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Resumen
Introducción: La enfermedad terminal es un padecimiento avanzado, progresivo e incurable,
sin respuesta al tratamiento específico con síntomas multifactoriales y pronóstico de vida no
mayor a 6 meses.
Métodos: Se realizó una encuesta transversal para evaluar los conceptos de enfermedad ter-
minal en médicos de un tercer nivel de atención. La encuesta incluyo 5 casos, 3 de ellos con
criterios de enfermedad terminal. Se realizó análisis estadístico para el análisis de las dife-
rencias de acuerdo con las características de los participantes mediante prueba de la chi al
cuadrado.
Resultados: Se encuestó a 112 médicos: en los casos clasificados como terminales existen
problemas para la correlación diagnostica terapéutica.
Conclusión: Es necesario realizar acciones que permitan al personal médico mejorar la atención
en el paciente con enfermedades terminales en la edad pediátrica.
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Abstract
Introduction: Terminal disease is manifesting as an advanced, progressive and incurable disease
with no response to treatment with specific multifactorial symptoms and prognosis of no more
than 6 months.
Methods: A cross-sectional survey was conducted to evaluate the concepts of terminal disease
in a tertiary care, 5 cases were included, 3 of them with criteria for terminal illness, statistical
analysis was performed to analyze differences according to the characteristics participants
using Chi square test.
Results: 112 physicians included, where terminals are classified as the correlation diagnostic
trouble therapy.
Conclusion: Actions are needed to enable the medical staff to improve care in patients with
terminal illnesses in children.
© 2015 Sociedad Mexicana de Oncología. Published by Masson Doyma México S.A. This
is an open access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/
licenses/by-nc-nd/4.0/).

Introducción

En México se considera paciente terminal a todo aquel
en fase terminal de una enfermedad avanzada, pro-
gresiva e incurable, con síntomas intensos, múltiples,
multifactoriales y cambiantes, sin posibilidad de reaccio-
nar positivamente a un tratamiento curativo; con amplias
posibilidades de que su muerte sobrevenga a causa de esa
afección1.

El manual de ética del Colegio Americano de Médicos lo
define como «paciente cuya condición se cataloga como irre-
versible, reciba o no tratamiento, y que muy probablemente
fallecerá en un periodo de 3 a 6 meses»2.

No existen criterios universales precisos acerca de la defi-
nición y estos pueden variar; sin embargo, se establecen, por
lo general, los siguientes criterios que pueden ser útiles para
definirlos:

1. Ser un paciente con una enfermedad o condición patoló-
gica grave, la cual ha sido diagnosticada en forma precisa
por un médico experto, más allá de toda duda razona-
ble. Si estas existieran, entonces se debe consultar otras
opiniones.

2. La enfermedad o condición diagnosticada debe ser de
carácter progresivo e irreversible, con pronóstico fatal
próximo o en un plazo relativamente breve.

3. Plazo de vida corta. Si bien hay diversas opiniones, la
Organización Mundial de la Salud (OMS) considera que el
plazo no debe ser mayor de 6 meses.

4. En el momento del diagnóstico, la enfermedad o con-
dición patológica no es susceptible a un tratamiento
conocido y de eficacia comprobada que permita modifi-
car el pronóstico de muerte próxima, o bien, los recursos
terapéuticos utilizados han dejado de ser eficaces. En
ocasiones, esto último puede ser por condiciones de
inaccesibilidad3.

Se deben de considerar siempre los principios éticos de
autonomía, beneficencia, no maleficencia y justicia; esto es

difícil de llevar a cabo en todos los niños, ya que no todos
ellos tienen capacidad para tomar decisiones, lo cual lleva
a que sea otra persona la que tomara esta decisión. El cla-
sificar a un niño como enfermo terminal en ocasiones suele
resultar complicado debido a que los criterios empleados en
la población adulta son distintos y pueden ser influencia-
dos por la opinión de los padres y la relación que guarda el
equipo médico de tratamiento con ellos, así como también
por el tipo de hospital y los recursos con los que este cuente
para la atención del paciente pediátrico4,5.

