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RESUMEN

Introduccion:

Cada vez son maés los pacientes que se enfrentan a la creciente enfermedad del
cancer. En nuestro entorno cultural, cuando una persona esta proxima a la muerte, no se le
suele desvelar su diagndstico, creando asi un pacto de silencio. De ahi la importancia del
estudio de las consecuencias que puede provocar dicho pacto a los pacientes.

Objetivos:

Identificar las consecuencias que tienen los pactos de silencio para los pacientes
con diagnosticos graves, determinando las expectativas de los pacientes en relacion a la
informacion del diagnostico y las razones que sostienen los familiares para llevar a cabo
un pacto de silencio. Para ello se ha realizado una revision bibliografica.

Estrategia y resultados:

Revision de la literatura cientifica en Cuiden y Google Académico, utilizando
palabras clave en inglés y castellano extraidas del DesCS. Los criterios de inclusion
fueron la relacion con el tema de estudio, excluyéndose aquellos que no tenian texto
completo. Limite temporal: 2003-2013.

Discusion:

Existe una gran controversia en cuanto a la comunicacion de un diagnostico a
pacientes oncoldgicos y una gran disparidad de opiniones, tanto entre profesionales, como
entre los familiares, e incluso entre los mismos pacientes. Por ello se deben utilizar
estrategias para averiguar cuanta informacion quiere saber cada paciente, e individualizar
asi cada caso.

Conclusion:

Se ha demostrado que con los pactos de silencio no se cumplen las expectativas de
informacion de los pacientes. Ademas, las razones que sostienen los familiares para
Ilevarlos a cabo no evitan el sufrimiento al enfermo, sino todo lo contrario, y se podrian
evitar las consecuencias de los pactos de silencio, si se hablara abiertamente de la palabra
“céancer”.

Palabras clave: “Conspiracion del silencio”, “comunicacion”, “informacién”,
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“conflictos éticos”, “enfermedad terminal”.




ABSTRACT

Introduction:

Every time we are facing more patients fighting against the growing disease of
cancer. Inside our cultural circle, we normally don’t reveal its diagnose when a person is
close to death, creating this way a silence pact. This is why the importance of the study of
the consecuences which this pact may cause to the patients.

Objectives:

Identify the consecuences which this silence pacts may have for patients with
severe diagnoses, determining the expectatives of the patients in relation with the
information of the diagnose, and the reasons which the family relatives withstand to
undergo a silence pact. For this, a bibliographic revision has been done.

Strategy and results:

Scientific literature revision from Cuiden y Academy Google, using keywords, in
english and spanish taken from the DesCS. The inclusion criteria where the relation with
case study, excluding those which did not have a complete text. Temporary Limit: 2003-
2013.

Discussion:

There is great controversy in the comunication of a diagnose to onchologic patients
aswell as a big variety of opinions, as for proffessionals or between family members or
even between patients. This is why you should use strategies to try and find out how much
information does each patient want to know, and this way make each case as an
individual.

Conclusion:

Its been demonstrated that with these silence pacts you do not meet the
expectatives of information for the patients. Furthermore, the reasons which the families
withstand to undergo these pacts do not avoid the suffering of the patient, but completely
the opposite. You could avoid the consecuences of the silence pacts if you could speak
openly about the word Cancer.
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1. Introduccioén.

La incidencia actual del cancer, sigue un preocupante curso creciente. Las
estadisticas de la Agencia Internacional para la Investigacion del Cancer indican que en
2012 se diagnosticaron a nivel mundial un millén cuatrocientos mil tumores mas que en
2008. El Instituto Nacional de Estadistica recoge que en Espafia, en 2012, se
produjeron mil seiscientas cincuenta y dos defunciones mas que en 2011 por esta
causa®. Se prevé que, a nivel mundial, la mortalidad por cancer aumentara un 45% entre
2007 y 2030, debido en parte al crecimiento demografico y al envejecimiento de la
poblacién, segtin apunta la Organizacién Mundial de la Salud®.

La incertidumbre de la muerte y la conciencia de la misma es un asunto importante
que tratamos frecuentemente de evitar. Los prejuicios culturales, el estigma que lleva
asociado la palabra cancer y la connotacion psicosocial que adquiere esta enfermedad
hacen que exista un verdadero dilema y diversidad de posturas en cuanto a la
informacion que debe facilitarse al paciente oncoldgico®. Silenciar la cercania a la
muerte, es hasta cierto punto, una consecuencia l6gica derivada del rechazo y la
negacion que se genera en nuestra sociedad”.

