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ORIGINAL

■ INTRODUCCIÓN

El hecho de comunicar a un enfermo su diag-
nóstico, en especial si este es desfavorable, es un
asunto que transciende los aspectos médicos, jurídi-
cos o éticos, para transformarse en un asunto esen-
cialmente humano. Es indudable que el cómo,
quién, cuándo y dónde se informe al paciente influi-
rá de manera importante en su futura calidad de vi-
da. En este sentido, los profesionales de la salud te-
nemos un importante reto que asumir, el de la
rehumanización de la medicina, que debería preva-
lecer sobre imposiciones técnicas, legales, políticas u
otro tipo de consideraciones.

Es difícil decir a priori si hay que informar o no
al paciente, es decir, no se trata de dar un sí, o no, a
informar, pues esto va a depender de muchos facto-
res, cuyo análisis es precisamente el objetivo de
nuestro estudio. No obstante, a lo largo de la historia
se tiende a dividir a los hombres en dos tipos cuan-
do se trata de ser informados del padecimiento de
una enfermedad potencialmente mortal, los que pre-
fieren no saber su dolencia y que la muerte les lle-
gue de forma instantánea y sin darse cuenta, y los
que desean saber qué enfermedad tienen, que posi-
bilidades hay curativas, paliativas, etc., con el fin de
adaptarse y prepararse para esta nueva etapa y cómo
no, para vivir mejor sus últimos días. Y, está fuera de
toda duda, que corresponde a la dignidad del hom-

bre conocer la verdad de lo que le ocurre. Sabemos
que la verdad es uno de los más poderosos agentes
terapéuticos de que disponemos, pero todavía nece-
sitamos conocer adecuadamente la medida justa pa-
ra su uso correcto; por otro lado, no hay nada peor
que el no saber, el miedo a lo desconocido, la ansie-
dad y los problemas que ocasionan son mayores que
la incertidumbre de la propia muerte.

El paciente tiene derecho a saber y decidir, pe-
ro no debemos olvidar que también tiene derecho a
no saber, si así lo desea.

La Carta de Deberes y Derechos del Paciente
del Insalud recoge el derecho a la información; esta
misma carta, modificada, forma parte del artículo
décimo de la Ley General de Sanidad, cuyo artículo
5 dice: “El paciente tiene derecho a que se le dé, en
terminos comprensibles, a él y a sus familiares o
allegados, informacion completa y continuada, ver-
bal y escrita sobre su proceso, incluyendo diagnósti-
co, pronóstico y alternativas de tratamiento”. Convie-
ne tener en consideración que este derecho exige
una mayor concreción y un trato específico cuando
de enfermos de mal pronóstico se trata, tal es el caso
de pacientes portadores de una enfermedad grave,
incurable, o en fase de terminalidad.

La controversia sobre si dar o no dar informa-
ción sobre el diagnóstico a los enfermos de cáncer
sigue sin resolverse. Actualmente en los países medi-
terráneos se tiende a ocultar el diagnóstico; no se

MedicinaGeneral



522

MedicinaGeneral

MEDICINA GENERAL 2001; 35: 521-526

utiliza la palabra “cáncer” por las connotaciones ne-
gativas que conlleva, pues la sociedad la relaciona
directamente con enfermedad incurable y muerte; en
cambio admiten mejor las palabras “tumor” o “tumor
maligno”. Los países anglosajones, en contraposi-
ción, informan puntualmente a los pacientes de su
diagnóstico y utilizan la palabra “cáncer” con toda
normalidad.

Creemos que las razones que influyen para
ocultar el diagnóstico a los enfermos son múltiples y
cabría citar: el miedo por parte de la familia y perso-
nal sanitario a las consecuencias negativas que la in-
formación puedan ejercer sobre el paciente, tal co-
mo depresión, miedo, destrucción de esperanza,
etc.; la no adhesión a tratamientos; el desconoci-
miento de algunas respuestas a preguntas de los en-
fermos: ¿cuánto me queda de vida?; la falta de for-
mación médica  actual en lo que respecta a
discusiones éticas referentes al tratamiento de enfer-
mos terminales y al modo de transmitir al paciente el
diagnóstico y el pronóstico de su enfermedad.

