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Resumen

Objetivo: Conocer la opinion de los familiares cuidadores de pacientes en situacion paliativa,
con y sin cancer, sobre si se debe o no informar a estos pacientes acerca de su diagnostico y
pronostico, y al mismo tiempo conocer la opinion de estos familiares respecto a que ellos sean
informados en el caso de ellos fueran los pacientes.

Método: Estudio descriptivo realizado en una unidad de cuidados paliativos de Sevilla en el
que se ha entrevistado a familiares cuidadores de pacientes oncologicos y no oncoldgicos en
situacion paliativa que fueron sometidos a un cuestionario de cuatro preguntas cerradas y una
pregunta abierta, obteniéndose simultaneamente datos sobre edad, sexo, estado civil y nivel
educativo de los encuestados.

Resultado: Se entrevist6 a 95 cuidadores de pacientes en situacion paliativa, 51 (54%) cuidado-
res de pacientes con cancer y 44 (46%) de pacientes sin cancer. En conjunto, la mayoria de los
familiares entrevistados (80%) desearian ser informados con detalle si ellos fueran los pacientes
y mas de la mitad (60%) se mostraron a favor de que se le informara con detalle a su familiar
enfermo. Considerando por separado los dos tipos de pacientes, el 69% de los cuidadores de
pacientes con cancer querrian ser informados con detalle si ellos fueran los pacientes y el 52%
estaban de acuerdo con que al paciente se le informase en detalle sobre su enfermedad. En el
grupo de cuidadores de pacientes con enfermedades no cancerosas, las proporciones fueron de
93 y 68%, respectivamente.

Conclusiones: Los familiares cuidadores de paciente en situacion paliativa son mayoritaria-
mente favorables a que estos pacientes sean informados con detalle acerca de su diagnéstico y
su prondstico, reconociéndolo como un derecho del paciente y como una ayuda para el paciente.
Por otro lado, el hecho de que el paciente paliativo conozca su diagndstico y su pronostico faci-
lita a los profesionales el acercamiento al paciente y la planificacion de los cuidados y supone
una ayuda considerable para que el paciente haga frente a la enfermedad, mejorando su nivel
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Introduccion

de angustia, su ansiedad y el sufrimiento, favoreciendo una mayor participacion del paciente
en la toma de decisiones, y permitiéndole al paciente ordenar sus asuntos personales.

© 2010 Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos. Publicado por Elsevier Espana, S.L. Todos los
derechos reservados.

Report or not report to palliative patients: what does their family think?

Abstract

Objective: To determine the opinion of family caregivers of patients in a palliative situation
(cancer and non-cancer patients), on whether or not to inform patients about their diagnosis
and prognosis, and to find out the views of these families about whether they would want to
be informed themselves if they were patients.

Method: Descriptive and observational study in a palliative care unit in Seville in which family
caregivers of cancer and non-cancer patients in palliative care situation were interviewed.
These caregivers completed a questionnaire of four closed questions, and another open question
in order to find out their opinions on whether or not to inform the patients of their diagnosis
and prognosis, and also to know what the caregivers thought about being informed if they were
the patients in a palliative situation. Data were simultaneously obtained as regards the age,
sex, marital status and educational background of the respondents.

Results: We interviewed 95 caregivers of patients in a palliative situation, of whom 51 (54%)
were caregivers of cancer patients and 44 (46%) of patients without cancer. Most of family
interviewed (80%) would like to be informed in detail if they were patients and more than half
(60%) were in favour of the patient being informed. Taking the two types of patients separately,
69% of caregivers of cancer patients would like to be informed in detail if they were patients
and 52% agreed that the patient should be informed in detail about their illness. In the group of
caregivers of patients with a non-cancer illness, the proportions were 93% and 68%, respectively.
Conclusions: The majority of family caregivers of patients in a palliative situation are in favour
of these patients being informed in detail about their diagnosis and prognosis, recognising it as
a right and as an aid to the patient. On the other hand, the fact that the palliative patients
know their diagnosis and prognosis brings the professional closer to the patient. It is also a
considerable help for the patient to cope with the disease, decreasing their level of distress,
anxiety and suffering, promoting greater patient participation in decision-making, and allowing
the patient to manage their personal affairs.

