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Resumen

En el presente trabajo se analizan las varia-
bles que pueden estar influyendo en un oncélo-
go a la hora de decidir si ha de informar a un
paciente de cancer sobre su diagnéstico de for-
ma especifica o inespecifica. Se consideran dife-
rentes variables sociodemograficas, de valora-
cion del paciente por el oncélogo, referidas al
tipo de enfermedad, estadio, sintomas asocia-
dos y tratamiento propuesto. En una muestra de
100 pacientes diagnosticados de cancer, se
encontro que las variables predictivas mas rele-
vantes de la informacién aportada fueron la
edad y nivel de estudios del paciente, el aspec-
to fisico y la actitud, la informaci6n que ya ten-
ga al respecto de su problema vy el tipo de tra-
tamiento al que va a ser sometido. Variables
como el tipo de cancer, el estadio de la enfer-
medad o sintomas asociados, sin embargo, no
se han mostrado relevantes al respecto. Frente
a la “intuicion” del oncélogo se considera la
conveniencia de basar la decision en informa-
ciones mas precisas con respecto a las caracte-
risticas del paciente.

Palabras clave: cancer, diagnéstico en can-
cer, informacion.

Abstract

This research analyzed the variables influ-
encing the oncologist decision to communicate
a specific o non-specific diagnosis to the can-
cer patients. Different variables are consid-
ered: sociodemographics, oncologist patient
valuation, disease type, disease stage, symp-
toms related to the disease and proposed treat-
ment. It is studied the diagnostic information
on 100 cancer patients. The most predictive
variables of information supplied were patient
age and academic level, oncologist patient
appearance and attitude valuation, previous
information about his/her problem and the
treatment that he/she will received. But vari-
ables as the cancer type, the disease stage or
associated symptoms, they are no relevant to
the decision to communicate a specific o non-
specific diagnosis. Against the oncologist “intu-
ition” it is considered the suitability for to base,
in more precise information concerning the
patient personal characteristics, the decision
about the information type offered the cancer
patient.

Key words: cancer, cancer diagnosis, infor-
mation.

INTRODUCCION

No existe un acuerdo general sobre la
informacién que debe darse a los pacientes
que sufren un proceso oncoldgico acerca
del diagnostico, prondstico y tratamiento.
En Espana, el paciente de cancer, en la
mayoria de los casos, desconoce con exac-
titud el diagnéstico y/o prondstico de su
enfermedad. El médico habla poco de ello
o lo hace de forma ambigua. Un cierto pac-
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to de silencio entre la familia y el personal
sanitario se encarga de ocultar casi todos los
detalles del mal que aqueja al enfermo™.

Hasta fechas no muy lejanas, la mayor
parte de los médicos tendia a informar esca-
samente o no informar a los pacientes de
cancer del trastorno que padecian®®. Sin
embargo, en los Gltimos anos la tendencia
se ha invertido, en algunos paises por impe-
rativos legales, en otros por razones diversas
entre las que se incluyen la demanda de los
propios pacientes, la adopcién de un mode-
lo de atenciéon médica mas centrado en el
papel activo del paciente o el haber consta-
tado que los pacientes informados adecua-
damente muestran una mejor adaptacién
social a largo plazo® #. Pero a pesar de este
cambio, informar o no informar a los pacien-
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tes de cancer, es una cuestién planteada
hace tiempo que dista de estar resuelta.

En Espafia el problema se abordé con la
Ley General de Sanidad® y en la Ley de
Autonomia del Paciente®, en las que el
derecho a la informacion del paciente esta
garantizado. Pero la legislacién no parece
haber solucionado de forma definitiva e
inequivoca el problema. Como en muchos
otros casos se dice qué debe hacerse, pero
no cémo, ni siquiera considera si se dispo-
ne de los recursos para llevarlo a cabo. La
realidad se ha impuesto: la falta de recur-
sos, de conocimientos, de técnicas y habi-
lidades psicolégicas adecuadas por parte de
todos los sanitarios hacen dificil que éste
establezca con precisién qué debe decir, a
quién, cémo decirlo y cuando. Por otro
lado, su experiencia con frecuencia le sefa-
la que confrontar al paciente de cancer con
su realidad suele producirle intensas res-
puestas emocionales que él no puede ayu-
dar a controlar o manejar. El resultado final
es que, con frecuencia, se oculta el diagnos-
tico o se le disimula al mas interesado, el
propio paciente, en un intento de proteger-
le, que a su vez sirve de mecanismo de
defensa al médico y a la familia para no
generar y generarse mas angustia.

El hecho de informar del diagnéstico y
del pronéstico del cancer ha generado dis-
cusiones entre los oncélogos, constatando-
se, en Espana, lo mismo que en otros paises
de la Unién Europea, dos posturas funda-
mentales: los partidarios de informar de for-
ma precisa y especifica del diagnostico a
todos los pacientes y los que consideran
que esta forma de actuar por norma no es
adecuada, al menos no en todos los casos.
El paciente tiene derecho a saber la verdad
pero también derecho a no saberla si no lo
desea, considerandose que el paciente
mejor informado es aquel que sabe lo que
quiere saber”. De acuerdo con esta postu-
ra no parece apropiada la actuacién del
profesional sanitario que considera obliga-
torio comunicar el diagnostico preciso sin
tener en cuenta al propio paciente y deci-
diendo por él quién, cémo, cuando y cuan-
to debe saber. En contrapartida, se ha desa-

rrollado el concepto de “Verdad Tolerable”,
es decir, la informacién que se debe facili-
tar al paciente sobre su enfermedad tiene
que ser la que el enfermo pueda admitir o
tolerar sin crearle mas problemas ni agravar
los que ya tiene, sean psicologicos o soma-
ticos®. Pero lo ambiguo de este concepto
aporta escasa precision a la solucion del
problema.

El objetivo fundamental debe ser conse-
guir que la informacién sobre el cancer con-
tribuya al proceso terapéutico y a la mejo-
ra de la calidad de vida de los pacientes.