Estas razones contrastan con las consecuencias
negativas de la no información: incertidumbre y du-
da sobre el padecimiento; falta de confianza y pérdi-
da de comunicación con el médico, otros profesio-
nales, familia; la no adherencia a tratamientos.
Hemos de ser conscientes de que los silencios en in-
formación son “declaraciones formales” y que, apar-
te de las declaraciones directas del médico, van a
llegar al enfermo todo tipo de impulsos informativos,
comentarios entre profesionales escuchados por ca-
sualidad, cambios de tratamientos, cambios de com-
portamiento de las personas y profesionales hacia el
enfermo, deterioro físico, autodiagnóstico por lectura
de libros e historiales clínicos, respuestas alteradas
de los demás respecto al futuro, etc.

Las personas, al conocer que padecen una en-
fermedad grave como el cáncer, se plantean su situa-
ción vivencial de forma que les resulte humana, dig-
na, gratificante y provechosa. Inician una trayectoria
“escabrosa” y nosotros los profesionales hemos de
asistir a este acontecimiento con el máximo respeto,
sabiendo que, aunque el factor causal sea el padeci-
miento de una enfermedad grave, el desencadenante
suele ser el conocimiento de su enfermedad al que
lleva el hecho de informar. Por esto pensamos que
dar la información es un proceso extremadamente
complejo, de ahí nuestro interés por revisar el tema,
que requiere cuando menos de un método, una for-

ma y, por supuesto, su contextualización en un con-
junto de entrevistas continuadas respetando el ritmo
y las condiciones personales del enfermo.

Para finalizar, nos gustaría contrastar algunos de
nuestros resultados con otros estudios y modelos de
información existentes en la actualidad de diversos
autores, a fin de poder tener más conocimientos so-
bre la pertinencia o no de informar, grado de infor-
mación deseable así como la forma más adecuada
de hacerlo. Esperando que en un futuro más o me-
nos inmediato podamos desarrollar protocolos de in-
formación para enfermos con tumores malignos, que
aunque no sean fórmulas justas ni inequívocas de
dar la información, sí sean herramientas útiles de
que disponga el médico para tan delicada tarea: “el
arte de dar la información”.

■ OBJETIVOS

Recoger la opinión de profesionales de la sa-
lud y usuarios sobre la conveniencia o no de infor-
mar a los pacientes oncológicos sobre su diagnósti-
co, así como las razones y factores a tener en
cuenta a la hora de decidirse por una u otra op-
ción. Saber si hay diferencias entre usuarios y pro-
fesionales sanitarios e incluso si en estos últimos
podemos encontrar algún tipo de diferencia depen-
diendo del ámbito de trabajo: hospitalario o Aten-
ción Primaria.

■ MÉTODOS

Estudio descriptivo cualitativo. Se ha recogido
la información a través de un cuestionario; se ha
elegido al azar una muestra de 212 sujetos formada
por médicos y ATS de los niveles Hospitalario y de
Atención Primaria así como usuarios de las provin-
cias de Granada y Jaén. Se han contabilizado las
respuestas, hallado porcentajes y el índice de con-
fianza.

■ RESULTADOS

De los 212 encuestados, que representan el
total de la muestra (N), 54 son usuarios, 87 son
médicos (53 M. Hospitalarios, 34 de M. Atención



Primaria) y 71 son ATS (42 son ATS Hospitalarios y
29 son ATS Atención Primaria).