© 2010 Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos. Published by Elsevier Espana, S.L. All rights
reserved.

gravedad de su enfermedad®"". Finalmente, también pode-
mos encontrar la explicacién a este problema en el propio

Es un hecho comln en las Unidades de Cuidados Paliati-
vos (UCP) encontrarnos con pacientes a los que se les ha
ocultado la verdadera naturaleza de su enfermedad, del
diagnostico y/o del prondstico, tanto si se trata de pacientes
oncoldgicos como no oncoldgicos', aunque mas frecuente-
mente en el caso de los pacientes oncoldgicos, lo que nos
ocasiona a los profesionales no pocos problemas éticos? y
legales® en el momento de tener que tomar decisiones cli-
nicas, en especial aquellas que requieren de la autorizacion
expresa del paciente.

El origen de este problema se halla en ocasiones en el pro-
pio médico, que por diversos motivos puede haber decidido
ocultar informacion al paciente, bien adoptando una acti-
tud paternalista, por no sentirse capacitado para transmitir
esas malas noticias*, por sentirse influenciado o presionado
por motivaciones de indole cultural o social’>~’ o por creer
que la informacion puede provocar al paciente un mayor
sufrimiento o dafo emocional®. Otras veces el origen de
la desinformacion del paciente esta en la familia de este,
que en ocasiones es contraria a que se le pueda revelar al
paciente algin detalle acerca de la auténtica situacion y

paciente que ha solicitado no ser informado®.

Tradicionalmente, en la mayoria de las sociedades ha
sido practica habitual tanto por parte del médico como por
parte de la familia ocultar a los pacientes con enfermeda-
des incurables, especialmente a aquellos con cancer, datos
sobre el diagnostico y el pronostico de su enfermedad, con la
pretendida buena intencion de no aumentar el sufrimiento
del paciente de innecesariamente®'?, sin tener en cuenta el
derecho del paciente a conocer todo lo referente a su enfer-
medad y poder participar en las decisiones que se tomen
sobre ella. La sociedad espafola es un ejemplo tipico de
esta forma de proceder'?, comin en otros paises europeos y
americanos de influencia latina y en gran parte de los paises
asiaticos, en contraste con la cultura anglosajona mas pro-
picia a que al paciente se le informe con detalle sobre todos
los aspectos de su enfermedad.

En las Ultimas décadas se han ido produciendo una serie
de cambios en la mayor parte de las sociedades y cultu-
ras, incluso con leyes que la amparan'®, avanzandose en el
sentido del respeto a la autonomia de los pacientes~">, no
siendo ajena a este cambio la sociedad espanola.
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Objetivo

El objetivo de este estudio es conocer la opinién de los
familiares cuidadores de pacientes en situacion paliativa,
tanto oncoldgicos como no oncologicos, acerca de si se debe
o no informar a estos pacientes sobre su diagndstico y su
prondstico, y al mismo tiempo conocer la opinion de estos
familiares sobre ser informados ellos mismos en el supuestos
de que fueran ellos los pacientes.

Material y métodos

Se trata de un estudio descriptivo realizado entre septiem-
bre de 2009 y junio de 2010 en el que se encuestaron a
95 familiares cuidadores (FC) de pacientes en situacion
paliativa (PSP), oncoldgicos y no oncoldgicos, que estuvieron
hospitalizados o fueron atendidos en las consultas exter-
nas en una unidad de Cuidados Paliativos de la provincia
de Sevilla (Unidad de Continuidad Asistencial del Hospital El
Tomillar-Hospital de Valme) durante dicho periodo. Se con-
sideré FC a un familiar directo del paciente (pareja, hijos,
padres, hermanos) implicado directamente en su cuidado,
entendiéndose por PSP aquel paciente con una enfermedad
incurable para la que ya no existe un posible tratamiento
curativo de modo que solamente puede recibir tratamiento
dirigido a controlar los sintomas y proporcionarle confort. En
los casos en que el PSP estaba acompafiado por mas de un FC
se entrevisto al mas implicado en los cuidados del paciente.