En base a los estudios sobre la comunicacion del diagndstico de cancer en Espafia,
sabemos que, en nuestro medio se informa sobre el diagndstico a un 25-50% de los
enfermos de cancer®. En las consultas médico-pacientes cuesta hablar de la palabra
cancer, como si hubiese un acuerdo tacito de no hablar de ello, obligando al profesional
a ser discreto a la hora de proporcionar la informacién’. Se han hecho numerosos
estudios sobre la informacién proporcionada a los pacientes®, y sobre si los pacientes
querian o no ser informados®, que muestran la creciente evolucién de la necesidad de
informacion ante diagndsticos de enfermedad terminal.

La bibliografia considera que informar al paciente sobre su diagnéstico significa que
el enfermo pueda colaborar de forma mas adecuada y activa en su proceso terapéutico, y
mejorar su calidad de vida®. Sin embargo, en nuestro entorno cultural, es frecuente
ocultar el diagnostico o el prondstico a un paciente al final de su vida por parte de los
familiares. Este hecho se conoce como “Conspiracion o pacto de silencio”. Se suele
definir como un acuerdo implicito o explicito, entre los familiares, allegados y/o
profesionales sanitarios, de ocultar o distorsionar la informacion sobre su diagnostico,
tratamiento y/o prondstico al paciente para evitarle el sufrimiento de enfrentarse al final

de la vida®. Los motivos que conducen a las familias a llevarlo a cabo son distintos:
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actan en base a un acto protector, por una actitud egoista, o incluso por miedo a cémo
va a reaccionar el enfermo.

Desde el punto de vista legal, este problema se aborda desde la Ley Baésica
Reguladora de la Autonomia del Paciente’®, donde se describe el derecho del paciente a
conocer toda la informacién disponible sobre su salud y a que se respete su voluntad de
no ser informado. Cada vez son mas las enfermeras que se encuentran en una dificil
situacion en relacion a la informacion, y se plantean si los profesionales enfermeros
estan realmente entrenados o preparados para afrontar estas situaciones, sobre todo
cuando se trata de una patologia como el cancer, y cuales son las repercusiones de sus
actos sobre las personas que atienden. Ahi recae la importancia de saber qué
consecuencias tiene el pacto de silencio, y si existen situaciones en que éste esté
justificado.

Resulta dificil, establecer unas pautas predeterminadas de actuacion a la hora de
informar. La falta de guias y protocolos de actuacion lleva a cuestionarse si se actla
correctamente. Ante esta situacion parece necesario plantearse (Cudles son las
consecuencias que tienen los pactos de silencio para los pacientes con diagnosticos
graves o enfermedades en situacion terminal? Para contestar esta pregunta general es
interesante conocer ¢Qué expectativas tienen los enfermos en relacion a la informacion
que se les proporcionara sobre su diagnostico?, ¢Cudles son las razones por las que se
lleva a cabo un pacto de silencio? y ¢A qué conflictos éticos se enfrentan los

profesionales sanitarios en estas situaciones?
2. Objetivos.

A través de la revisién bibliografica, se pretenden responder las siguientes
preguntas.
2.1 Objetivo general:
e Qué consecuencias tienen los pactos de silencio para los pacientes con
diagnosticos graves o enfermedades en situacion terminal?
2.2 Objetivos especificos:
e ;Que expectativas tienen los enfermos en relacion a la informacién que se les

proporcionaré sobre su diagnostico por parte de los profesionales de la salud?



e ;Qué razones sostienen la decisién de hacer un pacto de silencio por parte de los
familiares y de los profesionales con responsabilidad en la informacién al
paciente?

e Cudles son los principales conflictos éticos a los que se enfrentan enfermeras y

médicos ante los pactos de silencio?

3. Estrategia de busqueda bibliografica.

La busqueda bibliografica sistematizada se llevd a cabo en la base de datos
Cuiden, asi como el buscador Google Académico. Se utilizaron también otras bases de
datos que al no obtener resultados satisfactorios no se incluyen en la estrategia de
busqueda. El idioma que se utiliz6 para la busqueda fue el inglés y castellano, y el
limite temporal de bdsqueda en todas las bases de datos se redujo a los ultimos 10 afios
(2003 - 2013).

Los descriptores fueron validados mediante la aplicacion DeCS (Descriptores en
Ciencias de la Salud) y se obtuvieron las siguientes palabras clave: “comunicacion”,
“informacion”, “conflictos éticos” y “enfermedad terminal”. También se ha utilizado la
palabra clave “conspiracion de silencio”, o “pacto de silencio” que al no aparecer en
DeCs, se procedi¢ a utilizar su traduccién en inglés “conspiracy of silence”. No se pudo
utilizar ningln operador booleano, puesto que al hacer distintas combinaciones no se
obtenia ningun articulo.