El 30,2% opina que se debe informar a los en-
fermos de cáncer de su diagnóstico (de el 33,3% los
usuarios opina así y un 29,1% de los profesionales).
El 9,9% opina que no se debe dar esta información
(25,8% de los usuarios y el 4,4% de los profesiona-
les). La opción mayoritaria es la de depende (la elige
el 40,7% de los usuarios y el 66,4% de los profesio-
nales sanitarios), con un intervalo de confianza entre
53,77% y 66,95% (95% de confianza); por tanto po-
demos decir que entre un 53,77% y un 66,95% de
la población piensa que dar la informacion depende
de unos factores. En la tabla 1 se muestra el porcen-
taje de personas de cada grupo y el total que contes-
tan sí, no y depende, a la pregunta: ¿se debe infor-
mar a los pacientes con cáncer de su diagnóstico de
forma precisa y clara? en la tabla 2 se refleja el por-
centaje de los profesionales que elige cada una de
las opciones.

Los encuestados partidarios de informar al pa-
ciente oncológico de su diagnóstico (figura 1) argu-
mentan las siguientes razones:

• El 77,7% de los usuarios y el 67,3% de los
profesionales piensa que así el paciente podrá elegir el
tipo de vida adecuado dadas las circunstancias.

• El 55,5% de los usuarios y el 45,6% son parti-
darios de que se informe porque así el paciente no se
sentirá engañado ni por la familia ni por el médico.

• El 50% de los usuarios y el 23,9% de los pro-
fesionales piensa que se debe hacer por el simple he-
cho de que el paciente sepa la verdad.

Los encuestados que responden que no se debe
informar al paciente con cáncer de su diagnóstico (fi-
gura 2) exponen los siguientes motivos:

• El 85,7% de los usuarios y el 57,1% de los
profesionales piensa que el enfermo se deprimirá.

• El 50% de los usuarios y el 42,8% de los pro-
fesionales piensa que no tiene ninguna ventaja saber el
diagnóstico. Dentro del grupo de los profesionales, se
observa una clara diferencia de opinión en los distintos
niveles, pues los médicos Hospitalarios hasta en un
75% creen que no tiene ventaja saber el diagnóstico,
frente al 0% en Atención Primaria.

• El 35,7% de los usuarios y el 57,1% de los
profesionales piensa que el enfermo puede perder el
interés por vivir y llegar al suicidio, opinión más ge-
neralizada en Atención Primaria (100%) en contraste
con el nivel hospitalario (25%).

La mayoría de los encuestados que han opina-
do que dar la informacion depende de una serie de
aspectos (figura 3), eligen los siguientes:

• En primer lugar, la capacidad de superar situa-
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¿Se debe informar a los pacientes con cáncer de su
diagnóstico de forma precisa y clara?

■ TABLA I

Usuarios Profesionales Total

Sí 33,3% 29,11% 30,18%

No 25,8% 4,4% 9,9%

Depende 40,7% 66,4% 59,9%

Porcentaje de respuestas de profesionales a si se debe informar a los pacientes con cáncer de su diagnóstico de
forma precisa y clara

■ TABLA II

Médico Hospital Médico A-P ATS Hospital ATS A-P Total

Sí 33,8% 23,52% 28,57% 24,13% 29,1%

No 3,77% 5,88% 4,76% 3,44% 4,43%

Depende 60,37% 70,58% 66,66% 72,4% 66,4%
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ciones difíciles: destaca el 83,8% de los profesionales
frente al 77,2% de los usuarios. Este aspecto es el más
tenido en cuenta por los encuestados y no hay apenas
diferencias entre los profesionales de Atención Prima-
ria (77,7%) y los Hospitalarios (75,7%).

• Le sigue en frecuencia el factor de cómo se
da la información: el 64,7% de los profesionales se-
ñala este aspecto como importante a la hora de dar
la información, frente al 54,5% de los usuarios.

• Nivel cultural del paciente: El 40,9% de los
usuarios considera importante este factor frente al

32,3% de los profesionales, dentro de éstos hay dife-
rencias significativas entre el nivel Hospitalario
(35,7%) frente al (20%) de Atención Primaria.