A estos FC se les realizd una encuesta en la que ade-
mas de recoger informacion sobre el encuestado referente
a su edad, sexo, estado civil y nivel de estudios, contenia
4 preguntas de respuesta cerrada y una pregunta de res-
puesta abierta (Anexo 1) en la que la pregunta n.° 1
intentaba conocer lo que el FC opinaba acerca de que a él
se le informara con todo detalle sobre su diagnéstico y su
pronostico en el supuesto de que él fuera un PSP y la pre-
gunta n.° 4 intentaba conocer la opinion del FC acerca de si
se le debia informar con todo detalle sobre su diagndstico y
su prondstico a su familiar PSP. La quinta pregunta, abierta,
pretendia conocer la razon por la que el FC habia optado por
una determinada respuesta a la pregunta n.° 4. Las pregun-
tas n.° 2 y 3 no tenian relacion directa con el objetivo del
estudio y estaban incluidas para obtener informacion adi-
cional. Las respuestas a la pregunta n.° 5 se agruparon en
dos categorias segun la intencionalidad de la respuesta fuera
favorable o no a informar a los pacientes.

Para la confeccion de la encuesta se empled una ter-
minologia coloquial. El encuestador fue una persona no
implicada en la atencion de los pacientes, el cual realizaba
las entrevistas con periodicidad variable dependiendo de su
disponibilidad de tiempo, entrevistando en cada ocasion a
todos los FC de PSP que ese dia se encontraban acompanando
a sus familiares hospitalizados o que habian acudido ese dia
al hospital de dia, previa comprobacion de que la persona
entrevistada no tenia problemas de comprension o de comu-
nicacion. A las personas entrevistadas se les explicaba en
qué consistiria la entrevista y la finalidad de esa, solicitan-
doseles su autorizacion por escrito para poder hacer uso de
la informacion aportada. Todos los FC invitados a partici-
par en el estudio accedieron a hacerlo y no se desestimo a

ningln familiar al que se le propusiera participar. Todas las
entrevistas realizadas se consideraron validas.

El analisis estadistico fue realizado mediante el programa
SPSS 17 v. Las variables principales del estudio fueron las res-
puestas obtenidas a las preguntas 1.2 y 4.2. Como variables
independientes se eligieron aquellas que pudieran modificar
las respuestas aportadas: edad, sexo, estado civil, nivel aca-
démico y tipo de enfermedad. Las variables categoricas se
expresaron mediante el nimero (porcentaje) y las variables
continuas por la mediana (rango intercuartilico). La variable
edad se categorizo en dos grupos divididos por el valor de la
mediana. Se realizo el test de la x? para buscar la posible
existencia de asociacion entre variables.

Resultados

Se encuestaron 95 FC, 51 (54%) de pacientes con cancer y
44 (46%) de pacientes con enfermedades no oncologicas,
de los cuales 22 (23%) eran hombres y 73 (77%) mujeres,
con edad mediana (rango intercuartilico) 48 (41-55) afos,
22 (23%) FC tenian nivel académico bachiller/universitario y
73 (77%) estudios primarios o sin estudios. Setenta y nueve
(83%) encuestados estaban casados (tabla 1).