Para la eleccion de los articulos se busco la relacion directa de los resumenes de
los estudios con el objetivo general. Ademas, las palabras clave de los articulos
sirvieron como guia para ser seleccionados. Sin embargo, los criterios de exclusion
fueron no ajustarse a los objetivos de esta revision, segun el contenido del resumen, y

aquellos articulos que carecian de texto completo.

4. Resultados de la busqueda bibliogréfica.

En la base de datos Cuiden se encontraron un total de 42 articulos, se
seleccionaron 11 articulos por ajustarse a los objetivos, se realizo la lectura critica de los
resimenes y finalmente se utilizaron 5 articulos para la revisién. Dentro del buscador
Google Académico se seleccionaron 18 articulos de entre todos los descriptores que se

utilizaron. De todos los articulos encontrados, 23 de ellos responden a las principales
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cuestiones que se pretende analizar respecto al pacto de silencio, y que se han incluido

en la bibliografia. En el anexo 1 se detallan los resultados obtenidos en la busqueda.

5. Discusion.

En este estudio se han investigado las consecuencias para los pacientes cuando se lleva
a cabo un pacto de silencio entre profesionales y familiares. Tras la lectura critica de la
bibliografia se exponen, a continuacion, los articulos relacionandolos con los objetivos

del estudio, empezando por el primero de ellos.

5.1 ¢ Que expectativas tienen los enfermos en relacion a la informacion que se
les proporcionara sobre su diagndstico por parte de los profesionales de la

salud?

Actualmente se hace mucho hincapié en las dificultades para la comunicacion de
malas noticias en el ambito de la salud. Aun asi, la situacién en nuestro pais es de gran
controversia, puesto que existe una gran disparidad de opiniones.

Peird justifica que para poder entender las expectativas de los pacientes ante la
informacion sobre su diagnéstico, hay que tener en cuenta lo que se denominaria
“verdad soportable” o “verdad tolerable™’. Este concepto hace referencia a aquella
informacion adaptada a las necesidades del paciente y a lo que él quiere saber, es decir,
a aquella informacion que el enfermo puede admitir o tolerar sin crearle mas problemas
ni agravar los que ya tiene. Este concepto representé en su momento un avance
importante en la relacion oncologo-paciente, pero a la vez supuso una gran dificultad a
la hora de ponerlo en practica puesto que lo que se esperaba del oncélogo era que en la
primera entrevista fuese capaz de reconocer las necesidades del enfermo y evaluar el
probable impacto emocional que la informacion pudiese generar en él y en sus
familiares, y eso no era tarea facil.

Se han realizado numerosos estudios para evidenciar las necesidades de informacion
de los pacientes. En el trabajo de Rubio et al., consta que el 90% de los pacientes desean
recibir informacion sobre su diagnéstico, y que ademas son partidarios de que ante un
diagndstico de cancer se les dé una informacion veraz®. Sin embargo, en el estudio de
Labrador y Barra se evalud el nivel de informacion de los pacientes, y el deseo de sus

familiares de que recibieran informacion, y se encontro que solo el 45% de los pacientes
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ingresados conoce todo o parte de su diagnostico, y que sélo un 29% de los familiares
pide que se les dé informacion®. Llama la atencién, el hecho de que el deseo de la
poblacion de conocer su diagnostico disminuye al envejecer. Es decir, que en el rango
de edad de los 16 a los 44 afios un 87,7% quiere conocer la verdad, y en mayores de 65
afios esa cifra desciende al 71,8%°. Segtin Pérez et al., son las personas més jévenes las
que tienden a interactuar activamente en las consultas médicas, expresando asi esa
necesidad de disponer de mas informacion, a diferencia de las personas de mayor edad,
quienes estan acostumbradas a llevar una relacién médico-paciente més pasiva. Otro
dato interesante es que la gran mayoria de las personas desearian ser informadas en el
supuesto de padecer un proceso oncoldgico, pero sin embargo, muchas de estas
personas no se lo comunicarfan a un familiar que padeciese la enfermedad®. Cabe
mencionar también que generalmente es el médico quien se encarga de informar a los
pacientes, pero cada vez son mas las enfermeras que se hallan en medio de esa relacion
y que acaban manteniendo una relacion terapéutica mas estrecha con los enfermos. Por
ello se han hecho estudios en los que cuentan con la opinion del personal de enfermeria
en relacion a la informacidn, en los que Labrador y Barra muestran que el 78°4% de las
enfermeras piensa que se deberia informar al enfermo de cancer solo si éste quiere
saber, frente al 16’3% que dice que se le deberia informar siempre. Cuando la
informacion se refiere al propio personal de enfermeria, el 66’°8% si desearia ser
informado sobre su diagnostico y pronostico, un 22°1% so6lo sobre su diagnostico, y un
6°7% desearian no saberlo®. La diversidad de resultados obtenidos en los estudios