Entre los aspectos positivos que se pre-
tenden conseguir al informar del diagnosti-
co de cancer al paciente se sefialan, por un
lado respetar el derecho del paciente a ser
informado y conocer personalmente, al ser
el principal afectado, su realidad, diagnés-
tico, pronéstico, futuro... Por otro lado, se
ha constatado que los pacientes informados
adecuadamente colaboran mejor en el tra-
tamiento y también consiguen una mejor
adaptacion a su realidad, en especial a lar-
go plazo, ayudando a mejorar la calidad de
vida del paciente y su entorno®.

En el lado de los aspectos negativos, tan-
to el personal sanitario como la familia del
afectado consideran que comunicarle el
diagnéstico puede ser muy duro y es mejor
protegerlo. Ahorrar al paciente el estrés
emocional es una de las razones mas comu-
nes que dan los médicos para no desvelar
un diagnéstico de cancer. La respuesta ini-
cial al recibir las noticias acerca de la malig-
nidad suele consistir, tras un primer
momento de choque o bloqueo, en inten-
sas respuestas emocionales inmediatas que
incluyen tristeza, enojo, ansiedad, senti-
mientos de indefension y depresiéon. Son
frecuentes las alteraciones del sueno y del
apetito, asi como las dificultades de con-
centracién y atenciéon. La mayoria de los
pacientes experimentan una ruptura tempo-
ral en su capacidad para funcionar en la
vida cotidiana.

Desde la Psicologia se ha abordado este
problema® %19 e incluso se han dado indi-
caciones al respecto™ > pero por un lado
no se dispone de la informacién precisa e
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inequivoca que sefiale ventajas innegables
en todos los casos de comunicar el diagnés-
tico de cancer al paciente. Por otro, las indi-
caciones técnicas no son claras, o al menos
no son claras para el profesional que debe
asumir la decisién de informar al paciente,
el oncélogo.

El oncélogo ha de decidir si informara
de forma especifica y precisa sobre el diag-
néstico, pronéstico y posible evolucién del
problema, asi como de los tratamientos y
sus posibles complicaciones y efectos nega-
tivos, o si sélo informara de forma relativa-
mente inespecifica. También debe decidir a
quién informa, y cémo y cuando lo hara.

A falta de precision en la informacion al
respecto, el médico suele actuar siguiendo
su criterio personal, que se fundamenta
habitualmente en su toma de posicién con
respecto al dilema de informar: a) debo
informar especificamente a todos los
pacientes, o b) debo informar sélo a aque-
llos que considero que la informacién les
beneficiard mas que la desinformacién y no
informar a aquellos que considero que la
informacién no les ayudaréa sino todo lo
contrario. En el primer caso el problema
estd solucionado, lo que no quiere decir
que esté bien solucionado: se informa siem-
pre y a todos igual. En el segundo, la situa-
cién es mas compleja. Con cada paciente
se ha de juzgar y estimar si debe o no dar-
se la informacién, pero con los limitados
recursos que se han sefalado.

Entre los factores que se sefalan que
influyen al oncélogo en este juicio, se sue-
le citar la consideracién hacia el paciente,
el deseo de protegerle y evitarle un sufri-
miento adicional. Habitualmente se parte
del punto de vista de que conocer el diag-
noéstico puede ser negativo (con menos fre-
cuencia se considera que puede ser positi-
vo). Sin embargo, parece que las personas,
en general, prefieren disponer de informa-
cién, aunque sea negativa, que no disponer
de ella.

En lo que respecta al deseo de informa-
cion, se estima que el 80% de la poblacién
general entrevistada, manifiesta que si
tuviera una enfermedad en estadio termi-

nal, desearian que su médico se lo dijera.
Sin embargo, esta misma poblacién mani-
fiesta el deseo de ocultarle la informacién a
un familiar cercano si éste se hallase en el
mismo supuesto. Esta tendencia aparece en
numerosos estudios, independientemente
de factores sociodemograficos y culturales,
y por supuesto aparece también en los estu-
dios llevados a cabo en Espana.

En el trabajo de Arraras et al."® se eva-
lué a 80 personas de la poblacién general
sobre, en el caso de tener cancer, el grado
de informacién que darian a un familiar
suyo y el que desearian recibir ellos mis-
mos, asi como los motivos que tendrian
para ocultar la informacién. El 90% respon-
di6 que desearian recibir informacién, toda
o parte, mientras que sélo el 80% daria esta
informacién a un familiar. Pero cuando se
evalu6 el nivel de informaciéon de 89
pacientes del Servicio de Oncologia en el
Hospital de Navarra, y el deseo de sus fami-
liares de que recibieran informacién,
encontraron que sélo el 45% de la muestra
de pacientes ingresados conoce todo o par-
te de la informacioén, y s6lo un 29% de los
familiares pide que se les de informacion.
Entre las razones para ocultar informacion,
el 63% darian el proteger al paciente, y el
22,5% desearian conocer la respuesta de
éste.

En el estudio de Penas, Garcia, Fernan-
dez y Alvarez"®, llevado a cabo en la Uni-
dad de Oncologia del Hospital de Leén, el
16,3% de la poblacién encuestada (perso-
nal de enfermeria del citado centro), es par-
tidaria de la informacién completa al
paciente con cancer. El 31,8% opina lo mis-
mo si el enfermo es un familiar, y el 66,8%
si el enfermo es el propio encuestado. Gar-
cia"”, en el mismo Centro hospitalario,
informa que entre el personal de enferme-
ria, el 78,4% piensa que se deberia infor-
mar al enfermo de cancer sélo si éste lo
pide, frente a un 16,3% que dice que se le
deberia informar siempre. Cuando la infor-
macion se refiere al propio personal de
enfermeria, el 66,8% si desearia ser infor-
mado sobre su diagndéstico y pronéstico, un
22,1% sblo sobre su diagnéstico, y un 6,7%
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desearian no saberlo. Cuando la informa-
cion es sobre algin familiar, el 40,1% opi-
na que la informacién deberia ser parcial y
el 31,8% que deberia ser completa.

Rodriguez, Robledo y Prado!'®, en una
encuesta llevada a cabo con 50 profesiona-
les de enfermeria elegidos al azar de dife-
rentes unidades hospitalarias de Ciudad
Real, encontraron que un 60% de los
encuestados comentan que en su experien-
cia profesional no se comunica el diagnos-
tico de cancer al paciente, observando tam-
bién una tendencia muy elevada a comuni-
car este diagnéstico preferentemente a la
familia en el 93% de los casos. Preguntados
por su opinién personal solamente una ter-
cera parte de los encuestados opinan que se
debe informar al propio paciente sobre su
enfermedad (36%), un 33% opina que no
se debe dar informacion, y el 31% no
sabe/no contesta. Aunque un 63% de estos
profesionales opinan que el paciente cola-
borara mejor en el proceso de tratamiento
si conoce su diagnostico.

