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Resumen

Objetivo: En el ámbito de enfermedades 
muy graves y de mal pronóstico, continúa exis-
tiendo un importante porcentaje de familiares 
que, por motivos beneficentes y de protección, 
deciden ocultar la verdad a los enfermos que 
desean conocer lo que les ocurre. El objetivo 
es identificar la incidencia de conspiración de 
silencio familiar y su repercusión en los niveles 
de ansiedad y depresión del paciente diagnos-
ticado de glioblastoma multiforme (GBM). 

Método: Los niveles de ansiedad y depre-
sión fueron recogidos en cinco momentos del 
proceso de enfermedad: ingreso, después de 
la comunicación del diagnóstico, en el alta 
hospitalaria, un mes después del alta y seis 
meses después del alta. Las necesidades de in-
formación fueron recogidas en el momento del 
ingreso.

Resultados: El 19,3 % de las familias, con-
sideró que no sería conveniente comunicar al 
paciente lo que le ocurría a pesar de que éste 
quería conocer aspectos relacionados con su 
enfermedad. Esta conspiración repercute en 
los niveles de ansiedad del paciente hasta in-
cluso un mes después del alta hospitalaria. En 

Abstract

Aim: For those patients suffering serious 
illnesses with a poor prognosis, there continues 
to be a significant percentage of well-meaning 
family members who, out of a desire to protect 
the patient, decide to hide the truth, even 
if the patient wishes to know what the real 
situation is.

Methods: To measure the incidence of 
conspiracies of silence within families and 
their repercussions on levels of anxiety and 
depression of patients diagnosed Glioblastoma 
Multiforme (GBM). 

Findings: 19.3 % of the families taking 
part thought that it would not be appropriate 
to give the patient information about their 
disease, despite the patient stating that 
he or she would like to know more about 
their disease. This conspiracy had an impact 
on the anxiety levels of the patient even a 
month after the discharge from hospital. 
At this point in the disease process, those 
patients where there was a conspiracy of 
silence demonstrated psychopathological 
levels of anxiety (12.71±2.28), whereas the 
levels of anxiety for those patients who were 
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este momento de la enfermedad, en los pacien-
tes donde existía pacto de silencio presenta-
ban unos niveles psicopatológicos de ansiedad 
(12,71±2,28), mientras que los niveles de an-
siedad de los pacientes a los que se les per-
mitió una comunicación abierta estaban por 
debajo de la significación clínica (7,00±3,27).

 Conclusiones: Existe una alta incidencia 
de pacto de silencio en pacientes con GBM 
y su repercusión sobre el malestar emocional 
de los enfermos se mantiene durante un largo 
periodo de tiempo.

Palabras clave: ansiedad, depresión, cons-
piración de silencio, glioblastoma multifor-
me.

allowed more open communication showed 
levels which were below clinical significance 
(7.00±3.27).

 Conclusions: The needs for information of 
family members and patients with GBM are 
different and their repercussions on emotional 
distress in patients can continue during a 
prolonged period of time. 

Keywords: Anxiety, depression, conspiracy 
of silence, glioblastoma multiforme.

INTRODUCCIÓN

Aunque la información que los pacien-
tes desean tener y realmente tienen de su 
enfermedad ha aumentado en los últimos 
años, la relación médico-paciente basado 
en el modelo paternalista sigue teniendo 
sus consecuencias actualmente(1,2). En el 
ámbito de enfermedades muy graves y de 
mal pronóstico, continúa existiendo un im-
portante porcentaje de pacientes que no 
conocen correctamente el objetivo de su 
tratamiento y que consideran que un trata-
miento podría curarles cuando la finalidad 
real era estrictamente paliativa(3,4). El hecho 
de que los pacientes no sean informados 
cuando lo desean y no se anticipen los di-
ferentes estresores asociados a su enferme-
dad, acentúa el distrés y el sufrimiento(5), 
ya que esa necesidad de información no 
sólo supone un incremento de la incerti-
dumbre y ansiedad sino que además hace 
que el aislamiento y la desconfianza en 
su entorno más cercano se incremente(5,6). 