citados anteriormente® & 12

indica que no existe una actitud uniforme para las
expectativas de comunicacion del diagnéstico de cancer.

Es cierto que, aparte de las expectativas de los usuarios, existen otras formas no
verbales de comunicacion, con las que el paciente se llega a dar cuenta de que algo
ocurre a su alrededor. En el estudio sobre la comunicacion del diagndstico de cancer de
Centeno y Nufiez describe esas formas no verbales: los silencios, la expresion de la cara
del médico, el aumento de atencion por parte de los miembros de la familia, el ambiente
del momento en el que se da la falsa informacion o la evidencia de la enfermedad en el
propio cuerpo. El paciente sabe méas de lo que se le dice, por ello “al enfermo se le
miente pero no se le engafia™’.

Los relatos manuscritos por pacientes con cancer, como el de Gonzalez, demuestran
que la falta de informacién merma las relaciones terapéuticas y quiebra la confianza en

la atencion que se les presta, y mas aun cuando el paciente ha reclamado previamente
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dicha informacién®. Asi mismo Molero ha demostrado que los pacientes de céncer
estan, de hecho, méas dispuestos que otros a abordar “su funcionamiento emocional y
psicosocial™*?,

Cejudo et al., también responde en su articulo a la pregunta propuesta exponiendo
que las expectativas que suelen manifestar los pacientes en cuanto a la comunicacion
tienen que ver con recibir una informacién adecuada y en un lugar adecuado (de forma
oral, ya que eso propicia la elaboracion de preguntas), poder decidir en qué grado
desean recibirla respetando el derecho a no saber, poder disponer de ella por escrito,
saber como se puede desarrollar la enfermedad y cémo va a ser el momento final'*.

Igualmente, La Guia de Cuidados Paliativos desarrollada por Cia y colaboradores, a
través de la enumeracion de todas las expectativas de los pacientes y de personas
cuidadoras, deja constancia de la importancia que tiene para éstos la comprension del
lenguaje, la escucha por parte de los profesionales y que se les haga participes de su
proceso terapéutico®.

Otro aspecto a tener en cuenta es la fuente de informacion. Los pacientes prefieren
que el profesional sanitario sea la fuente principal, aunque contemplan la utilizacion de
otros canales de informacién como por ejemplo: internet, contacto con iguales a través
de foros, asociaciones de pacientes, etcétera*?. Segln justifica Zachariae et al. en su
estudio, ahi recae la importancia de que los médicos no estén adecuadamente entrenados
en habilidades de comunicacion, ni en discusiones emocionalmente dificiles sobre
diagndsticos de enfermedad terminal®.

Por tanto, el andlisis de la bibliografia pone de manifiesto que los pacientes quieren

recibir informacion sobre su diagndstico y/o prondstico.

5.2 ¢ Qué razones sostienen la decisién de hacer un pacto de silencio por parte
de los familiares y de los profesionales con responsabilidad en la

informacién al paciente?

Para poder dar respuesta a esta pregunta se ha recurrido a varios estudios de
psicooncologia sobre la conspiracion del silencio. Segun Diaz-Cordobés et al., cuando
se presenta la sospecha de diagndstico con mal prondstico los profesionales de la salud
y mas aun los familiares del paciente se suelen justificar, con argumentos tales como
que si un enfermo conoce la verdad puede que aumente su sufrimiento, para no desvelar

16
|

el diagndstico real™. En el estudio de Ruiz-Benitez y Coca, se ha llegado a definir un
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perfil de “persona conspiradora”, que suele encajar con un familiar preferentemente
mujer, con escasos estudios, mayor de 65 afios, con dificultades para la comunicacion
con el enfermo, con miedo a las repercusiones que tendria decir la verdad, que presenta
cierto desbordamiento emocional ante la proximidad a la muerte y que opina que para el
paciente es mejor vivir sin conocer lo que realmente le pasa”.