En resumen: La gran mayoria de las per-
sonas desearian ser informados en el
supuesto de padecer un proceso oncolégi-
co. Este deseo de informacién disminuye
cuando se trata de comunicar el diagndsti-
co de cancer a un familiar que padece la
enfermedad. En este caso prevalece mas un
sentimiento de protecciéon y cuidados, asi
como una gran carga de ansiedad que hace
que el familiar no quiera que el paciente
conozca la verdad de su diagnéstico. Sin
embargo, los pacientes que sufren un proce-
so oncolégico, tienen deseo y necesidad de
ser informados sobre el diagnéstico y la
enfermedad que padecen. Presentan exi-
gencias intensas de informacion tranquiliza-
dora, que se les presente dentro de un con-
texto de apoyo emocional y en funcién de
diferentes variables sociales y psicoldgicas.

Por otro lado, el hecho de que se de
informacién, aun especifica, no quiere
decir que esté bien dada ni que los pacien-
tes se hayan enterado o estén conformes
con la informacién recibida. De hecho,
aproximadamente la mitad de los pacien-
tes oncolégicos se sienten insatisfechos

con la informacién que se les ha dado. Asi,
en el Reunido Unido siguen siendo
muchos los pacientes que manifiestan no
haber recibido suficiente informacién y
que querrian disponer de mas tiempo para
hablarlo con sus médicos"?. En este mis-
mo sentido, Watson®? apunta que la insa-
tisfaccion con la informacion también es
referida por aproximadamente un 60% de
los pacientes oncolégicos en Estados Uni-
dos, a pesar de la cultura médica y del
enorme aporte de informacién formal que
se suministra en dicho pais por necesida-
des legales y técnicas.

Volviendo al problema al que se ve
enfrentado el oncélogo, decidir si ha de
informar y qué ha de informar en cada
caso, parece sensato pensar que estas deci-
siones no se toman al azar, incluso es posi-
ble que las decisiones, aunque intuitivas,
sean muy acertadas. Por eso el punto de
partida es considerar a partir de qué datos
o variables toman sus decisiones, en qué se
basan los oncélogos a la hora de decidir
qué informacién dar a sus pacientes. Los
informes al respecto son poco precisos,
sefialando que toman la decisién de infor-
mar a partir de su evaluacién de las carac-
teristicas personales de los pacientes, en
especial de su condicion fisica y psicologi-
ca. Los estudios también senalan, sin
embargo, que el diagnéstico especifico es
mas facilmente desvelable cuando el
paciente se encuentra en un estadio inicial
del trastorno o cuando se trata de un tipo
de céncer con una alta probabilidad de
curacién. No obstante en algunos casos se
apunta que los oncélogos sienten cierta
necesidad de revelar un diagnéstico de mal
prondstico en un proceso oncoldgico, a fin
de poder hacer aceptables los tratamientos
propuestos, con efectos colaterales poten-
cialmente agresivos y desagradables. Por
Gltimo, otras caracteristicas que con fre-
cuencia se sefialan son la edad, las creen-
cias religiosas, el nivel de educacién o
incluso la propia personalidad del pacien-
te o el ambiente familiar.

Parece que tampoco esta claro qué es lo
que lleva a un oncélogo a decidir dar al
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paciente de cancer una informacién mas o
menos precisa. Este es el objetivo del pre-
sente trabajo, tratar de identificar cuales son
las variables que sirven de referencia al
oncologo, en una unidad oncolégica a
decidir qué tipo de informacién debe darse
a sus pacientes de cancer.

METODO
Sujetos

La muestra inicial estaba formada por
110 personas. De todos los pacientes diag-
nosticados de cancer que son remitidos a la
Unidad de Oncologia del Hospital San Jor-
ge de Huesca desde los Centros de referen-
cia de la provincia, se seleccionaron aque-
llos que cumplian con los siguientes requi-
sitos:

— Haber sido diagnosticados de proce-
sos oncoldégicos, exceptuando piel e
incluyendo melanomas.

— Ser atendido por primera vez en la
Unidad de Oncologia de referencia
en la presente investigacién a lo largo
del ano 1991.

— Seguir el tratamiento oncolégico y
revisiones sucesivas en la citada uni-
dad.

— Serrealizada la entrevista de la prime-
ra visita coincidiendo con la presen-
ciade uno de los firmantes del presen-
te articulo.

De los 110 pacientes iniciales, se exclu-
yeron 10 a lo largo del afo por las siguien-
tes razones:

— No encontrar registrada informacion
suficiente en la Historia Clinica (2).

— Traslado a otros centros hospitalarios
(3).

— Presentar patologias benignas que
no requirieron tratamiento oncolégi-
co (3).

— Fallecimiento en un plazo de tiempo
insuficiente para recoger la informa-
cién necesaria (2).

La muestra final estaba compuesta por
100 personas, de ambos sexos, con edades
comprendidas entre 26 y 87 anos, diagnos-
ticadas de distintos procesos oncolégicos,
que fueron atendidos por primera vez en la
Unidad de Oncologia del Hospital San Jor-
ge de Huesca y que siguieron tratamiento
oncolégico en dicha Unidad.

Diseiio y variables

Diseno de dos grupos independientes,
divididos en funcién del tipo de informa-
cién que se les daba.

Tipo de informacion:

A) Especifica: Se informa de la presencia de
un tumor maligno y su estado evolutivo
seglin prondstico, de la posibilidad de
reproducirse y extenderse, asi como de
la necesidad de llevar a cabo tratamien-
tos especificos, con posibles efectos
secundarios.

B) Inespecifica: Se habla de pdlipo, bulto,
mancha, nédulo... de las menores posi-
bilidades de un segundo tratamiento
preventivo, de una medicacion intrave-
nosa empujada por suero, y no se habla
de buen o mal pronéstico.