Ante la sospecha de un diagnóstico con 
muy mal pronóstico tanto los profesionales 
sanitarios como los familiares de la perso-
na enferma, suelen recurrir a argumentos, 
como considerar que si un enfermo cono-
ce la verdad supondrá un incremento de 
sufrimiento adicional y evitable, para no 

decir toda la verdad(7). Existen dos razones 
principales que explicarían y apoyarían 
este argumento: por un lado las dificulta-
des que tiene la familia para enfrentarse al 
sufrimiento de lo que en realidad sucede 
y que desearían negarlo y por otro, la di-
ficultad de los profesionales sanitarios en 
proporcionar noticias tan amenazantes(8). 
Transmitir a una persona, en situación de 
relativa buena salud, que padece un tumor 
cerebral maligno cuyo tiempo de progre-
sión es de aproximadamente un año y que 
su único tratamiento incluyendo cirugía, 
radioterapia y quimioterapia es siempre 
paliativo(9,10) debe de ser muy difícil. Este 
proceso de información requiere de impor-
tantes habilidades de comunicación que 
minimicen el coste emocional y generen 
cierta esperanza realista(11,12). Se trata de 
una situación tan amenazante que en mu-
chos casos la familia opta por ocultar toda 
la información posible a su familiar en-
fermo. Por razones culturales, todavía en 
nuestra sociedad es relativamente frecuen-
te ocultar el diagnóstico o el pronóstico 
al paciente y silenciar la cercanía de la 
muerte(13) y las familias son generalmente 
contrarias a que se informe a los pacientes, 
alcanzando tasas de incidencia de pacto 
de silencio hasta en un 61% de los ca-
sos(14).
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El diagnóstico de glioblastoma multifor-
me (GBM) es muy amenazante por múl-
tiples razones; en primer lugar porque lo 
asociamos a una esperanza de vida muy li-
mitada aunque se utilicen los tratamientos 
más avanzados, en segundo lugar porque 
lo relacionamos con los posibles efectos 
neurológicos o neuropsicológicos que im-
plican una importante pérdida de autono-
mía y en tercer lugar porque los pacientes 
con sospecha de tumor cerebral tienen que 
afrontar un período largo de incertidumbre 
de confirmación del diagnóstico y la difi-
cultad de decidir entre distintas alternati-
vas de tratamiento con beneficios relativos. 
Ante la posibilidad de que un importante 
número de familias opten por ocultar cier-
ta información a los enfermos con GBM, 
el objetivo de este estudio es identificar la 
incidencia de pacto de silencio por parte 
de la familia y su repercusión en los nive-
les de ansiedad y depresión del paciente. 

MÉTODO

Pacientes

Los sujetos del estudio fueron aque-
llas personas ingresadas en el Servicio de 
Neurocirugía del Hospital General Uni-
versitario de Valencia durante el periodo 
comprendido entre enero de 2005 y di-
ciembre 2007. Los criterios de inclusión 
fueron posible diagnóstico de Glioma de 
alto grado de malignidad, estado clínico 
de consciencia y orientación adecuada en 
el momento del ingreso y no presentar an-
tecedentes psiquiátricos. Los criterios de 
exclusión fueron la no aceptación de con-
sentimiento informado. 

Variables y procedimiento

Las variables sociodemográficas fueron 
recogidas en el momento del ingreso en el 
servicio de Neurocirugía. El nivel de ajuste 
psicológico de los pacientes se evaluó a 

través de la escala de Ansiedad y Depre-
sión hospitalaria (The Hospital Anxiety and 
Depression Scale) de Zigmond y Snaith(15). 
La escala de Ansiedad y Depresión Hos-
pitalaria es una escala de auto-valoración 
que se utiliza como instrumento para de-
tectar niveles de depresión y ansiedad en 
pacientes ingresados. Está limitado a los 
dos aspectos más comunes presentes en 
la persona cuando se somete a una situa-
ción de estrés ambiental, o causado por 
síntomas somáticos: ansiedad y depresión. 
Consta de 14 ítems con un rango de res-
puesta de 0 a 3 y sus subescalas de depre-
sión y ansiedad son medidas válidas de la 
severidad de las alteraciones emocionales. 
Los ítems que comprenden la subescala 
de ansiedad se fundamentan en manifesta-
ciones psíquicas de ansiedad situacional. 
Los ítems que componen la subescala de 
depresión están ampliamente basados en 
los síntomas centrales de la psicopatología 
de la depresión. La puntuación máxima 
posible en cada dimensión es 21. Puntua-
ciones entre 0 y 7 son consideradas como 
clínicamente no significativas, entre 8 y 10 
como casos dudosos y por encima de 10, 
tanto en depresión como en ansiedad, son 
consideradas clínicamente significativas. 
Los niveles de ansiedad y depresión fueron 
recogidos en cinco momentos diferentes 
del proceso de enfermedad: en el momen-
to del ingreso, después de la comunica-
ción del diagnóstico y proceso de toma de 
decisiones, en el momento del alta hospi-
talaria, aproximadamente un mes después 
del alta y seis meses después del alta. Las 
variables relacionadas con las necesidades 
de información del paciente y familia fue-
ron recogidas en el momento del ingreso 
hospitalario. 