Los problemas que existen para clasificar a un niño como
enfermo terminal son múltiples; existe un amplio rango de
enfermedades que la pueden condicionar; el cáncer es una
de las entidades que más se relaciona con el concepto, sin
embargo, la mayoría de los pacientes terminales en la edad
pediátrica tiene enfermedades no malignas6.

A pesar de que existen guías de tratamiento en cuida-
dos paliativos en el adulto, la mayoría de ellas no puede
aplicarse de forma directa a los niños, debido a que existen
diferencias importantes: el metabolismo y la función de los
órganos y sistemas, el ambiente familiar, la estructura social
y el papel en la sociedad son distintos, los factores psicoló-
gicos que impactan en la muerte de un niño son diferentes
de los del adulto, la posición legal de los pacientes es un
factor determinante cuando se establece a un paciente en
fase terminal.

Se debe considerar también el aspecto relacionado con
el concepto de la muerte en los niños, ya que de acuerdo
con la etapa del desarrollo en la que se encuentra se tendrá
un concepto acerca de ella, especialmente en las etapas de
escolar y adolescente7.

Concluir que un niño enfermo se encuentra en la fase
terminal entraña una gran responsabilidad, por lo que el
diagnóstico debe ser realizado por un grupo de expertos
para no caer en un juicio unipersonal. Se considera que del
2 al 10% de los niños que acuden a un hospital de tercer
nivel de atención se encuentran en la fase terminal. Los
padecimientos más frecuentes que conducen a los niños a
la fase terminal son: cáncer, lesiones neurológicas diversas,
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enfermedades degenerativas, malformaciones congénitas o
síndromes genéticos letales, como trisomía 13 o 18, cardio-
patías, sida y hepatopatías8.En EE. UU., cerca de 10,000
niños mueren al año a causa de enfermedades crónicas
complejas9.

En México, no tenemos estadísticas confiables que nos
orienten acerca del número de niños que mueren cada año
con estas patologías.

El presente trabajo tiene como propósito determinar el
conocimiento que tienen los médicos del Hospital Infantil de
México Federico Gómez del concepto de paciente terminal
y las acciones que realizan una vez establecido el mismo.

Material y métodos

Población

Se aplicó una encuesta transversal a médicos que laboran
en el Hospital Infantil de México Federico Gómez, que estu-
vieran en contacto médico directo en el tratamiento de
los niños de las áreas de hospitalización; se excluyó a los
médicos con actividades administrativas y de los servicios
de diagnósticos. La participación fue voluntaria y bajo con-
sentimiento verbal después de explicarse los objetivos del
estudio. El cuestionario se aplicó en forma anónima y fue
autoaplicable. Los cuestionarios se aplicaron en el área de
trabajo de los médicos y no se consideró tiempo límite rea-
lizarlo.

Cuestionario

El cuestionario fue estructurado en 3 partes. En la primera
parte se interrogaron datos demográficos de los participan-
tes, como la edad, el sexo, el estado civil y los años de
práctica médica. La segunda estuvo conformada por 5 casos
clínicos; en 3 de ellos se cumplieron los criterios estable-
cidos por la OMS para establecer la condición de paciente
terminal y brindar cuidados paliativos y en 2 casos donde se
cumplía solo uno o 2 de los criterios. Los casos presentados
fueron casos reales que se habían sesionado con anterioridad
y donde se establecía el criterio de pacientes terminales.

Las preguntas fueron redactadas utilizando una escala
tipo Likert con 4 opciones (totalmente de acuerdo, par-
cialmente de acuerdo, parcialmente en desacuerdo y
totalmente en desacuerdo).

En la tercera parte se pidió a los médicos que dieran su
opinión de qué tratamiento y acciones que tomarían con los
casos mencionados.

Análisis estadístico

Se obtuvieron frecuencias y porcentajes para las variables
nominales y ordinales; se realizó la prueba de la �2 con
corrección de continuidad o �2 de Pearson, según las cate-
gorías que tuviera la variable para el análisis de las posibles
diferencias de los participantes. Se realizó un análisis de
regresión ordinal y se determinó la significación estadística
de cada factor con el estadístico de Wald. Para fines de asig-
nación, se tomaron las partes de totalmente y parcialmente
de acuerdo (correctas) y totalmente y parcialmente en

desacuerdo (incorrectas) para los casos 1, 4 y 5, e inver-
samente en los casos 2 y 3.

