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PALABRAS CLAVE Resumen

Revelacion de la Objetivo: Determinar la informacion que posee el paciente oncoldgico terminal sobre su diag-
verdad; nostico, identificando las palabras utilizadas y cuantificando la conspiracion de silencio.
Cuidados paliativos; Método: Estudio analitico transversal a través de la revision de la base de datos del equipo de
Cancer; soporte de cuidados paliativos donde constan los datos procedentes de la historia clinica y de
Comunicacion una entrevista semiestructurada realizada a pacientes oncoldgicos terminales en una primera

visita del equipo de soporte, incluyendo variables sociodemograficas y clinicas (diagndstico
oncologico, sintomas, niUmero de sintomas, funcionalidad, calidad de vida y palabras utilizadas
para la informacion).

Resultados: De una muestra final compuesta por 723 registros, el 77,87% (IC 95%: 74,70-80,74)
presento informacion sobre el diagndstico. Las palabras mas reportadas por los pacientes con
las que describen los conocimientos del diagnostico fueron: cancer (26%), tumor (51,59%) e
inflamacion (10,65%).

Se observo asociacion entre la edad, el sexo, el diagndstico de cancer y el servicio de
procedencia del paciente con la informacion sobre el diagnostico que explicitaba.
Conclusiones: Los pacientes oncologicos terminales presentan conocimientos sobre su diagnos-
tico, generando que la conspiracion de silencio se dé en un grado menor. Estos conocimientos
son transmitidos utilizando diferentes palabras y con la presencia de eufemismos.
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Quality of diagnosis information given to terminal cancer patients

Abstract

Aim: To determine the information that terminal cancer patients have about their diagnosis,
identifying key words used, and quantifying the conspiracy of silence.

Method: A cross-sectional, analytical study was conducted by reviewing the hospice support
team data base which contains the medical history and a semi-structured interview with termi-
nal cancer patients in the first visit to the hospice. Demographic and socioeconomic data was
collected, as well as relevant clinical information (diagnosis, prevalent symptoms, number of
symptoms, patient functionality, QoL, information given, and words used).

Results: Out of total of sample of 723 records, 77.87% (95% Cl: 74.70-80.74) of the patients
were properly informed about their diagnosis. The most used words were cancer in 26% of the
patients, tumour in 51.59%, and for the remaining 10.65%, the word inflammation was used.
Statistically significant differences of information were found between sexes, age, types of
cancer, and hospital ward.

Conclusions: Terminal cancer patients have knowledge on their diagnosis, suggesting that the
conspiracy of silence is present to a lesser extent. This knowledge is transmitted using different
words and with euphemisms.

© 2016 Elsevier Espana, S.L.U. All rights reserved.

¢Qué se conoce?

La existencia de conspiracion de silencio en enferme-
dades neoplasicas avanzadas y terminales debido a las
dificultades de comunicacion y a la implicacion emo-
cional tanto de la familia como de los profesionales de
la salud, dificultando la gestion de los cuidados al final
de la vida.

¢{Qué aporta?

Clarifica los términos utilizados para transmitir la infor-
macion diagnostica en situaciones de final de vida y
permite adaptarse a cada situacion de forma individua-
lizada.

Introduccion

La sociedad en la que vivimos se caracteriza por un aumento
de la sanitarizacion e institucionalizacion de la enferme-
dad y la muerte’. La ocultacion de enfermedades es mayor
cuando estas se consideran tabi, como el cancer?3, ayu-
dando a la creacion del fenomeno de la «conspiracion de
silencio» (CS)*, el cual se define como un acuerdo impli-
cito o explicito de ocultar o distorsionar la informacion
sobre el diagnostico, tratamiento, gravedad y/o prondstico
al paciente por parte de los familiares, amigos y/o profesio-
nales sanitarios*’.

La CS se clasifica segln la procedencia de la necesidad de
ocultacion de la informacion, como negacion adaptativa del
paciente o como necesidad de la familia*8. También segin

el grado de ocultacion, siendo parcial cuando la persona
conoce el diagnostico pero no el prondstico, y total cuando
no conoce el diagnostico ni el prondstico’. La dificultad de
los profesionales para dar malas noticias y el malestar aso-
ciado al darlas pueden inducir la implicacion de estos en la
C58,10—12_

Las tasas de CS han disminuido con la promocion de acti-
tudes y practicas hacia la revelacion de informacion''3;
aun asi, en una revisién se mostré que alrededor del 50%
de pacientes conocen su diagnostico y el 50% de estos cono-
cen su prondstico'; otro estudio detallaba que el 13% de
los pacientes habian recibido informacién sobre el mal pro-
nostico y solo el 24% de los pacientes tenian informacion
completa' ', Hancock et al. observaron que en el 86% de
los casos el médico inform¢ a la familia, y solo en la mitad de
estos informo al paciente. De estos familiares, apenas un 4%
lo transmitian al paciente'. A pesar de esto, otros estudios
muestran que el 40-70% de los pacientes con diagndstico de
cancer son conscientes de la malignidad de su proceso y el
80-90% lo son de que van a morir como consecuencia de ese
proceso®®17,

Estudios europeos y norteamericanos coinciden que el
70-90% de la poblacion general desearia saber que su enfer-
medad se trata de un cancer’”'8. Nfiez-Olarte'® apunta que
las necesidades de informacion del paciente y de su familia
divergen conforme progresa la enfermedad, de manera que
la familia tiende a pedir mas informacion mientras que el
paciente tiende a pedir menos. Los derechos de los pacien-
tes sobre la informacion estan estipulados por ley, pero
hay valores que aun prevalecen por encima de ellas, como
la relacion de tipo paternal benefactor entre sanitarios y
pacientes'>20:21,

La CS puede provocar falta de confianza del paciente
hacia su equipo asistencial y con sentimientos de
abandono?', impidiéndole crear un significado a lo que esta
sucediendo, junto a la aparicion de preocupaciones despro-
porcionadas, con ansiedad, depresion, miedo, confusion e
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