En el estudio de Diaz-Cordobés et al. Sobre la conspiracion del silencio y malestar
emocional explica que las familias son generalmente contrarias a que se informe a los
enfermos, alcanzando tasas de incidencia de pacto de silencio hasta un 61% de los
casos'®. Las razones maés reiteradas en los estudios para llevar a cabo un pacto de
silencio es el miedo a las repercusiones negativas que puedan derivarse de desvelar toda
la verdad, como por ejemplo depresion, pérdida de interés por la vida, empeoramiento
del estado fisico y sufrimiento innecesario, y las dificultades de los propios familiares
para enfrentarse a la verdad, llegando incluso a negarla, como se ha podido ver en el
trabajo de Barbero®.

Existe una leve diferenciacion entre las razones de los médicos y la de los familiares
ante un pacto de silencio. Las razones que sostienen los familiares para no desvelar toda
la verdad, segiin Ruiz-Benitez y Coca, podrian citarse de la siguiente manera®:

- Necesidad de proteger al paciente de las repercusiones de la verdad.

- Existencia de dificultades emocionales para afrontar el proceso.

- Falta de competencia para hablar de la enfermedad y la muerte.

- Apoyo en las creencias religiosas.

- Opinion del familiar sobre la actitud de rechazo del paciente ante la informacion.

En cuanto a las razones que sostienen los profesionales de la salud, que se han
descrito en los estudios de Rubio et al. y Labrador y Barra®®:

- Actitud paternalista basada en evitar un sufrimiento afiadido al paciente.

- Ahorrar al paciente el estrés emocional.

- Dificultad de los profesionales sanitarios en la informacion de malas noticias.

5.3¢Cuales son los principales conflictos éticos a los que se enfrentan

enfermeras y médicos ante un pacto de silencio?

Al empezar a hablar sobre los conflictos éticos en los pactos de silencio, es
importante recordar, como dice Diaz-Cordobés et al. en su estudio, que informar sobre

un diagnostico de cancer, explicar ademas que no evoluciona favorablemente, hablar de
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la posible muerte de alguien con quien nos sentimos vinculados, o bien hacerlo sobre
nuestra propia muerte, es sin duda uno de los temas mas dificiles a los que se enfrenta el
ser humano. Cuando esto ocurre, las barreras para la comunicacion se intensifican
considerablemente®.

Es entonces a partir de ahi, segin Cejudo et al., cuando surgen los conflictos éticos
en la atencion prestada a los pacientes, porque en muchos casos se informa primero a la
familia para “proteger” al enfermo, o es la familia quién pide a los profesionales
sanitarios que no se le proporcione esa informacion al paciente, reteniendo la
informacion, lo que es contrario a la ley, y creandose asf el pacto de silencio™.

La Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del
paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion y documentacion
clinica expone que el paciente tiene derecho a conocer toda la informacion disponible
sobre su salud, y a que sea respetada su voluntad de no ser informado®®. Por tanto, el
acceso a la verdad es un derecho de todos los pacientes, para que asi puedan decidir, con
apoyo Yy conocimiento de causa, sobre aspectos tan importantes de su vida como el
proceso de salud/enfermedad o de vida/muerte. Como explica Barbero en su trabajo
sobre el derecho del paciente a la informacidon, la mayor parte de los pacientes son
autonomos moralmente, mientras no se demuestre lo contrario. Esto significa que la
obligacion moral del profesional no se trata Unicamente en comunicarse adecuadamente
con el enfermo sino que también debe establecer con él procesos deliberativos que
realmente le ayuden en la toma de decisiones’. Las caracteristicas principales de este
enfoque, segun Schofield, son la flexibilidad de acuerdo con las necesidades del
paciente, la obtencion de los comentarios del propio enfermo, alentando el pensamiento
positivo y proporcionando esperanza y consuelo’’. Por otro lado, también cabe
mencionar que el enfermo tiene derecho a rechazar la informacidn, pero para eso, antes
se le ha debido de ofrecer. Esa oferta es una responsabilidad ética de todos los
profesionales’.

En el estudio de Ogando y Garcia, se citan los principales conflictos éticos a los que
se enfrentan los profesionales de salud™:

- Lafalta de informacién a un paciente que desea saber y que ademas pregunta.

- La coaccidn por parte de la familia hacia los profesionales para que mantengan

su silencio.

- Respetar los deseos de la familia a guardar un pacto de silencio.
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- La gestion del tiempo en las consultas/visitas médicas, que pospone cuestiones

vitales por la alta presion asistencial.