Resultados

Ciento doce médicos aceptaron participar en el estudio;
el tiempo empleado por los participantes fue entre 25-40
min; todos los cuestionarios se respondieron en una sola
sesión. El 66% de los médicos participantes fueron muje-
res; de acuerdo con estado civil, el 81% eran solteros, el
80% tenía entre 26 y 32 años, y el 55% tenía menos de 5 años
de práctica médica. Las características demográficas de los
médicos participantes se resumen en la tabla 1.

Los casos que cumplían los criterios de terminales fueron
el 1, el 4 y el 5.

En las tablas 2---4 se presentan los resultados de la deci-
sión tomada por los médicos entrevistados de acuerdo con
las siguientes características: el género, el número los de
años de práctica y el grupo etario.

Con respecto al género, el 68.3% de las mujeres identificó
los casos terminales y en el caso del género masculino solo
el 59.3% los identificó; al hacer el análisis estadístico, no
existió ninguna diferencia con respecto a esta variable.

Cuando consideramos los años de práctica, el 67% de los
que tenían menos de 5 años en el ejercicio de la medi-
cina identificaron los casos terminales, contra el 63.7% en
el grupo de más de 5 años pero menos de 10 de práctica,
y el 66% del grupo con más de 10 años de práctica asignó
también esta característica a los casos.

El caso que generó menor diversidad con respecto a la
asignación de caso terminal fue el caso 1 (cáncer), donde el
70% de la población encuestada lo clasificó correctamente
contra el 66% para el caso 4 y el 60% para el caso 5; esto
fue tomando en cuenta los años de práctica del médico.
En el análisis tampoco existieron diferencias estadísticas al
realizar el análisis.

Tabla 1 Características demográficas de los médicos
participantes

Características N = 112 (%)

Género
Femenino 74 (66.1)
Masculino 38 (33.9)

Estado civil
Soltero 92 (81)
Casado 20 (19)

Grupo por edad (años)
19-25 7 (6)
26-32 89 (80)
33-38 14 (12)
39-45 1 (1)
> 45 1 (1)

Años de práctica
< 5 años 62 (55.3)
5-10 años 47 (42)
> 10 años 3 (2.7)
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Tabla 2 Reconocimiento del concepto de enfermo termi-
nal, según el género de los médicos encuestados

Caso De acuerdo (%) Desacuerdo (%)

1
Femenino 75 25
Masculino 68 32

2
Femenino 38 62
Masculino 37 63

3
Femenino 42 58
Masculino 32 68

4
Femenino 68 32
Masculino 60 40

5
Femenino 62 38
Masculino 50 50

Cuando se realizó el análisis de acuerdo con las carac-
terísticas de los participantes, se encontró que solo en el
caso 1 se obtuvo valor de p < de 0.05 en relación con los
años de práctica de los médicos encuestados; en los demás
casos analizados no se obtuvo un valor de p que demostrara
significación estadística (tabla 5).

Con respecto a las acciones de los médicos entrevista-
dos según hubiesen clasificado al paciente como terminal vs.
no terminal, se puede apreciar que, a pesar de haber iden-
tificado a un paciente terminal, más de la mitad de ellos
(55%) realiza acciones con intentos curativos y una cuarta
parte de ellos daría manejo solo sintomático. Es muy impor-
tante destacar que existe un bajo porcentaje de médicos
que informaría al familiar de las condiciones del paciente y

de la fase en la cual se encuentra (15%), así como observar
que un porcentaje muy bajo de los médicos llevaría a cabo
un egreso planeado en forma temprana los pacientes con
enfermedad terminal (5%) (tabla 6).