Considerados globalmente, 76 (80%) FC deseaban ser
informados con todo detalle tanto del diagnéstico como del
pronostico si fueran ellos los pacientes, y 57 (60%) estaban
de acuerdo con que a sus familiares PSP se les informara
detalladamente tanto del diagndstico como del prondstico,
mientras que 17 (18%) FC eran partidarios de que a los PSP
se les ocultara toda la informacion sobre su diagndstico y
su pronostico. Los 57 (60%) encuestados que respondieron
afirmativamente a la pregunta n.° 4 respondieron a la pre-
gunta n.° 5 argumentando que «el paciente tiene derecho
a conocer los detalles de su enfermedad y/o que conocer-
los le ayudaria a afrontarla mejor», mientras que los 38
(40%) que respondieron negativamente a la pregunta n.° 4
argumentaron que «conocer los detalles de la enfermedad
podrian ocasionarle mas sufrimiento, podria perjudicarle o
no le aportaria nada al paciente» (Anexo 1).

En el grupo de los FC de PSP con cancer, 35 (69%) desea-
ban ser informados con todo detalle tanto del diagnostico
como del prondstico, 27 (52%) estaban de acuerdo con que
a los PSP se les informara detalladamente tanto del diag-
nostico como del pronostico, mientras que 8 (16%) eran
partidarios de que a los pacientes se les ocultase toda la
informacion sobre su diagndstico y su prondstico. Los 27
(52%) encuestados que respondieron afirmativamente a la
pregunta n.° 4 argumentaron que «el paciente tiene derecho
a conocer los detalles de su enfermedad y/o que conocer-
los le ayudaria a afrontarla mejor», mientras que los 24
(48%) que respondieron negativamente argumentaron que
«conocer los detalles de la enfermedad podrian ocasionarle
mas sufrimiento, podria perjudicarle o no le aportaria nada
al paciente» (Anexo 1).

En el grupo de los FC de PSP no oncologicos, 41 (93%)
deseaban ser informadas con todo detalle tanto del diag-
nostico como del prondstico si ellos fueran los pacientes,
30 (68%) estaban de acuerdo con que se les informara deta-
lladamente a los pacientes tanto del diagnostico como del
pronostico, y 9 (20%) eran partidarios de que al paciente
se les ocultase toda la informacion sobre su diagnostico y
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Tabla 1 Caracteristicas demograficas de los encuestados

Global Cancer Otras
Encuestados 95 (100%) 51 (54%) 44 (47%)
Hombres 22 (23%) 13 (25%) 9 (20%)
Mujeres 73 (77%) 38 (75%) 35 (80%)
Edad De 20 a 86 anos De 20 a 76 anos De 30 a 86 anos
Mediana 48 anos 46 anos 49 anos
Cuartiles 41-55 anos 41-56 anos 44-54 anos
Casados 79 (83%) 43 (84%) 36 (82%)
Hombres 18 (19%) 11 (21%) 7 (16%)
Mujeres 61 (64%) 32 (63%) 29 (66%)
Bachiller/Universitario 22 (23%) 13 (25%) 9 (20%)
Hombres 6 (6%) 3 (6%) 3 (7%)
Mujeres 16 (17%) 10 (20%) 6 (16%)
Sin estudios/primarios 73 (77%) 38 (75%) 35 (80%)
Hombres 16 (17%) 10 (20%) 6 (16%)
Mujeres 57 (60%) 28 (55%) 29 (66%)

su pronostico. Los 30 (68%) encuestados que respondieron
afirmativamente a la 4.2 pregunta argumentaron que «el
paciente tiene derecho a conocer los detalles de su enfer-
medad y/o que conocerlos le ayudaria a afrontarla mejor»,
mientras que los 14 (32%) que respondieron negativamente
argumentaron que «conocer los detalles de la enfermedad
podrian ocasionarle mas sufrimiento, podria perjudicarle o
no le aportaria nada al paciente» (Anexo 1).