ANÁLISIS DE DATOS

Las variables fueron representadas 
usando frecuencias y porcentajes. Las va-
riables con distribución normal fueron ex-
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presadas en medias y desviaciones están-
dar. Para comparar los niveles de ansiedad 
y depresión en relación a las necesidades 
de información se realizó la prueba del 
Chi-cuadrado. La significación estadística 
considerada fue de p<0,05. 

RESULTADOS

Durante el periodo de estudio, 57 per-
sonas atendidas en el servicio de neuroci-
rugía cumplieron los criterios de inclusión. 
La media de edad fue de 64,51 años y no 
hubo diferencias significativas en función 
del género (el 47,4 % fueron mujeres). El 
21,1 % de los participantes no presenta-
ban estudios primarios, el 43,9 % habían 
realizado estudios primarios, el 31,6 % 
estudios de bachillerato o formación pro-
fesional y el 3,5 % restante tenían estudios 
universitarios. 

En relación a los datos clínicos, el 40,4 
% de los tumores estaban localizados en 
el lóbulo temporal, el 28,1% en el lóbu-
lo frontal, el 29,8 en el lóbulo parietal y 
sólo un tumor estuvo localizado en el ló-
bulo occipital. No hubo diferencias sig-
nificativas en función de la lateralidad (el 
50,9% estaba localizado en el hemisferio 
derecho). En cuanto a la decisión del tra-
tamiento, más de la mitad de las personas 
diagnosticadas de GBM (50,3%) optaron 
por la alternativa más agresiva (cirugía con 
radioterapia y quimioterapia concomitan-
te), un 8,9% consideraron más adecuada 

la opción de radioterapia y quimioterapia 
y un 33,9% consideraron que preferían no 
recurrir a medidas agresivas después de la 
valoración de los costes-beneficios en fun-
ción de sus deseos vitales.

Desde el momento del ingreso hasta el 
momento de la comunicación del diagnós-
tico un 19,3% de la familia consideró que 
no sería adecuado que se le comunicase 
al paciente lo que le ocurría a pesar de 
que éste quería conocer aspectos relacio-
nados con su enfermedad. En tres de estas 
ocho personas (5,3%) y tras deliberar con 
la familia las consecuencias que supon-
dría esta conspiración de silencio, consi-
deraron beneficente para el enfermo que 
éste conociese lo que le ocurría y pudo 
solventarse el pacto de silencio. Un 8,8 % 
de los pacientes hizo uso del derecho de 
no conocer aspectos relacionados con su 
enfermedad delegando en algún familiar 
y cinco pacientes presentaban alteración 
neurológica debido a tumor y la incapa-
cidad para decidir era evidente. El 63,2 % 
de los pacientes restantes decidieron parti-
cipar de forma activa en el proceso de co-
municación del diagnóstico y del proceso 
de toma de decisiones. Ver Tabla 1.

Las puntuaciones medias de los nive-
les de ansiedad y depresión a lo largo del 
proceso de enfermedad se representan en 
la figura 1. Los resultados globales, sin di-
ferenciación entre grupos, muestran que los 
pacientes presentan mayores niveles de an-
siedad que depresión. En el momento del 

Tabla 1. Distribución de la muestra. Conspiración de silencio

Frecuencia Porcentaje
Porcentaje 

válido
Porcentaje 
acumulado

Válidos no 36 63,2 63,2 63,2 

si 8 14,0 14,0 77,2 

pacto solucionado 3 5,3 5,3 82,5 

no quiere saber 5 8,8 8,8 91,2 

sin capacidad para decidir 5 8,8 8,8 100,0 

Total 57 100,0 100,0 
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ingreso y ante la incertidumbre del diag-
nóstico definitivo los pacientes presentan 
una ansiedad clínicamente significativa que 
aumenta cuando se evalúa después de la 
comunicación de la confirmación del diag-
nóstico. A medida que avanza la enferme-
dad los niveles de ansiedad se mantienen 
relativamente constantes y en los límites 
de la significación psicopatológica. La es-
cala de depresión del HAD muestra que 
los síntomas relacionados con la depresión 
aumentan a medida que avanza la enferme-
dad, existe un mayor deterioro general y se 
aproxima el proceso de final de vida. 