Discusión

En los resultados de nuestro estudio, se aprecia que la iden-
tificación de los casos terminales por lo general se puede
realizar por más del 60% de los médicos que se encuestaron;
sin embargo, no todos los casos se identifican con certeza,
ya que existen condiciones crónicas o enfermedades que
a veces son definidas como de mal pronóstico o desen-
lace, como son los padecimientos oncológicos que tienden
a ser clasificados como de un desenlace no favorable, inde-
pendientemente del tiempo en el cual puede ocurrir este
desenlace y sin tomar en cuenta los diversos tipos de cán-
cer y sus supervivencias de cada una de ellas; este es tal
vez uno de los problemas que tenemos como médicos, ya
que si bien las neoplasias tienen un alto riesgo de complica-
ciones y morbimortalidad, no son necesariamente un factor
que condicione al fracaso en el tratamiento.

La identificación de los pacientes con enfermedad termi-
nal en pediatría es variable y depende del grupo en el cual
se encuentren; observamos que los casos que incluyeron a
pacientes del grupo i, en los cuales se incluyen condiciones
que amenazan la vida, para los que el tratamiento cura-
tivo puede ser factible, pero puede fallar y en los que los
cuidados paliativos pueden ser necesarios durante períodos
de incertidumbre acerca del pronóstico y cuando fracase el
tratamiento (p. ej., cáncer, anomalías cardíacas), tuvieron
mayor porcentaje de clasificarlo como terminal (caso 1).

En un estudio realizado por Rendón-Macías et al. se
observa que el porcentaje de médicos pediatras que identi-
fica al paciente terminal va del 68 al 73%, dependiendo del
caso que se presente, siendo mayor el porcentaje para el

Tabla 3 Reconocimiento del concepto de enfermo terminal, según los años de práctica

Caso 1 Caso 2 Caso 3 Caso 4 Caso 5

Años de practica A D A D A D A D A D

< 5 años 75 25 33 67 40 60 62 38 64 36
5-10 años 70 30 47 53 38 62 70 30 51 48
>10 años 66 34 0 100 34 66 66 34 66 34

A: de acuerdo; D: desacuerdo.

Tabla 4 Reconocimiento del concepto de enfermo terminal, según el grupo etario de los médicos encuestados

Caso 1 Caso 2 Caso 3 Caso 4 Caso 5

Edad (años) A D A D A D A D A D

19-25 71 29 14 86 28 72 100 0 86 14
26-32 72 28 40 60 40 60 59 41 57 43
33-38 78 22 35 65 36 64 86 14 57 43
39-45 100 0 0 100 0 100 100 0 100 0
> 46 100 0 0 100 0 100 100 0 100 0

A: de acuerdo; D: desacuerdo.
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Tabla 5 Análisis estadístico

Caso 1 Caso 4 Caso 5

TA PA PD TD p TA PA PD TD p TA PA PD TD P

Género 0.681 0.469 0.183
Masculino 35.7 27.5 35.7 43.7 27.3 37.9 29.7 45.6 32 27.5 27.3 52
Femenino 64.3 72.5 64.3 56.2 72.7 62.1 70.4 54.4 68 72.5 72.7 48

Edad (años) 0.155 0.720 0.909
< 32 76.2 92.5 92.9 87.5 72.4 72.4 94.1 95.5 88 87.5 81.8 84
≥ 32 32.8 7.5 7.1 12.5 27.6 27.6 5.9 4.5 12 12.5 17.2 16

Años de práctica 0.037 0.083 0.681
< 5 42.8 72.5 71.4 31.2 45.5 62.1 47.1 77.3 60 60 40.9 56
5-10 52.8 25 28.6 62.5 54.5 31 52.9 22.7 36 37.5 59.1 40
> 10 5.4 2.5 0 6.2 0 6.9 0 4 2.5 4

Estado civil 0.272 0.075 0.556
Soltero 78.8 82.5 92.9 75 81.4 79.3 88.2 88 82.5 81.8 76
Casado 21.2 17.5 7.1 25 18.6 20.7 11.8 12 17.5 17.2 24

PA: parcialmente de acuerdo; PD: parcialmente desacuerdo; TA: totalmente de acuerdo; TD: totalmente desacuerdo.