Los conflictos éticos que tienen que ver mas con los profesionales de enfermeria, ya
que son los que pasan turnos de 8 horas junto a los pacientes, se han tenido que observar
en tres casos reales que han sido manuscritos por las propias enfermeras y en los que
tanto Gonzalez, Alvarez y Molero coinciden en que se relacionan con la toma de
decisiones, negociar las pautas de medicacion, empatizar con el enfermo y allegados,
escuchar sendas preocupaciones, respetar la voluntad de ambas partes, averiguar las
incertidumbres e intentar reconducir los pactos de silencio, en beneficio del paciente®®
20, 21.

Barbero pone de manifiesto que el principio médico de “primum non nocere” puede
ser amenazado si se adopta una politica general de la divulgacion completa, ya que no
todos los pacientes desean saber todos los detalles de su enfermedad. Este hecho se
denominaria “encarnizamiento informativo”, es decir, informar de un diagnostico o
prondstico negativos a un paciente que no quiere saber. La informacion no es un dilema
entre los principios de autonomia y beneficencia, sino entre autonomia y no-
maleficencia, ya que tan maleficente es el encarnizamiento informativo a un enfermo
que no desea saber, como la conspiracion del silencio frente a un paciente que quiere ser
informado®.

A pesar de que las necesidades de la ciudadania de recibir informacion en salud es
un hecho ampliamente reconocido y constituye un importante reto a resolver por los
sistemas sanitarios, solo se informa a la mitad de los enfermos, por ello se considera de
real importancia el estudio de las consecuencias de los pactos de silencio para los

pacientes con diagndsticos graves o enfermedades en situacion terminal.

6. Conclusién.

Volviendo a referir a la pregunta de estudio, sobre qué consecuencias tienen los
pactos de silencio para los pacientes con diagnésticos graves o enfermedades en
situacion terminal, se puede responder afirmativamente que los pactos de silencio tienen
consecuencias en los enfermos con cancer. Dichas consecuencias se explicaran a
continuacion segun el orden de los objetivos propuestos anteriormente.

Tras la discusion de todos los articulos, segun los objetivos propuestos, se ha

observado que la creencia, tanto de los profesionales como de los familiares, de que los

12



pacientes estan satisfechos en cuanto a sus expectativas de informacion, se confronta
con la realidad de los resultados de los estudios. Por tanto, concluyo que cuando existe
un pacto de silencio no se cumple con las expectativas de los pacientes, puesto que ellos
quieren saber toda o parte de la informacion sobre su diagndstico, y sin embargo no se
les informa. En estos casos, el paciente puede sentirse incomunicado, no comprendido,
engafiado y esto potencia una sintomatologia ansiosa 0 depresiva con un componente
importante de miedo y de ira. Ademas, esta situacion disminuye el umbral del dolor e
impide, tanto al paciente como a la familia, expresar sus sentimientos frente a esta
enfermedad® ** %. En el estudio de Centeno y Nufiez se pudo ver como el 75% de los
pacientes informados hablaba claramente de su enfermedad y de sus consecuencias con
sus familiares, mientras que solamente el 25% de los no informados hacia lo mismo’.
Esto significa que esta actitud perjudica claramente la adaptacién del paciente a su
enfermedad y que ademas le impide participar en la toma de decisiones acerca de su
proceso® %%, Se ha podido comprobar que la comunicacién de una mala noticia, a corto
plazo puede aumentar la ansiedad y el disconfort, pero que las consecuencias a
medio/largo plazo justifican esta medida. Los pacientes que saben su diagnostico, no
solo no pierden la esperanza sino que muestran mas confianza en el cuidado que
reciben.

Es conveniente recordar que no seguir informando a un paciente porque esté
desarrollando una negacion adaptativa es una cuestion muy distinta a la conspiracion del
silencio.

En cuanto a las razones que sostienen los familiares para llevar a cabo dicho pacto
de silencio, la que mas se reitera es la de evitar el sufrimiento al enfermo. Sin embargo,
segun la bibliografia consultada, se consigue todo lo contrario. Por ello, concluyo que la
familia no consigue disminuir el sufrimiento asociado al proceso de comunicacion como
se pretendia con la ocultacién de la informacion, sino todo lo contrario, y que ademas
inhabilita al paciente a “cerrar” asuntos importantes que quiza hubiera querido resolver.
Esta situacion puede también dificultar la elaboracién del duelo®. En el estudio de Diaz-
Cordobés et al, se muestra como los pacientes en los que existia conspiracion del
silencio por parte de los familiares/cuidadores presentaban niveles de depresion
significativamente mas altos que en los que se habia permitido desde el principio una
comunicacion clara y abierta con el equipo. No solo con eso, en el momento del alta
hospitalaria, la presencia de pacto de silencio reflejaba diferencias significativas en los

niveles de ansiedad (mayores), e incluso, aproximadamente un mes después del alta
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hospitalaria, que los pacientes acudian a revision para el control evolutivo, la presencia
de pacto de silencio todavia seguia influyendo en los niveles de ansiedad del paciente®.
Por tanto, se puede afirmar que la conspiracion del silencio incide directamente en el
malestar emocional del paciente.