Variables referidas a los pacientes:

a) Variables sociodemograficas: edad,
sexo, estado civil, lugar de residencia
(rural o urbano), convivencia (si vive
s6lo o acompanado), nivel de instruc-
cion (estudios primarios, formacion
media, estudios universitarios), nivel
econémico (bajo, medio, alto).

b) Variables personales estimadas por el
oncologo: Aspecto personal (bueno o
malo), actitud ante el problema (activa o
pasiva), dependencia familiar (si los
miembros de la familia dependen eco-
némica del paciente o no), estado de
animo (bueno, regular, malo), dolor
(presencia o ausencia), esta preocupado
y tiene molestias (no, regular, mucho),
acude acompanado a consulta (solo,
acompanado, hospitalizado).
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Variables referidas al problema oncolégico
y su desarrollo:

Diagnéstico: estadio (I-1V), estado gene-
ral (bueno, regular, malo); Otras variables
relacionadas: presencia de dolor (si/no);
presencia de molestias (si/no); nivel de pre-
ocupacion (sf, regular, no); estado de animo
(bien, regular, mal), nivel de informacién
previa (si/no) e informacién previa sobre
efectos secundarios (si/no).

Variables referidas al tratamiento propuesto:

Cirugia, quimioterapia, radioterapia,
hormonoterapia, inmunoterapia, trata-
miento psicoldgico.

Variables referidas al oncélogo: dos oncé-
logos diferentes, O-1 y O-2.

Procedimiento

Cuando el paciente, con cita previa, lle-
ga a la Unidad de Oncologia del Hospital
San Jorge de Huesca, es atendido por el
Oncéblogo, ATS y Auxiliar. El oncélogo revi-
sa la historia clinica, valora y evalta los
datos clinicos registrados, realiza la explo-
racién fisica del paciente y mantiene una
entrevista con él. En la entrevista se le infor-
ma acerca de su proceso. El tipo de infor-
macién administrada por los oncélogos
puede ser de dos tipos: a) especifica; b) no
especifica.

Una vez que el paciente abandona la
consulta se registraba el diagndstico, esta-
dio, subestadio, estado general y prondsti-
co, asi como el tratamiento a aplicar y la
informacién administrada, especifica o
inespecifica. La presencia de uno de los
investigadores firmantes del presente traba-
jo se utiliz6 como criterio de referencia para
garantizar que el procedimiento se habia
[levado a cabo siguiendo las directrices
establecidas en su fase de disefo.

A partir de estos datos se procedia a rea-
lizar los pertinentes analisis estadisticos
dirigidos a clarificar qué variables pueden
estar determinando o influyendo en el tipo

de informacién sobre el diagnéstico, espe-
cifica o inespecifica, que se daba a cada
paciente sobre su problema.

Analisis de datos

El analisis de los datos se llevé a cabo
con el programa estadistico SPSS 6.0, apli-
candose las siguientes pruebas:

a) Estadistica descriptiva de las varia-
bles consideradas (en variables cuan-
titativas la media y la desviacion tipi-
ca; en variables cualitativas las fre-
cuencias absolutas y los porcentajes).

b) Contraste de hipotesis para medias
utilizando la prueba t de Student
(ambos grupos superan los 30 sujetos
y las puntuaciones se distribuyen de
manera normal).

c) Contraste de hipétesis para propor-
ciones utilizando la prueba de %2
(cuando ha sido necesario se ha apli-
cado la correccién de Yates).

RESULTADOS

Los 100 pacientes considerados en el
estudio se dividian en 34 hombres (edad
media 60 afos, DT.= 12,8) y 66 mujeres
(edad media 57,9 anos, DT. 11,6).

Relacion entre el tipo de informacion
-especifica o no especifica- y distintas
variables del paciente:

a) Variables sociodemogréficas

Respecto a la edad se constata que el
grupo de informacién especifica es una
media de 9 afios méas joven que el de infor-
macién inespecifica, encontrandose dife-
rencias significativas.

Respecto al sexo, el nimero de mujeres
es casi el doble que el de hombres, y aun-
que el porcentaje de mujeres con informa-
cion especifica es superior al de los hom-
bres (59% frente a 38%) las diferencias no
son significativas.

Con respecto al estado civil los porcen-
tajes son practicamente iguales en los gru-
pos.
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Respecto al nivel de estudios se consta-
ta que la informacion es tanto mas especi-
fica cuanto mayor es el nivel de estudios,
siendo estas diferencias significativas.

Las diferencia en variables como el nivel
economico y el lugar de residencia no
alcanzan diferencias significativas (ver
tabla 1).

b) Variables del paciente estimadas por el
oncologo

Con respecto a las variables personales
del paciente, consideradas a partir de la
impresion personal que causa en el oncélo-
go que le atiende (y por lo tanto una varia-
ble que podria afectar mas directamente a
la toma de decisiones sobre el como infor-
mar a partir de los recursos personales esti-
mados en el paciente), se constatan algunas
diferencias.

El aspecto personal, parece muy deter-
minante. S6lo al 11% de las personas con
mal aspecto se les informa de forma espe-
cifica, frente al 55,1% de las personas con
buen aspecto, diferencias que son significa-
tivas. También son significativas las diferen-
cia en funcién de la actitud percibida en los
pacientes, los que presentan una actitud
activa son mas informados de forma espe-
cifica que los de actitud pasiva.

Sin embargo, ni el hecho de acudir sélo
o acompafado, ni el hecho de que la fami-
lia sea o no dependiente econémicamente
del paciente parecen influir en el tipo de
informacién que se le da (ver tabla 2).

