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Resumen

Objetivos: Determinar los porcentajes de pacientes que conocen su enfermedad según distintas variables y
comparar los mismos entre pacientes oncológicos y no oncológicos.

Métodos: Estudio observacional transversal, en el que los pacientes fueron reclutados de entre los atendidos
sucesivamente por un equipo de soporte de cuidados paliativos domiciliario dependiente de un hospital
universitario del sur de España, entre enero de 2012 a marzo de 2013. Las variables analizadas fueron la
edad, género, conocimiento del diagnóstico, conocimiento del pronóstico, especialidad que remite al
paciente, diagnósticos principales, perfil de la persona cuidadora, grado de complejidad (definición de 2007),
nº de visitas por paciente, índice de Barthel, índ. Karnofsky, días de seguimiento y haber recibido opioides o
no. Se realizaron análisis univariados de regresión logística binaria y modelos multivariados para identificar
los factores asociados independientemente al pacto de silencio.

Resultados: Fueron incluidos 569 pacientes. Un 49,9% no conocía el diagnóstico o pronóstico (NoC). Este
porcentaje difería entre diferentes clínicos de un 15,1% a un 85,6% (p = 0,000) según la edad de los pacientes
(> = 85 años/ 85 años 15,2/30,4%; p = 0,000), y también según la especialidad que remitía a los pacientes
(60% en Medicina Interna, 0% en Radioterapia; p = 0,013), y sobre todo según si padecían de cáncer o no
(40,3 vs 70,9%; p = 0,000). Se ejecutaron diferentes análisis para los oncológicos y los no oncológicos por
tanto. Las variables independientemente asociadas a no conocer el diagnóstico o pronóstico fueron entre los
no oncológicos: nº de visitas por el médico (aOR = 0,301; p = 0,000), edad > 80 años (aOR = 1,971; p =
0,006) y si la persona cuidadora era su pareja (aOR = 0,576; p = 0,001). Entre los pacientes oncológicos
fueron: nº de visitas (aOR = 0,301; p = 0,000), edad > 80 años (aOR = 1,971; p = 0,006) y si el cuidador
corresponde a la pareja (aOR = 0,576; p = 0,001).

Discusión: En nuestro medio, la edad parece determinante para que las personas que rodean al paciente
deseen "protegerlo" ocultándole el diagnóstico de su enfermedad y tomando las decisiones por él. Cuando la
persona cuidadora es la pareja, este fenómeno ocurriría con menor frecuencia, pero más si se trata de hijos. El
hecho de ocurrir más en los no oncológicos se trata de un sesgo de confusión, al ser pacientes de más edad.

Conclusiones: Los pacientes no oncológicos, más ancianos y discapacitados, y los oncológicos de mayor
edad, que tenían una persona cuidadora diferente de su pareja, presentaban menor conocimiento de su
enfermedad y pronóstico. La edad y que la persona cuidadora sea la hija son los factores que se asocian a que
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el paciente no conozca su diagnóstico o pronóstico.
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