En relacion a los conflictos éticos a los que se enfrentan enfermeras y médicos ante
los pactos de silencio, tal como se ha dicho anteriormente, las relaciones
médico/equipo-paciente en estas situaciones son cruciales. En ellas se desarrollan
dichos conflictos éticos en los que los profesionales se ven enfrentados para satisfacer a
los familiares de sus pacientes o bien porgque no estan capacitados para reconducir esas
situaciones en beneficio del enfermo. ElI hecho de que el paciente desconozca su
diagnostico se puede traducir en un esfuerzo infructuoso por la curacion, obviando el
tratamiento paliativo, lo cual no hace més que afiadir sufrimiento a una situacion que
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por si misma ya es suficientemente dificil™. En el estudio de Bascufian se concluye que

“la veracidad forma parte del respeto que merece toda persona y ésta es la base de toda

»22 nor tanto, cuando un profesional de la salud no reconduce los

relacion de confianza
pactos de silencio a que se solucionen, se estan incumpliendo los deseos y los derechos
del enfermo auténomo.

Del mismo modo, la investigacidn de Zachariae et al, en la que se estudié la relacién
entre el estilo de comunicacion de los médicos con la satisfaccién de los pacientes,
concluye que hay pruebas convincentes que demuestran que una mejor relacion meédico-
paciente se asocia a mejores resultados de salud, e incluso una mayor resolucién de los
sintomas™.

De igual importancia son los resultados concluyentes del estudio de Schofield et al,
en el que se demuestra que las practicas que estan relacionadas con niveles mas bajos de
depresion son aquellas en las que se habla directamente de cancer. Asi como también, el
hecho de discutir la gravedad de la situacién, el hablar sobre la esperanza de vida y
como el cancer puede afectar a otros aspectos de la vida. Todo esto ayuda a alentar al

paciente a participar en las decisiones del tratamiento®’.

En vista de la cantidad de pactos de silencio que se llevan a cabo, aun concluyendo
gue son negativos para los enfermos con diagnosticos graves o con enfermedades en
situacién terminal, propongo que los médicos pierdan el miedo a hablar con claridad,
siempre y cuando el paciente quiera saber mas. Aqui recae la importancia de que los

profesionales estén formados en la comunicacion de malas noticias, para poder aplicar
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estrategias que optimicen la satisfaccion de los pacientes en cuanto a la informacion y a
su bienestar psicoldgico, ya sea a corto o a largo plazo.

Cabe mencionar que entre respetar los derechos de la familia o los del paciente,
deben prevalecer los derechos de los pacientes. Se deben respetar los principios de
beneficiencia y no maleficiencia. EI conocimiento de la cercania de la muerte permitira
al paciente y a la familia elaborar estrategias de duelo anticipado y afianzard la
sensacion de auto-control, y una toma de decisiones satisfactoria.

Finalmente, tras el analisis de la bibliografia, puede decirse que el papel que deben
jugar los profesionales sanitarios, y en especial las enfermeras, es el de crear las
condiciones de comunicacion y cercania necesarias para facilitar este proceso. Para ello,
es necesario practicar la empatia, y formarse como profesionales y como seres humanos
para comunicarse de la mejor manera posible con los pacientes y sus familias.

Si se enfatizara mucho més con estos contenidos durante la carrera, tanto en la de
enfermeria como en la de medicina, se conseguirian las ventajas de informar a un
paciente sobre su diagnéstico, citadas por Peiré y Sanchez en su estudio®*:

e Ayuda a basar la relacion en el respeto y en la confianza.

e Humaniza el tratamiento incrementando tanto la calidad de vida del paciente
como su satisfaccion por el trato recibido, optimizando su nivel de
adaptacion emocional a la enfermedad al disminuir los miedos, el
sentimiento de soledad, la angustia y la incertidumbre del proceso.

e Mejora también la sensacion de autocontrol y por tanto su autoestima
dandole fuerzas para enfrentarse a los momentos mas duros de la
enfermedad.

e Y disminuye significativamente el nivel de estrés profesional; facilita el
control de los sintomas e incrementa la satisfaccion y adherencia al

tratamiento prescrito.
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Anexo 1.