• El 27,2% de los usuarios considera que la
opinión de los familiares es un aspecto a tener en
cuenta a la hora de dar la información frente al
17,1% de los profesionales; se considera algo más a
nivel de Atención Primaria (17,7) que a nivel Hospi-
talario (14,2%).

• Por último, otro factor a tener en considera-
cion a la hora de dar la información es la posibili-
dad de curación. El 22,7% de los usuarios elige esta
opción frente al 27,6% de los profesionales (Aten-
ción Primaria el 22,8% y el 18,5% de nivel Hospita-
lario).

■ DISCUSIÓN

De los resultados obtenidos, podemos decir
que hay datos significativos y diferenciadores entre
las distintas posturas, “sí, no y depende”; la mayoría
opina que para dar la información hay que atenerse
a unos criterios, lo que corrresponde a la opción
“depende” en nuestro estudio; le sigue en frecuencia
los que opinan que sí hay que informar; son minoría
los que eligen la opción no. Esta diferencia es aún
más marcada cuando contrastamos entre usuarios y
profesionales, pues mientras los usuarios creen en la
dicotomía de dar o no información (33,3% dicen sí,
25,8% contestan no y el 40,7% “depende”); los pro-
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fesionales se decantan por dar la información
(59,90% contestan “depende”, 30,18% sí y sólo un
4,4% creen que no), teniendo en cuenta una serie
de factores que por orden de frecuencia son: capaci-
dad de superar el paciente situaciones difíciles, có-
mo se dé la información, nivel cultural del paciente,
opinión de sus familiares y posibilidades de cura-
ción.

Tanto los profesionales como los usuarios
coinciden en la opinión de que los factores  más
importantes a tener en cuenta a la hora de informar
son: la capacidad del paciente de adaptarse y supe-
rar la situación y de cómo se dé la información. En
cambio, los usuarios tendrían también en cuenta la
opinión de los familiares y el nivel cultural del pa-
ciente frente a los profesionales, que apenas tienen
en cuenta estos dos últimos aspectos.

Nos llama la atención el hecho de que en
otros estudios parecidos, la proporción de profesio-
nales que opinan que un factor a tener en cuenta a
la hora de informar es el nivel cultural del paciente
es superior al nuestro, que como ya hemos mencio-
nado es de un 32,3% (estos estudios concluyen que
los médicos informan más cuando el nivel cultural
de sus pacientes es más elevado). El que el nivel
cultural del paciente no creamos que deba tenerse
en cuenta es porque la información, para darla bien
y que cumpla su objetivo fundamental, que el men-
saje sea entendido, hay que dar por supuesto que
habrá que adaptarla al nivel de entendimiento del
receptor.

No menos curioso resulta la cuestión de que,
si bien los profesionales encuestados opinan que el
decidir si dar o no información no depende de la
opinión de los familiares (sólo un 17,1% lo tienen
en consideración), y los usuarios, aunque con una
proporción ligeramente mayor (27,2%) coinciden
en lo anterior, no obstante, en nuestro medio y en
la actualidad, cuando de enfermos graves se trata,
la realidad es que la situación se invierte, pues es
la familia la que recibe la información y sugiere,
decide o presiona al médico para que se le oculte
al paciente.

El motivo de que sea el grupo de profesionales
el que elige la opción “depende”, parece ser debido
a que al ser ellos los que se enfrentan a diario con el
hecho de tener que explicar a sus pacientes lo que
les ocurre, los procedimientos a los que se les some-
terá y cuál será su futuro; hace que un tema tan im-

portante sea analizado y estudiado teniendo en cuen-
ta las ventajas e inconvenientes de una y otra opción,
conociendo las dificultades y las posibilidades de in-
tervención, las características del enfermo, etc. y así
poder decidir en cada caso concreto y por tanto para
ellos no queda como una simple cuestión de sí o no.

