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Introduccion

La conspiracion o pacto de silencio es un acuerdo formado

por los profesionales y los familiares o personas cuidadoras de
ocultar informacién sobre su proceso de salud al paciente en
situacion terminal.
Habitualmente la conspiracion parte de los familiares pero
también facilita a los profesionales en algunas situaciones el
abordaje de comunicar al paciente en situaciéon terminal la
evolucion y estado de la enfermedad (Rodriguez, 2010).

En Espafia, la conspiracion de silencio, aunque ha dismi-
nuido en los ultimos afios, aun sigue siendo una practica habi-
tual, lo cual representa un problema importante a la hora de
ofrecer una atencién integral e integradora al paciente en si-
tuacién terminal y a su persona cuidadora, tal y como recogen
en su estudio (Centeno y Nlnez, 1998).

La situacion de “enfermedad terminal”, debe ser conside-
rada causa importante de crisis en la familia, puesto que la
evolucion y desarrollo de la enfermedad afecta al proceso de
muerte natural (Walsh, 2010).

El paciente en situacion terminal se deteriora progresiva-
mente, debilitdindose a diario y perdiendo paulatinamente la
posibilidad de realizar sus actividades de la vida diaria, per-
diendo la dependencia funcional hasta llegar al momento de la
muerte (Camacho, Hinostrosa y Jimenez, 2010).

La enfermedad terminal y su abordaje van a depender de la
forma de afrontar la situacién del paciente en situacién termi-
nal y de su persona cuidadora, segin la Organizacion Mundial
de la Salud (1990).

Cumplir las Gltimas voluntades del paciente en situacion
terminal y conseguir que tenga “una buena muerte”, va a de-
pender de las habilidades de comunicacion y las herramientas
de adaptacion de las que dispongan los profesionales sanita-
rios. Ademas paciente- persona cuidadora, tendran que des-
empefiar un rol asumido, y solo asi se podran respetar las
decisiones de ambos en el final de la vida (Burack, 2000).

La comunicacion entre el facultativo encargado del cuida-
do del paciente en situacién terminal, y el propio paciente, es
un factor clave para lograr una adecuada relacion entre médi-
co- paciente- persona cuidadora. Esta comunicaciéon es muy
importante para asegurar el éxito del tratamiento, puesto que
influira en la adherencia del paciente en situacion terminal al
tratamiento, refiere en su estudio (Calves, 2003).

Existe evidencia de que las habilidades de comunicacién
tienen eficacia paliativa (ayuda a reducir la ansiedad y a con-
trolar algunos sintomas). Por ello la conspiracién o pacto de
silencio debe de trabajarse desde el equipo multidisciplinar
con el objetivo de intentar reducir al minimo su uso en la
situacion de Gltimos dias de los pacientes en situacién terminal
y en la de sus personas cuidadoras (Ruiz-Benitez y Coca,
2008).

Estudios como el presente, van encaminados a determinar
los conocimientos que presentan los pacientes en situacion
terminal y sus personas cuidadoras sobre el diagndstico y
pronostico de la enfemedad terminal al ingreso y alta hospita-
laria, ademés de evaluar las actitudes de los pacientes en si-
tuacion terminal, personas cuidadoras y profesionales en torno
a la situacion de ultimos dias y valorar la existencia de conspi-
racion de silencio en nuestra unidad de cuidados paliativos.

Metodologia
Disefio del estudio

El estudio realizado es un estudio observacional, descripti-
vo longitudinal.

Poblacidn de estudio/variables

La poblacion de estudio es un grupo de pacientes en situa-
cién terminal ingresados en nuestra Unidad de Cuidados Palia-
tivos, sus familiares 6 personas cuidadoras y los profesionales
médicos encargados de sus cuidados en este momentos de su
situacion de salud.

Se revisaron las historias de 48 pacientes ingresados y
posteriormente se realizé una encuesta a sus 48 personas cui-
dadoras.

Por ultimo se realizé una entrevista a los 6 profesionales
(médicos/enfermeras) encargados del cuidado de nuestros
pacientes en situacion terminal.

Procedimiento a seguir/Fuentes de recogida de informa-
cién/tipo de analisis

Se realiza una revision de las historias médicas de 48 de
los pacientes en situacién terminal ingresados en nuestra uni-

PARANINFO DiGITAL 2018, XII(28): 137

1



Rocio Pulido Luque. Conspiracion de silencio entre personas cuidadoras y pacientes en situacion terminal ingresados en una unidad de cuidados paliativos

dad para obtener los datos demograficos; tipo de tumor, pa-
ciente oncoldgico/no oncoldgico, conocimiento del diagnosti-
co y pronostico, dias de ingreso hospitalario.