Con respecto a la pregunta n.° 1, se encontré asocia-
cion estadisticamente significativa entre la respuesta y el
tipo de enfermedad, siendo mas probable que respondie-
ran afirmativamente los FC de PSP sin cancer (41 [93%] vs 3
[7%], p=0,003). Con respecto a la pregunta n.° 4, también se
encontrd asociacion estadisticamente significativa entre la
edad del FC y la respuesta proporcionada, siendo mas pro-
bable que respondieran afirmativamente si la edad del FC
era menor de la mediana (<48anos) (31 [70%] vs 13 [30%],
p=0,05). Finalmente, también se encontro asociacion esta-
disticamente significativa entre las respuestas dadas a las
preguntas n.° 1y n.° 4, de modo que era mas probable que
aquellos FC que respondian «si» a la pregunta n.° 1 también
respondieran «si» a la pregunta n.° 4 (50 [66%] vs 26 [34%],
p=0,02). No se hall6 asociacion entre las demas variables.

Discusion

De forma mayoritaria, las personas deseamos que se nos
informe con detalle en el caso de que padeciéramos
una enfermedad incurable como es el cancer'®, no sién-
dolo tanto, tan solo el 50%, cuando se trata de informar
a familiares nuestros que padezcan enfermedades incu-
rables. Sin embargo, esta necesidad de «proteger» al
paciente con enfermedad incurable evitando que conozca
los detalles «desagradables» de su enfermedad resultar ser
tremendamente perjudicial, pues crea ansiedad, miedos e
incertidumbres en el paciente, y le priva de la posibilidad de
poner en orden sus asuntos pendientes'” al contrario de lo

que ocurre cuando el paciente dispone de una informacion
detallada de su enfermedad, produciéndose en estos casos
una mejor adaptacion a la situacion de terminalidad tanto
del paciente como de su familia, proporcionado al paciente
mayor sensacion de autocontrol al poder participar en las
decisiones sobre su enfermedad'®"?.

Comparando los resultados obtenidos en nuestra muestra
con los de otros estudios similares realizados en Espana en la
década de 1990'%2°, se puede ver cémo con el transcurso del
tiempo ha aumentado la proporcion de FC de PSP con cancer
favorables a que se informe a estos pacientes, pasando del
25 al 50%, e incluso hasta el 70% si se incluyen a los FC de
PSP no oncoldgicos.

Mencion especial merece el grupo de los FC que sola-
mente desean recibir informacion parcial o que desean que
a los PSP se les oculte parte de la informacion, dado que una
informacion parcial pudiera ser tanto o mas negativa que la
ausencia total de informacién?'.

Dado que la mayoria de las personas deseariamos ser
informadas en el caso de que padeciéramos una enfermedad
incurable??, seria deseable que tanto los profesionales sani-
tarios como las FC fuésemos francos con estos pacientesy les
proporcionaramos toda la informacion acerca de su enfer-
medad, respetando siempre el deseo de no querer saber qué
pudiera tener paciente, habidas cuentas de que existe sufi-
ciente evidencia cientifica que informar con detalle a los PSP
conlleva efectos positivos como la mejora de la sensacion de
autocontrol'®, la disminucion del sufrimiento?' y una mejor
adaptacion a su situacion de terminalidad, permitiéndole al
paciente una mejor planificacion del tiempo y facilitando
la toma de decisiones ante cambios en la situacion clinica
del paciente'®. En este sentido, es altamente recomendable
que los profesionales estemos familiarizados con técnicas de
comunicacion de malas noticias?®?* que nos faciliten el abor-
daje de estos pacientes a la hora de informarles de forma
adecuada.

Atendiendo a los resultados de este estudio, la conclu-
sion que se obtiene es que en la poblacion estudiada, los FC



62

J. Cuesta Gavino et al

de PSP, tanto oncoldgicos como no oncolégicos, son mayori-
tariamente partidarios de que los PSP sean informados con
todo detalle sobre su enfermedad, y del mismo modo, estos
FC desearian que a ellos se les informara con todo detalle
en el supuesto de que ellos fueran los PSP.