La segunda opción más elegida es la de “sí in-
formar al paciente” sin apenas diferencias entre
profesionales y usuarios; los motivos aducidos son
que así las personas podrán elegir el tipo de vida
dadas las circunstancias, no se sentirán engañados
y en último lugar, por el simple hecho de saber la
verdad.

Nos consta que los enfermos que no han sido
adecuadamente informados sufren más estrés, mie-
do, soledad y un estado de insatisfacción y descon-
fianza hacia su familia, amigos y profesionales, que
deriva de la incomunicacion a la que son someti-
dos al negárseles la posibilidad de conocer la ver-
dad, afrontarla y poder compartir todas las inquie-
tudes, temores, etc.

Creemos que los profesionales podemos ac-
tuar más y mejor si se da la información a los pa-
cientes, pues, si diseñamos la forma de hacerlo te-
niendo en cuenta los aspectos fundamentales que
señalamos anteriormente, disminuiríamos las conse-
cuencias negativas que conlleva el dar la informa-
ción (depresión, ansiedad, etc.), en cambio, la no
información hace que la situación quede fuera de
nuestro alcance y no podemos esperar que el pa-
ciente no sospeche e investigue por su cuenta la
enfermedad que padece; tiene esto a su vez gran
cantidad de efectos negativos.

Por último, son una minoría los profesionales
que creen que no se debe informar al enfermo de
cáncer de su diagnóstico (4,4%), lo que contrasta
nuevamente con la realidad, que nos muestra que
la inmensa mayoría de los enfermos no son infor-
mados de forma clara y precisa acerca de su diag-
nóstico, aunque sí suelen recibir información acer-
ca de los tratamientos a que van a ser sometidos y
sus complicaciones.

Los usuarios piensan que no se debe informar al
paciente en una proporción considerable (25,8%), ar-
gumentando como motivos que el paciente puede
deprimirse, seguido de que no tendría ninguna venta-
ja saber el diagnóstico y, por último, que el paciente
podría perder el interés por la vida y llegar al suici-
dio. En nuestra sociedad parece admitirse que en la
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enfermedad cancerosa, el individuo no cree disponer
de recursos propios para enfrentarse a ella. Sin em-
bargo, esta opinión contrasta con otros trabajos sobre
reacciones de los pacientes ante el conocimiento de
su diagnóstico de cáncer, donde no se confirman los
supuestos miedos, depresión, etc., sino que a veces
dicho conocimiento conduce a reacciones de adapta-
ción y afrontamiento de la enfermedad.

La información del diagnóstico parece el paso
previo a través del cual se puede optar por buscar
la actitud activa del paciente enseñándole a afron-
tar la enfermedad.

■ CONCLUSIONES

1. La mayoría de los encuestados consideran
que dar o no la información depende de aspectos
relacionados con el enfermo, la enfermedad y la
metodología de la información.

2. Los encuestados están mayoritariamente a

favor de dar la información, sólo que una parte de
ellos la condiciona a unos factores y otros en cam-
bio creen que la información hay que darla siempre.

3. Los profesionales no creen en la disyuntiva
de dar o no la información. En cambio, los usua-
rios mantienen una postura intermedia, ya que la
opinión a favor de dar la información, de no darla
o de que ésta dependa de unos condicionantes,
están repartidas sin diferencias significativas.

4. Se está produciendo en nuestra sociedad un
cambio de actitudes respecto al proceso de informa-
ción, así como una transformación de los modelos a
seguir. No obstante, creemos que es insuficiente,
que hay que avanzar más en este sentido, guiados
por ideales de rehumanización y dignificación del
enfermo; es precisa una remodelación de estructuras
sanitarias, una formación médica encaminada no
sólo a curar, sino también a cuidar y tratar al enfer-
mo, y un cambio sustancial en el resto de la socie-
dad que permita la aceptación de enfermedades in-
curables.
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