Las variables relacionadas con la infor-
macion previa de los pacientes cuando acu-
den a consulta establecen diferencias signi-
ficativas en cuanto al tipo de informacién
facilitada. Las personas con informacion pre-

Tabla 1. Relacién entre caracteristicas sociodemogrdficas de los pacientes y tipo de informe

N ESPECIFICA | INESPECIFICA
TOTAL 100 52 48
EDAD ** 100 54,4 63,2
SEXO
Hombre 34 13 (38,2%) 21 (61,8%)
Mujer 66 39 (59,1%) 27 (40,9%)
ESTADO CIVIL
Casado 84 44 (52,4%) 40 (47,6)
Soltero 12 6 (50%) 6 (50%)
Viudo 4 2 (50%) 2 (50%)
NIVEL DE ESTUDIOS **
E. Primarios 64 26 (40,6%) 38 (59,4)
E. Medios 31 22 (71%) 9 (29%)
E. Universitarios 5 4 (80%) 1 (20%)
NIVEL ECONOMICO
Bajo 6 3 (50%) 3 (50%)
Medio 91 46 (50,5%) 45 (49,5%)
Alto 3 3 (100,0%) 0 (0%)
LUGAR RESIDENCIA
Rural 59 29 (49,2%) 30 (50,8%)
Urbano 41 23 (56,1%) 18 (43,9%)
DEPENDENCIA FAMILIAR
Dependiente 52 29 (59,7%) 24 (45,3%)
Independiente 48 23 (48,9%) 24 (51,1%)

* p<0,05. ** p<0,01.
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Tabla 2. Relacién entre rasgos generales del paciente percibidos por el oncélogo
y tipo de informacién

ESPECIFICA NO ESPECIFICA

ASPECTO (*)

Malo 1(11,1%) 8 (88,9%)

Bueno 52 (56%) 40 (44%)
ACTITUD(*)

Activa 44 (59,5%) 30 (40,5%)

Pasiva 8 (30,8%) 18 (69,2%)
COMO ACUDE

Solo 6 (46,2%) 7 (53,8%)

Acompanado 41 (51,3%) 39 (48,8%)

Hospitalizado 5 (71,4%) 2 (28,6%)
* p< 0,05.

via y con informacién sobre posibles efectos
secundarios reciben en un porcentaje mayor
informacion especifica (ver tabla 3).

Relacion entre el tipo de informacion
-especifica o no especifica— y variables
relacionadas con la enfermedad

Por lo que se refiere al tipo de diagnés-
tico, los casos dentro de cada categoria son
tan escasos, salvo en el caso de cancer de
mama, que no posibilita establecer ningu-
na sistematica. Por ello se presenta simple-
mente la tabla descriptiva de las frecuencias
y el tipo de informacion (ver tabla 4).

Respecto a las variables clinicas, estadio
y prondstico del tumor, no aparecen dife-
rencias significativas, si bien las mayores
diferencias en los porcentajes aparecen, en
ambos casos, en la categoria ultima (estadio

4, prondstico 4), con una tendencia a infor-
mar de forma mas inespecifica en estos
casos (ver tabla 5).

Entre las restantes variables clinicas,
estado general del paciente, presencia o no
de metastasis, presencia o no de adenopa-
tias, apenas hay diferencias en el tipo de
informacién. Una diferencia mayor apare-
ce en el caso de presencia de recidiva, ya
que el porcentaje de informacién especifi-
ca es superior, aunque las diferencias no
alcanzan un nivel de significacién estadis-
tica adecuado (ver tabla 6).

Otras variables relacionadas con la
enfermedad, como si tiene o no dolor, si tie-
ne molestias, si estd preocupado con la
enfermedad o su estado de 4nimo, tampo-
co presentan diferencias significativas (ver
tabla 7).

Tabla 3. Relacién entre nivel de informacién del paciente y tipo de informaciéon

ESPECIFICA |INESPECIFICA

INFORMACION PREVIA (*)
No 36 (45,0%) 44 (55,0%)
Si 13 (81,3%) 3 (18,8%)
INFORMACION DE EFECTOS SECUNDARIOS (*)
No 4 (33,3%) 8 (66,7%)
Si 35 (67,3%) 17 (32,7%)

* p<0,05.
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Tabla 4. Relacién entre el tipo de diagnéstico y tipo de informacién

DIAGNOSTICO DEL TUMOR ESPECIFICA INESPECIFICA
Neo de mama 27 (61,4%) 17 (38,6%)
Neo de rindn 1 (100,0%) 0 (0,0%)
Neo de endometrio 3 (60,0%) 2 (40,0%)
Neo de vesicula 0 (0,0%) 1 (100,0%)
Neo de estbmago 3(42,9 %) 4 (57,1%)
Neo de pulmén 2 (50,0%) 2 (50,0%)
Neo de colon 4(22,2%) 14 (77,8%)
Neo de es6fago 0 (0,0%) 2 (100,0%)
Sarcoma de partes blandas 4 (80,0 %) 1(20,0%)
Melanoma 3 (75,0%) 1(25,0%)
Neo de ovario 2 (66,7 %) 1(33,3%)
Neo de cérvix 1 (50,0 %) 1 (50,0%)
Neo de faringe 1 (100,0%) 0 (0,0%)
Neo de pancreas 0 (0,0 %) 2 (100,0%)
Linfoma no Hodgkin 1 (100,0%) 0 (0,0%)

Tabla 5. Relacién entre estadio del tumor, pronéstico del tumor y fipo de informacién

ESPECIFICA INESPECIFICA
Estadio del tumor
1 7 (50,0%) 7 (50,0%)
2 20 (60,6%) 13 (39,4%)
3 19 (52,8%) 17 (47,2%)
4 6 (35,3%) 11 (64,7%)
Pronéstico del tumor
1 8 (57,1%) 6 (42,6%)
2 21 (55,3%) 7 (44,7%)
3 17 (56,7%) 13 (43,3%)
4 6 (33,3%) 12 (66,7%)
Tabla 6. Relacién entre el estado general de salud y complicaciones del problema
con el tipo de informacién
ESPECIFICA INESPECIFICA
ESTADO GENERAL
Bueno 39 (52,3%) 35 (47,3%)
Regular 10 (52,6%) 9 (47%)
Malo 3(42,9%) 4 (57,1%)
METASTASIS
No 42 (52,5%) 38 (47,5%)
Si 0 (50%) 0 (50%)
ADENOPATIAS
No 23 (44,2%) 29 (55,8)
Si 9 (60,4%) 19 (39,6%)
RECIDIVA
No 4 (57,5%) 31 (42,5%)
Si 0 (37%) 7 (63%)
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Tabla 7. Relacién entre ofras variables relacionadas con la enfermedad y el fipo de informacién

ESPECIFICA INESPECIFICA

TIENE DOLOR

No 43 (53,8%) 37 (46,3%)

Si 9 (45%) 11( 55%)
TIENE MOLESTIAS

No 29 (54,7%) 24 (45,3%)

Si 23 (48,9%) 24 (51,1%)
ESTA PREOCUPADO

No 10 (43,5%) 13 (56,5%)

Regular 7 (41,2%) 10 (58,8%)

Si 35 (60,3%) 23 (39,7%)
ESTADO DE ANIMO

Mal 6 (35,3%) 11 (64,7%)

Regular 22 (59,5%) 15 (40,5%)

Bien 24 (52,5%) 22 (47,8%)

Variables del tratamiento y del oncélogo

El tipo de tratamiento que se va a apli-
car si establece diferencias en el tipo de
informacion facilitada. Aquellas personas
que van a recibir quimioterapia o radiotera-
pia, son informadas en mayor porcentaje de
forma especifica sobre el cancer, que las
que no van a recibir estos tratamientos.