Pregunta de
Investigacion

¢Qué consecuencias tienen los pactos de silencio para los
pacientes con diagnosticos graves o enfermedades en situacion
terminal?

Obijetivos

- General: Identificar las consecuencias que tienen los
pactos de silencio para los pacientes con diagnosticos
graves o enfermedades en situacion terminal.

- Especifico 1: Determinar las expectativas que tienen los
enfermos en relacion a la informacion que se les
proporcionara sobre su diagndstico por parte de los
profesionales de la salud.

- Especifico 2: Describir las razones que sostienen la
decision de hacer un pacto de silencio por parte de los
familiares y de los profesionales con responsabilidad en la
informacion al paciente.

- Especifico 3: Identificar los principales conflictos éticos a
los que se enfrentan enfermeras y médicos ante los pactos
de silencio.

Palabras
Clave

“Conspiracion del silencio”, ““comunicacion”,
“informacion”’, “conflictos éticos”, “enfermedad
terminal”.

Descriptores

Los descriptores se presentaran en Castellano e Inglés para su
uso en las bases de datos traducidos al lenguaje documental a
partir de las palabras clave generadas en DESC

Castellano Inglés
Raiz Conspiracion del Conspiracy of
silencio silence
Comunicacion Communication
Informacion Information

Ethic conflicts
Terminal disease

Conflictos éticos
Enfermedad terminal

Razones conspiracion
del silencio
Expectativas de
informacion
Consecuencias de los
pactos de silencio

Secundario(s)

Marginale(s)
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Booleanos

No se utilizaron combinaciones con booleanos porque no se
obtenia ningun articulo

ler Nivel

2do Nivel

3er Nivel

Area de

Conocimiento

Ciencias de la Salud, Medicina, Enfermeria, Psicooncologia.

Seleccion de Metabuscadores Bases de Datos Bases de Datos
Bases de Especificas Revisiones
Datos EBSCOhost X
BVS o | Pubmed X | Cochrene o
ovID o | Embase o | Excelencia Clinica
CSIC o | IME O O
Otras o | Ibecs o | PEDro ]
Psyinfo o |JBI i
LILACS o | Otras (especificar)
Cuiden X O
CINHAL O
Otras (especificar)
Afos de 2003-2013
Publicacion
Idiomas

Inglés, castellano

Otros Limites

1. Texto completo
2.
3.
Resultados de la Busqueda
“Metabuscador | EBSCOhost
Combinaciones | ler Nivel 3er Nivel |
2do Nivel Otros \ Conspiracy of silence
Limites 2003-2013
introducidos Texto completo
Resultados ler Nivel Resultado final
2do Nivel 0
3er Nivel Criterios de Exclusion
Otros N° 1 Sin interés para mi tema de |
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investigacion
Déficit de calidad del
estudio
Dificultades para la X
obtencion de fuentes
primarias
Combinaciones | ler Nivel 3er Nivel |
2do Nivel Otros | Conspiracion del silencio
Limites 2003-2013
introducidos Texto completo
Resultados ler Nivel Resultado final
2do Nivel 0
3er Nivel Criterios de Exclusion
Otros Sin interés para mi tema de
investigacion
Déficit de calidad del
estudio
Dificultades para la X
obtencién de fuentes
primarias
Combinaciones | ler Nivel 3er Nivel |
2do Nivel Otros a. Pacto de silencio
b. Conspiracion del
silencio
Limites
introducidos
Resultados ler Nivel Resultado final
2do Nivel 5
3er Nivel Criterios de Exclusion
Otros a. 4 Sin interés para mitema de | X
b. 1 investigacion
Déficit de calidad del
estudio
Dificultades para la X
obtencién de fuentes
primarias
- Google Académico
Combinaciones | ler Nivel 3er Nivel |
2do Nivel Otros a. Estadisticas sobre
cancer
b. Conspiracion del
silencio

c. Ley41/2002
d. Expectativas de
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informacion en
pacientes

de silencio

pactos de silencio

e. Razones para un pacto

f. Conflictos éticos ante

Limites
introducidos
Resultados ler Nivel Resultado final
2do Nivel 18
3er Nivel Criterios de Exclusion
Otros a. 3 | Sininterés paramitemade | X
b. 9 investigacion
c. 1
d 1
e. 2
f. 2
Déficit de calidad del
estudio
Dificultades para la X

obtencion de fuentes
primarias
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