Como puntos débiles de este estudio podemos indicar
que la muestra no es muy numerosa y que al tratarse de un
estudio localizado en una provincia espanola, los resultados
podrian no ser completamente extrapolables a otros territo-
rios. Hemos considerado que el estado general del paciente
en el momento de realizar la entrevista pudiera haber cons-
tituido una posible fuente de sesgo por haber influido en el
tipo de respuesta dada por el familiar encuestado tanto en
un sentido como en otro.
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Anexo 1.

Cuestionario y respuestas

Pregunta n? 1:

Respuesta n?1:
No, en ningun caso.

Global: 4 (4%)
Respuesta n?2:

Global: 76 (80%)
Respuesta n?3:

Global: 8 (8,5%)
Respuesta n24:

En el supuesto de que usted padeciese una enfermedad grave e incurable ¢ desearia ser informado?

Cancer: 2 (5%) Otras: 2 (4%)

Si con todo detalle, tanto del diagnéstico como del pronéstico aunque fuesen malos.
Cancer: 35 (69%) Otras: 41 (93%)

Solamente del diagndstico, bueno o malo, pero del pronéstico solamente si es bueno.
Céncer: 7 (13,5%) Otras: 1 (2%)

Solamente del diagndstico, bueno o malo, pero no del prondsticosea cual sea.

Global: 7 (7,5%) Cancer: 7 (13,5%) Otras: 0 (0%)
Pregunta n22:
éPor quién desearia ser informado?
Respuesta n°1:
Directamente por el médico.

Global: 87 (92%) Cancer: 47 (92%) Otras: 40 (91%)
Respuesta n22:
Por una enfermera.

Global: 4 (4%) Cancer: 1 (2%) Otras: 3 (7%)
Respuesta n23:
A través de un familiar o de una persona conocida.

Global: 4 (4%) Cancer: 3 (6%) Otras: 1 (2%)

Pregunta n23:

Respuesta n?1:
Si.
Global: 15 (16%)
Respuesta n?2:
No.
Global: 78 (82%)

Si el diagnéstico o el prondstico fuesen malos, é¢desearia que le mintiesen sobre ellos?

Cancer: 8 (16%) Otras: 7 (16%)

Cancer: 41 (80%) Otras: 37 (84%)
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Pregunta n%4:

Respuesta n?1:
No, en ningtin caso.

Global: 17 (18%)
Respuesta n22:

Global: 57 (60%)
Respuesta n?3:

Global: 13 (13,5%)
Respuesta n%4:

Global: 8(8,5%)

Cree que su familiar enfermo en situacion paliativa deberia ser informado sobre su enfermedad?

Cancer: 8 (16%)

Si, con todo detalle, tanto del diagndstico como del prondstico aunque fuesen malos.
Cancer: 27 (52%)

Solamente del diagndstico, bueno o malo, pero del pronéstico solamente si es bueno.
Céncer: 9 (17,5%)

Solamente del diagnéstico, bueno o malo, pero no del prondstico sea cual sea.
Cancer: 7 (13,5%)

Otras: 9 (20%)

Otras: 30 (68%)

Otras: 4 (10%)

Otras: 1 (2%)

Pregunta n25:
éPor qué motivo ha contestado asi a la pregunta anterior?

Respuesta n? 1:

Global: 57 (60%)
Respuesta n? 2:

paciente.
Global:38 (40%)

Respuesta abierta. Las respuestas fueron agrupadas en 2 grandes grupos de intencionalidad coincidente:

El paciente tiene derecho a conocer los detalles de su enfermedad y/o que conocerlos le ayudaria a afrontarla mejor.
Céncer: 27 (52%)
Conocer los detalles de la enfermedad podria ocasionarle mdas sufrimiento, podria perjudicarle o no le aportaria nada al

Cancer: 24 (48%)

Otras: 30 (68%)

Otras: 14 (32%)
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