Otros tratamientos como cirugia, hormono-
terapia o inmunoterapia no arrojan diferen-
cias. También es importante si los pacientes
van a ser tratados con tratamiento psicol6-
gico, en caso el porcentaje de personas
informadas de forma especifica es el mas
elevado (ver tabla 8).

Tampoco aparecen diferencias significa-
tivas en funcién del oncélogo encargado de

Tabla 8. Relacién tratamiento recibido en la primera visita y tipo de informacién

ESPECIFICA

INESPECIFICA

CIRUGIA

No 5 (38,5%) 8 (61,5%)

Si 47 (54%) 40 (46%)
QUIMIOTERAPIA (**)

No 11 (31,4%) 24 (68,6%)

Si 41 (63,1%) 24 (36,9 %)
RADIOTERAPIA (**)

No 22 (37,9%) 36 (62,1%)

Si 30 (71,4%) 12(28,6%)
HORMONOTERAPIA

No 27 (45,8%) 32 (62,1%)

Si 25 (61%) 16 (39%)
INMUNOTERAPIA

No 2 (66,7%) 1 (33%)

Si 50 (51,5%) 47 (48,5%)
PSICOTERAPIA *

No 37 (46,3%) 43 (53,8%)

Si 15 (75%) 5 (25%)

(*) p< 0,05. (**) p< 0,01.
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Tabla 9. Tipo de informacién dada segin oncélogo

INESPECIFICA ESPECIFICA

ONCOLOGO
0-2 28 (54,9%) 23 (45,1%)
O-1 20 (40,8%) 29 (59,2%)

suministrar informacion, aunque uno de los
oncdlogos tiende a informar de forma espe-
cifica en un mayor porcentaje de casos (ver
tabla 9).

DISCUSION

La primera consideracion es el hecho de
que la frecuencia con la que se informa de
forma especifica e inespecifica es casi la
misma (52% frente a 48%), lo que senala
que con independencia de la legislacién o
de las consideraciones tedricas al respecto
de las ventajas o desventajas de informar,
aproximadamente sélo la mitad de los
pacientes reciben informacion especifica.
Si dar informacién especifica depende de
las consideraciones al respecto de los onco-
logos, parece que éstos consideran que la
mitad de sus pacientes estin menos capaci-
tados de lo debido para poder asumir una
informacién especifica de su problema.

Al analizar de forma mas precisa los
resultados se constata que las variables
sociodemograficas establecen diferencias
significativas en el tipo de informacion pro-
porcionada a los pacientes. En especial
aparecen diferencias importantes en fun-
cién de la edad, de manera que el prome-
dio de edad de las personas a las que se les
comunica un informe especifico es 9 aios
menos que el de las personas a las que se
les comunica un informe inespecifico. Sin
embargo no aparecen diferencias significa-
tivas en funcién del sexo. Es verdad que la
informacién especifica se presenta con méas
frecuencia a las mujeres que a los hombres
(59,1% frente a 39,2%), pero las diferen-
cias no llegan a ser significativas. Quiza
serfa importante sefialar que esta mayor fre-
cuencia en el informe a las mujeres pueda

deberse al elevado nimero de casos de
cancer de mama, un tipo de tumor en el
que es habitual, al menos cuando esta en
los primeros estadios, comunicar el diag-
néstico. La representacién tan reducida del
resto de los tumores no permite establecer
si realmente en todos los casos se da mayor
informacién especifica a las mujeres. El
hecho de que a pesar de la frecuencia de
cancer de mama no aparezcan diferencias
significativas entre hombres y mujeres
senala que la variable sexo no parece una
variable importante a la hora de determinar
el tipo de diagndéstico comunicado por los
oncologos.

El nivel de estudios, por el contrario, si
aparece como una variable determinante.
Sin duda el punto de corte importante tiene
que ver con que el paciente tenga al menos
estudios medios (71%), frente a estudios pri-
marios (40%). Aunque es evidente que el
oncélogo no dispone, o dificilmente tiene
en mente, el nivel de estudios del paciente
a la hora de informar, sin duda el nivel de
expresion o de comprensiéon de las indica-
ciones o de solicitar informacién parece
actuar de forma importante en el oncélogo
a la hora de decidir si debe dar informacién
especifica o inespecifica. Probablemente
este efecto general también debe venir
motivado por el nivel socioeconémico del
paciente, pero el hecho de que el 91% de
los pacientes sean encuadrados en el nivel
medio, hace dificil identificar la posible
influencia de esta variable. Aun asi, es de
destacar que la categoria de nivel econémi-
co alto es la Unica en la que se informa al
100% de las personas de forma especifica,
pero los datos no son muy representativos.
Tampoco aparecen diferencias en funcién
del estado civil o del lugar de residencia, o
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en el hecho de que la familia dependa eco-
némicamente del paciente.

Las variables sociodemograficas que
discriminan mejor entre los pacientes infor-
mados de forma especifica e inespecifica
son la edad y el nivel de estudios. Es de
esperar que el nivel socioeconémico tam-
bién lo fuera, pero el sesgo en la muestra
(91% en clase media) sin duda dificulta la
apariciéon de diferencias. Seria conveniente
un anélisis méas preciso de esta variable. El
sexo curiosamente no aparece como rele-
vante, pero en caso de serlo sefalaria una
mayor comunicacion del diagnéstico espe-
cifico a las mujeres.

