) of pa-
tients; median age: 3.8 years old; 75.3% had severe neu-
rological impairment; 84.9% carried at least one prost-
hesis; primary caregiver: mother 72.6%. Participants in
decision-making process: healthcare team and primary
caregiver 94.5%. Registration in specific document:
60.3%. DAET included: “TO PERFORM”: analgesia
and comfort care: 100%, admission to moderate care:
86.3% and “NOT TO PERFORM”: cardiopulmonary
resuscitation: 100%, admission to intensive care:
86.3%, mechanical ventilator assistance 83.5%. Time
between recruitment by PPCU/DAET: median: 13
months. 53.4% (39/73) died, in the hospital 76.9%. Ti-
me between DAET/death, median: 7 months. DAET
were followed in 97.4%.

Discussion and conclusions: 11.8% of children as-
sisted by PPCU had DAET. Decision-making was sha-
red between health providers and caregivers in most ca-
ses. DAET were respected in almost all children who
had them and died.

Resumo

Introdução: para alguns pacientes as diretivas de ade-
quação do esforço terapêutico (DAET) são uma ferra-
menta para compatibilizar a atenção médica e os objeti-
vos do paciente de sua família.

Objetivo: descrever as características das crianças
atendidas por uma unidade de cuidados paliativos pediá-
tricos (UCPP) com DAET e o nível de respeito das mes-
mas nas crianças que faleceram.

Material y método: estudo descritivo, retrospecti-
vo. Período: 1/1/2009-31/12/2015. População: crianças
atendidas pela UCPP. Variáveis: das crianças com
DAET: idade, patologia, participantes na toma de decis-

ões, forma de registro, medidas a realizar e a não reali-
zar, tempo entre captação por UCPP/DAET, falecimen-
to, tempo entre DAET/falecimento, lugar de falecimen-
to, respeito as DAET.

Resultados: 11,8% (73/618) dos pacientes tinham
DAET; a mediana de idade foi: 3,8 anos; 75,3% apre-
sentava afetação neurológica severa. Participantes do
processo de DAET: em 94,5% dos casos - equipe de saú-
de e cuidador principal. Registro en documento especí-
fico: 60,3%. As DAET incluíam a realização de: analge-
sia e cuidados de conforto: 100%, admissão a cuidados
moderados: 86,3% e a não realização de: reanimação
cardiopulmonar: 100%, admissão a terapia intensiva:
86,3%, assistência ventilatoria mecânica 83,5%. Tempo
entre captação UCPP/DAET: mediana: 13 meses.
53,4% (39/73) faleceu sendo 76,9% no hospital. Tempo
entre DAET/falecimento, mediana: 7 meses. As DAET
foram respeitadas em 97,4%.

Discussão e conclusões: 11,8% das crianças atendi-
das pela UCPP tinha DAET. Na maioria dos casos o pro-
cesso foi compartilhado entre profissionais e cuidado-
res. Um aumento progressivo de DAET nos documentos
de registro específico foi observado. AS DAET foram
respeitadas em praticamente todos os casos.
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Anexo 1. Documento para el registro de DAET en la atención del paciente diseñado por la UCPP-CHPR

Se realizó entrevista con los padres de………, Sr………… y Sra………, internado en…………
Se conversó acerca de la situación clínica actual de……. Y la posibilidad de complicaciones que deriven en la

muerte. Dada la imposibilidad actual de curación o mejoría, en conjunto se decide que en caso de nuevas
descompensaciones

Sí se realizarán:

� Cuidados de confort e higiene
� Analgesia por vía venosa periférica, subcutánea o sonda nasogástrica
� Internación en sector de cuidados moderados

No se realizarán:

� Intubación orotraqueal
� Asistencia ventilatoria mecánica
� Vías venosas profundas
� Nuevos procedimientos quirúrgicos
� Ingreso a unidad de terapia intensiva
� En caso de paro cardiorrespiratorio, NO intento de reanimación.

Queda copia de este documento en la historia clínica y en poder de los padres. Al alta se entregará copia para pe-
diatra tratante y emergencia móvil de referencia

Firma de los profesionales presentes en la entrevista

Tomado de Bernadá, M. Limitación/adecuación del esfuerzo terapéutico en pediatría. Arch Pediatr Urug 2015; 86(2):121-5.

DAET: Directivas de adecuación del esfuerzo terapéutico; UCPP-CHPR: Unidad de Cuidados Paliativos Pediátricos, Centro Hospitalario Pereira

Rossell.