Relación entre el malestar emocional y 
los datos sociodemográficos y clínicos

En relación a la edad, no existen di-
ferencias significativas entre la ansiedad 
(p=0,476) y depresión (p=0,61) en nin-
guno de los momentos de evaluación del 

proceso de enfermedad. Del mismo modo, 
tampoco se encuentran diferencias signi-
ficativas entre la ansiedad y depresión en 
los distintos momentos de evaluación entre 
hombres y mujeres (p=0,722 y p=0,490; 
ansiedad y depresión respectivamente) ni 
en relación al nivel de estudios (p=0,903). 
En función del hemisferio y lóbulo cere-
bral donde está localizado el tumor no 
existen diferencias significativas de ansie-
dad (p=0,061 y p=0,981; hemisferio y ló-
bulo cerebral respectivamente) y depresión 
(p=0,495 y p=0,557; hemisferio y lóbulo 
cerebral respectivamente).

Relación entre el malestar emocional y 
conspiración de silencio

En el momento inmediatamente des-
pués de la comunicación del diagnóstico 
(en aquellas personas en las que existía 
pacto de silencio no solventado por par-

Figura 1. Niveles de ansiedad y depresión a lo largo del proceso de 
enfermedad.

Datos globales
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te de la familia se consideraron tiempos 
equivalentes en relación al momento de 
enfermedad) no existen diferencias entre 
los niveles de ansiedad y la presencia de 
conspiración de silencio (12,13±0,83 vs 
11,87±2,91; p=0,810). Las personas que 
ya han sido informadas del fatal pronós-
tico y de las alternativas de tratamiento 
disponibles presentan niveles de ansiedad 
similares a las personas, que aún que-
riendo saber, no han recibido de forma 
explícita la confirmación del diagnóstico 
que sospechan. Las puntuaciones de an-
siedad en ambos grupos están por enci-
ma de los niveles de significación clínica. 
Sin embargo, en este mismo momento de 
evaluación, en los pacientes en los que 
existía conspiración de silencio por parte 
de sus cuidadores presentaban niveles de 
depresión significativamente más altos que 
en los que se había permitido desde el 
principio una comunicación clara y abier-
ta con el equipo (7,38±1,51 vs 4,95±3,16; 
p=0,041).

En el momento del alta hospitalaria, 
la presencia de pacto de silencio refleja 

diferencias significativas en los niveles de 
ansiedad. Los pacientes que quieren saber 
pero que sus familiares por razones prin-
cipalmente protectoras y beneficentes, no 
permiten al paciente formar parte activa 
del proceso de toma de decisiones presen-
tan niveles de ansiedad significativamente 
mayores. Mientras que los niveles medios 
de ansiedad en las familias donde no exis-
te conspiración de silencio están en un 
rango dudoso de significación clínica, la 
presencia de esta conspiración sitúa las 
puntuaciones medias de ansiedad en ni-
veles claramente por encima de la signifi-
cación clínica (12,50±2,72 vs 8,42±3,42; 
p=0,003). No existen diferencias significa-
tivas entre la depresión y la presencia de 
pacto de silencio (5,75±2,71 vs 4,83±2,98; 
p=0,429).

Después de aproximadamente un mes 
del alta hospitalaria los pacientes acuden a 
revisión periódica al servicio de neurociru-
gía para control evolutivo. En este momen-
to, la presencia de pacto de silencio todavía 
sigue influyendo en los niveles de ansiedad 
del paciente (12,71±2,28 vs 7,00±3,27; 

Figura 2. Relación entre ansiedad y pacto de silencio en los distintos momentos 
de enfermedad.
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p=0,000). No existen diferencias significa-
tivas entre la depresión y la presencia de 
pacto de silencio (7,29±2,81 vs 5,41±2,82; 
p=0,124). Ver las figuras 2 y 3.

DISCUSIÓN

De los pacientes de nuestro estudio, 
el 56,1% dijeron que se consideraban de 
aquellas personas que querían conocer la 
mayoría de los aspectos relacionados con 
su enfermedad. En estudios previos(16,17), 
este deseo de conocer no está vinculado 
a un mayor malestar emocional, sino todo 
lo contrario, está relacionado directamente 
con la satisfacción percibida con el modo 
de recibir las malas noticias y, a su vez, 
esta satisfacción estaba relacionada con el 
bienestar emocional en los distintos mo-
mentos de evaluación. Es posible que las 
personas con deseos de conocer más infor-
mación presenten estilos de afrontamiento 
más activos centrados en la solución de 
problemas(18) y por tanto probablemente 
presenten más recursos personales para 
hacer frente a la enfermedad que se tra-

ducen en menores niveles de ansiedad y 
depresión. 