Tabla 6 Acciones consideradas por los médicos encuesta-
dos según la asignación de enfermo terminal vs. no terminal

Acciones
N = 112

Casos
pacientes
terminales

Casos
pacientes no
terminales

Intentar
curar

55% 65%

Tratamiento
sintomático

25% 15%

Informar al
familiar

15% 20%

Planear
egreso
temprano

5% 0%

caso donde se tiene como patología principal un tipo de cán-
cer; esto es parecido a los resultados obtenidos en nuestra
encuesta. Ellos identifican que los médicos con especialida-
des quirúrgicas identifican menos los casos referidos como
terminales y que, en algunos casos, las características, como
los años de experiencia, parecerían influir en el hecho de
definir adecuadamente los casos terminales. En este estu-
dio no separamos especialidades médicas de las quirúrgicas;
en nuestro estudio apreciamos que los médicos con más de
10 años de experiencia y de más de 39 años de edad iden-
tifican mejor los casos; sin embargo, es algo que no puede
afirmarse dado que la población total en este grupo es de
solo 3 médicos. Al realizar el análisis estadístico, ninguna de
esas características fue significativa3.

Encontramos también que los casos en los que el tiempo
en el cual el paciente puede tener el desenlace fatal puede
influir en asignar si es o no un paciente terminal; por lo
general los casos en los cuales no se espera un desenlace en
lapso breve (menos de 6 meses) tiende a no clasificarse como
terminal, aunque se tenga el conocimiento de que terminará
siéndolo.

Un estudio realizado en Florida y California, que preten-
día conocer el concepto de cuidados paliativos y el tiempo en
el cual se refiere a los pacientes de médicos pertenecientes
a la Academia Americana de Pediatría, demostró que hay un
problema en cuanto al consenso para definir qué pacientes
eran candidatos a cuidados paliativos y no existía un con-
senso claro en cuanto al tiempo en el cual debían de ser
referidos, a pesar de existir una guía de la Academia Ameri-
cana de Pediatría, siendo la mayoría de ellos referidos solo
cuando han fallado las estrategias terapéuticas10.

En nuestro estudio apreciamos que, una vez identificado
el paciente como terminal, existen problemas para asignar
el mejor tratamiento a los pacientes terminales, ya que es
muy bajo el porcentaje de médicos que informarían a los
familiares de la situación y aún menor el de los que tra-
tarían de realizar un egreso planeado en forma temprana.
Cabe aclarar que en el momento de realizar este estudio
no se cuenta con una clínica de cuidados paliativos en la
institución y no existen criterios en esta que definan a este
grupo de pacientes. Esta tendencia es similar a las reporta-
das en estudios como el realizado en el Hospital para Niños
de Pittsburgh, donde se detectó que en el proceso de forma-
ción de pediatras existen deficiencias relacionadas con los
pacientes en cuidados paliativos y que establecer programas
donde se brinden las herramientas para mejorar la atención
puede no ser siempre una estrategia que impacte en ella.
Se comentan también las inconformidades que se presen-
tan por parte de los familiares de los niños en esta fase de
tratamiento11.

No encontramos diferencias con respecto al género y el
número de años de práctica de los médicos con respecto a
la identificación de casos terminales que fueran estadística-
mente significativos.

Conclusiones

Definir a un paciente que se encuentra en fase terminal
está determinado por múltiples factores. En la población
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estudiada no existen factores que influyan en realizarlo;
sin embargo, a pesar de ello, el manejo del paciente en
fase terminal continúa no siendo el óptimo, ya que existe
por parte del personal médico poca capacidad para infor-
mar a los familiares del paciente, además de continuar un
manejo similar al que se da a los pacientes que no son
terminales, llegando a medidas fútiles o extraordinarias, a
pesar de saber que el paciente es terminal. Los casos en
los cuales el estado funcional se encuentra deteriorado y
en los que presentan algunos padecimientos como el cán-
cer son aquellos que son más frecuentemente catalogados
como terminales. Es necesario implementar medidas para
el adecuado manejo de este grupo de pacientes y estable-
cer relaciones firmes entre el equipo multidisciplinario y
relaciones médico-pacientes-familiares que permitan dar un
tratamiento adecuado a los niños con enfermedades en fase
terminal.
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