El segundo tipo de variables, relaciona-
das con las anteriores, tienen en cuenta las
variables del paciente desde el punto de vis-
ta de la impresién que le causan al oncélo-
go. Se recogen tres valores: aspecto fisico,
actitud ante el problema vy si acude sélo o
acompanado. El hecho de que acuda sélo
o acompanado no parece relevante, apenas
establece diferencias, salvo en el caso de
que el paciente ya esté hospitalizado (no se
acude a consulta, el oncélogo va a contac-
tarle a la habitacion), en el que parece que
se facilita de forma mas frecuente informa-
cion especifica (71,4%). Quiza el hecho de
estar hospitalizado senala en parte un pro-
blema serio y por ello se facilita informa-
cién mas precisa. No obstante, el nimero
tan reducido de esta categoria hace dificil
que las diferencias alcancen significacién
estadistica. Sin embargo las otras dos varia-
bles, aspecto fisico y actitud percibida por
el oncélogo, si se han revelado como varia-
bles determinantes: sélo al 11% de las per-
sonas con mal aspecto fisico, frente al 55%
de las personas con buen aspecto fisico, se
les informa de forma especifica. En el caso
de la actitud de los pacientes, aquellos que
presentan una actitud mas activa son infor-
mados de forma especifica mas que los que
presentan actitud pasiva, llegandose a
duplicar los porcentajes (60% en personas
con actitud activa frente a 30% en las de
actitud pasiva). Es de destacar la importan-
cia de estas variables de percepcién del
paciente por parte del oncélogo. El aspecto

fisico parece un determinante importante
de la toma de decisiones, y a pesar del esca-
so namero de personas juzgadas con mal
aspecto fisico las diferencias alcanzaron la
significacion estadistica. Lo mismo sucede
con la actitud ante la enfermedad.

También las variables relacionadas con
la informacion del paciente son relevantes.
En los casos en los que dispone ya de algu-
na informacion previa del problema o sobre
efectos secundarios se duplica la frecuencia
de informe especifico frente al inespecifico.

Por lo que se refiere a las variables rela-
cionadas con la enfermedad, sin duda las
mas relevantes deberian ser el tipo de tumor
y el estadio de evolucién de la enfermedad.
Respecto al tipo de diagnéstico, dada la dis-
persion existente, se hace dificil establecer
su valor para decidirse a informar de forma
especifica o inespecifica. En el caso del can-
cer de mama la informacién especifica es
algo superior a la media (61% frente al
52%), lo que puede explicar, en parte, las
pequenas diferencias en funcién del sexo.
Alternativamente, en el cancer de colon
s6lo el 22% reciben informacion especifi-
ca. En el resto de los tipos de diagnéstico,
dada la baja frecuencia de cada uno de
ellos, es dificil establecer una sistemética
con respecto a la comunicacion del diag-
noéstico.

Con respecto al estadio o el prondstico
del tumor, en contra quiza de lo esperable,
no aparecen diferencias en el tipo de infor-
macién especifica-inespecifica presentada.
Lo mismo sucede con respecto al estado
general del paciente, presencia de metasta-
sis, adenopatia o recidiva. Ni siquiera con
los sintomas asociados al problema: presen-
cia/ ausencia de dolor o molestias, estar pre-
ocupado por el problema y estado de ani-
mo. Ninguna de estas variables, que sin
duda son determinantes del nivel de bien-
estar del paciente y, hasta cierto punto de la
gravedad del problema, son relevantes a la
hora de determinar el tipo de informacion
para los pacientes.

Respecto al tratamiento propuesto, si
aparecen diferencias significativas. El por-
centaje de informacion especifica se incre-
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menta en los casos en los que se va a rea-
lizar un tratamiento que incluya quimiote-
rapia o radioterapia. Parece que el hecho
de ser sometido a un tipo de tratamiento
tradicionalmente asociado al cancer y que
tiene importantes efectos secundarios facil-
mente detectables influye en el hecho de
que se informe de forma especifica. Atn asi
el porcentaje de personas informadas de
forma especifica tampoco es muy elevado
(63% en el caso de la quimioterapiay 71%
en el caso de la radioterapia). El resto de los
tratamientos, incluida la cirugia, no se aso-
cian a diferencias significativas en el tipo
de informacion presentada. A fin de cuen-
tas son tratamientos que, incluida la ciru-
gia, pueden ser aplicados en el caso de
tumores benignos. Es decir, parece que los
oncologos informan de forma especifica
acerca del diagnéstico cuando el tipo de
tratamiento seleccionado sirve como un
indicador importante al paciente o familia-
res de un problema real de cancer, es decir,
cuando consideran que el paciente sabe o
facilmente puede llegar a saber que tiene
cancer.

Es de destacar que aquellos pacientes
que han recibido o van a recibir psicotera-
pia relacionada con su problema, represen-
tan un incremento significativo en el por-
centaje de pacientes informados de forma
especifica. De hecho es esta categoria de
pacientes con psicoterapia la que, de entre
todos los tratamientos, presenta una mayor
frecuencia de informacion especifica
(75%).

Por Gltimo sefalar que no aparecen dife-
rencias significativas en funcion del onco-
logo que ha dado el informe.

Informar de forma especifica sobre el
diagnostico de cancer tiene como objetivo,
ademas de respetar el derecho de una per-
sona de estar informada sobre lo que le
pasa, conseguir que una persona bien
informada sobre el problema pueda cola-
borar de forma mas adecuada en el proce-
so terapéutico. Sin embargo, en algunos
casos, el impacto emocional que supone el
conocimiento de una diagnostico que se
asocia a consecuencias fatales, puede des-