En contraposición está lo que los fa-
miliares creen que desean conocer los 
enfermos y lo que, aunque con actitud 
beneficente, se traduce en pacto o cons-
piración del silencio contra el propio afec-
tado. Aunque no hay evidencia científica 
relacionada con el pacto de silencio en 
personas con GBM, en un 19,3% de nues-
tros casos, la familia propuso que no se 
informase a su familiar enfermo de aspec-
tos relacionados con su enfermedad por 
las consecuencias emocionales que creían 
que ello supondría. Como es sabido, para 
que exista pacto de silencio tiene que ha-
ber un acuerdo, implícito o explícito, entre 
familiares, allegados y profesionales sani-
tarios, de ocultar o distorsionar la informa-
ción sobre la situación –diagnóstico, trata-
miento y pronóstico– al paciente para evi-
tarle el sufrimiento de enfrentar situaciones 
difíciles sin tener en cuenta los deseos de 
saber del mismo(19). Informar acerca de un 
diagnóstico de cáncer, comunicar que el 
proceso de dicha enfermedad no evolu-

Figura 3. Relación entre depresión y pacto de silencio en los distintos momentos 
de enfermedad.
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ciona favorablemente, hablar de la posible 
muerte de alguien con quien nos sentimos 
vinculados, o bien hacerlo sobre nuestra 
propia muerte, es el más difícil de los te-
mas que ha de afrontar el ser humano, 
y cuando ésta está próxima, las barreras 
para la comunicación se intensifican con-
siderablemente(20). Por ello y por razones 
culturales, todavía en nuestra sociedad es 
relativamente frecuente ocultar el diagnós-
tico o el pronóstico al paciente y silenciar 
la cercanía de la muerte(13). 

Según estudios realizados con pacien-
tes oncológicos, la razón más importante 
para ocultar la gravedad de la situación al 
paciente es el miedo a las repercusiones 
negativas que puedan derivarse de la reve-
lación de la verdad: depresión, pérdida de 
interés por la vida, locura, empeoramiento 
del estado físico y sufrimiento innecesa-
rio(19). Mientras que los factores desenca-
denantes, están relacionados con la edad, 
el nivel socio-cultural, las dificultades de 
comunicación y el miedo ante la muerte 
del familiar(21). Sin embargo, tanto la expe-
riencia clínica como los datos disponibles 
indican que entre un 80 y 90% de los 
pacientes que van a morir saben que van 
a morir y que a un 70% de los mismos les 
gustaría poder hablar de ello con sus seres 
queridos(22). Por su parte la familia, cuando 
se trata de un supuesto, estaría de acuerdo 
en informar al paciente tan sólo en el 40% 
de los casos, y si se les pregunta cuando 
ya tienen un familiar enfermo el porcen-
taje aumenta hasta el 73%(23). Resultado 
muy similar al nuestro: aproximadamente 
el 71% de los familiares permitieron que 
se hablara abiertamente con el paciente 
acerca de su situación. 

Nuestro estudio aporta evidencia de 
que, a pesar de su intención beneficente 
y de la dificultad que entraña para la fa-
milia, la conspiración de silencio incide 
directamente en el malestar emocional del 
paciente. Los niveles de ansiedad de las 
personas sobre las que no hubo pacto de 

silencio y que han sido informadas del fa-
tal pronóstico de su enfermedad son simi-
lares al de las personas que aun queriendo 
saber lo que les ocurre no fueron informa-
das por el equipo sanitario. La familia “no 
consigue” disminuir el sufrimiento asocia-
do al proceso de comunicación como se 
pretendía con la ocultación de la infor-
mación, sino todo lo contrario. Además, 
en este mismo momento del proceso, los 
niveles de depresión son significativamen-
te mayores en los pacientes que sufren la 
conspiración de silencio por parte de su 
familia que en los que existe una comu-
nicación abierta. La repercusión del pacto 
sobre el malestar emocional del paciente 
se mantiene hasta la primera revisión pe-
riódica, que tiene lugar un mes después 
del alta hospitalaria. 

Estos resultados demuestran, no sólo 
que la opinión sobre las necesidades de 
información y comunicación es diferente 
en pacientes, familiares y personal sani-
tario sino que además la repercusión so-
bre el malestar emocional de los enfermos 
se mantiene durante un largo periodo de 
tiempo.
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