organizar el comportamiento del paciente
y tener efectos muchos mas negativos que
positivos. Lo l6gico seria establecer las
condiciones del paciente, trastornos o
entorno en las que serfa conveniente infor-
mar de una u otra forma. Es cierto que estas
condiciones no estan claramente especifi-
cadas, y aun asi el oncélogo enfrentado a
este tipo de problemas debe dar una solu-
cion, es decir, debe decidir el tipo de infor-
macion que va a dar. Parece l6gico que las
decisiones sobre el diagnostico estuvieran
en gran parte relacionadas con el tipo de
cancer o el estadio en que se encuentra y
en definitiva el prondéstico de la evolucién
del problema. También otros factores como
el malestar del paciente o la presencia de
sintomatologia evidente y recidivas pare-
cen de especial relevancia al respecto. Hay
que dar una explicacién a todo el conglo-
merado de problemas que han aparecido
asociados de forma directa o secundaria al
problema. Pero ninguno de estos factores
parecen haber sido relevantes a la hora de
decidir dar una informacién especifica o
inespecifica. De todos los factores relacio-
nados con la enfermedad, s6lo el tipo de
tratamiento al que se va a someter el
paciente, en concreto en el caso que vaya
a ser sometido a radioterapia o quimiotera-
pia, se asocia a una significativa mayor fre-
cuencia de informacién especifica. Se
senalaba la consideracion de ser tratamien-
tos especialmente asociados al cancer y
cuyos efectos secundarios, asimismo
importantes, debe conocer el paciente para
poder afrontarlos con mas garantia. No
obstante, el hecho de que haya también un
incremento importante en la informacion
especifica cuando el paciente ya dispone
de informacién previa, bien del trastorno o
bien de sintomas asociados, apunta a que
el oncélogo suele informar de forma mas
especifica cuanto mas dificil le es ocultar
el diagnéstico de cancer.

El que sean los pacientes que van a tra-
tamiento psicologico asociado al problema
los que reciban una informacién mas espe-
cifica probablemente tenga que ver con la
consideracion, por parte de los oncélogos,
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de que con esta ayuda sin duda les sera mas
facil hacer frente a los aspectos negativos
asociados a la comunicacién del diagnos-
tico y beneficiarse de los aspectos positi-
vos. La demanda por parte de los oncélo-
gos de psicélogos especialistas (en Psico-
oncologia) en las Unidades de Oncologia,
sin duda esta apoyada en esta misma idea.
Con la ayuda de personal especializado el
paciente podra aprender a hacer frente a
estas nuevas condiciones tan estresantes
que se dan en el comienzo de una enfer-
medad oncolégica, ademas de desarrollar
otras habilidades como las estrategias diri-
gidas a afrontar la presencia de efectos
secundarios y a buscar una nueva forma de
integracion de esta experiencia en su vida
personal.

En cualquier caso, llama la atencién
que no sean las variables mas directamen-
te relacionadas con el problema las que
determinen el informar de forma méas o
menos especifica. Son las variables asocia-
das al propio paciente, tanto caracteristicas
sociodemograficas, como variables apre-
ciadas por el oncélogo (nivel de informa-
cién previo del paciente), las que se rela-
cionan de forma méas importante con el tipo
de informacién acerca del diagnéstico. No
obstante, las variables mas relevantes
como edad, nivel de estudios o aspecto fisi-
co percibido por el oncélogo, no parecen
variables muy adecuadas para poder esta-
blecer un juicio sobre la capacidad o habi-
lidades de afrontamiento del paciente.
Quiza lo es un poco mas la “actitud del
paciente”, si bien la forma de medirla es
totalmente intuitiva.

Asi pues, parece que la comunicacion
de un diagnéstico de cancer de forma
especifica o inespecifica sigue unas pau-
tas. Sin embargo no esta claro que éstas
sean las pautas mas idéneas. Si se desea
que el informe ayude al paciente es evi-
dente que se debe evaluar la capacidad del
paciente para aceptar-asimilar el diagnés-
tico, asi como la forma en que se le puede
preparar para afrontarlo con éxito. Se hace
necesario un estudio mas sistematico de
las caracteristicas de un paciente para

informar de forma especifica o inespecifi-
ca. Desarrollar y disponer de instrumentos
de evaluacion sencillos y rapidos para
determinar las caracteristicas y condicio-
nes del paciente directamente relaciona-
das con este problema, sin duda facilitara
la labor de decidir qué tipo de informacién
presentar, con el objetivo final de conse-
guir los efectos mas positivos para el
paciente de cancer. Afortunadamente se
han desarrollado ya algunos instrumentos
en esta direccion como el desarrollado por
Mesters, Borne, De Boer y Pruyn?! para
evaluar las necesidades de informacién de
los pacientes de cancer; el DISCERN®?
que permite a pacientes y profesionales de
la salud evaluar la calidad de la informa-
cion escrita; o el cuestionario de la
EORTC®® para evaluar las necesidades de
informacién de los pacientes de cancer, asi
como la informacién recibida por el
paciente en las distintas fases de su enfer-
medad, en aspectos como su enfermedad,
diagnéstico, tratamiento y cuidados.

En resumen, los oncélogos, enfrentados
al dilema de informar de forma especifica o
inespecifica, informan aproximadamente
en la mitad de los casos en una u otra direc-
cién. Lo que determina el tipo de informa-
cién no son variables relacionadas con el
problema o su evolucién y pronéstico, las
variables més relacionadas con los conoci-
mientos técnicos del oncélogo, sino otro
tipo de variables. En concreto se pueden
agrupar en dos tipos:

A) Variables personales: en concreto la
edad, el nivel de estudios, el aspecto fisi-
co y la actitud, tal como son percibidas
por el oncélogo. En general todo ello
parece indicar que es la “impresién”
intuitiva que el paciente le causa al
oncélogo lo que determina el tipo de
diagnéstico, con indiferencia del pro-
blema que tenga o el estadio en que se
encuentre

B) Laposibilidad de reducir la informacién
del diagnéstico al minimo: si se le va a
aplicar un tratamiento como quimiote-
rapia o radioterapia asociado al cancer,
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es mas probable que informen de forma
mas especifica. Por lo mismo si el
paciente ya dispone de informacién
sobre el problema o efectos secundarios
es méas probable que obtengan esta
informacion.

Es evidente que el trabajo presentado
tiene importantes limitaciones a la hora de
generalizar los resultados. Realmente se
han considerado todos los casos tratados
durante un afo en un hospital de la sani-
dad publica pero la escasa frecuencia de la
mayoria de tumores ha impedido obtener
una informacion suficiente sobre la impor-
tancia del tipo de tumor, que quiza sea una
variable relevante. Por otro lado sé6lo se
han considerado los informes provenientes
de dos oncélogos, por lo que seria impor-
tante ampliar la muestra de profesionales.
Todo el trabajo puede servir como punto
de referencia a la hora de tratar de explicar
por qué se elige informar de forma especi-
fica o inespecifica sobre el cancer a un
paciente.
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