La revision de historias se realiz6 entre Enero y Junio del
2017, en el Hospital Doctor Sagaz en la Unidad de Cuidados
Paliativos y Pacientes Pluripatologicos.

Antes de realizar la revision de las historias y realizar las
encuestas se informa a los pacientes- personas cuidadoras y
profesionales del estudio a realizar y se les entrega un consen-
timiento informado en el que manifiesta su acuerdo de partici-
pacién en el mismo.

A continuacidn, se realiza una encuesta de elaboracion
propia a la persona cuidadora responsable de los pacientes en
situacion terminal.

Dicha encuesta recoge datos demogréaficos y datos propios
del tema que nos aborda (edad, sexo, relacién existente entre
la persona cuidadora y el paciente en situacién terminal, grado
de comunicacién de diagndstico y prondstico al paciente en
situacion terminal).

Por ultimo, se entrevist6 a los profesionales de la Unidad
de Cuidados Paliativos, para valorar la capacidad de enfocar la
situacion de ultimos dias y de comunicarse con la persona
cuidadora y el paciente en situacién terminal. La entrevista
incluye datos como (conocimiento del paciente en situacion
terminal y su persona cuidadora, conocimiento en habilidades
de comunicacion de los profesionales, evolucion de las actitu-
des de la persona cuidadora y del paciente en situacién termi-
nal en cuanto al diagndéstico y prondstico).

Una vez obtenidos los datos, se realiza en primer momento
un estudio descriptivo y el resto de los datos se realiza un
analisis estadistico T para muestras independientes con ayudas
del paquete informéatico SPSS19.

Resultados

Nuestra unidad consta de veinte camas y finalmente la
muestra analizada consta de 48 pacientes en situacion terminal
y sus personas cuidadoras. Dichas diadas (paciente paliativo-
persona cuidadora) habian declarado en algin momento de su
estancia en nuestra unidad hospitalaria la presencia de conspi-
racion de silencio.

Fueron 32 (66,6 %) mujeres y 16 (33,3%) hombres, 40
(83,3%) pacientes son oncoldgicos y 8 (16,6%) pacientes son
no oncolégicos.

La edad media de nuestros participantes fue 78 afios (+/-
6).

La estancia media era 32 dias.

En cuanto a los cuidadores principales de los 48 pacientes
paliativos incluidos en el estudio; esposo o compafiero 35
(72,9%) casos, hijo 8 (16,6%), hermano 3 (6,25%) y otros 2
(4,18%).

Profesionales multidisciplinares encargados del cuidado de
los pacientes paliativos, 8.

Al ingreso solo un 20% de los pacientes conoce el dia-
gnostico y el 80% desconoce el prondstico.

Al alta solo un 12% desconoce el diagndstico y un 60%
desconoce el pronostico.

Actitudes. EI 46% de los pacientes paliativos (al ingreso y
alta) no habla de su situacion, la niega, evita el tema. En cuan-
to a los familiares (al ingreso y alta), un 60% quieren proteger
al enfermo y un 30% presentan miedo a la hora de afrontar la

situacion. Profesionales un 30% no presentan dificultades para
afrontar la situacion, un 40% tienen algunas dificultades en el
afrontamiento de la situacion y un 30% tiene modera-
das/graves dificultades para realizar un afrontamiento 6ptimo
de la situacion.

La conspiracion de familia existe en 36 (75%) de nuestros
pacientes paliativos- persona cuidadora y s6lo 12 (25%) de los
mismos avanzan en el proceso de informacion y aceptacién
del diagnostico y el prondstico de la enfermedad durante su
estancia en la Unidad de Cuidados Paliativos.

Discusion

En estudios similares al nuestro, encontramos datos como,
al alta un 88% de nuestros pacientes conocen su diagndstico,
por lo que el camino seguido parece idéneo en cuanto a la
comunicacion y reduccién de conspiracion de silencio si revi-
samos lo que ocurria respecto a esta situacién en estudios
previos como el de Centeno y Nufiez (1998), donde s6lo un
25-50% de los pacientes conocian su diagnéstico.

Arranz y Bayes (1996), en su estudio reflejan que s6lo un
22% de los pacientes en situacién terminal conoce su dia-
gndstico y un 50% aproximadamente no conoce nada de su
diagnéstico, lo que seguia siendo un porcentaje muy pequefio
de comunicacion adecuada entre profesionales-paciente-
persona cuidadora.

Ruiz-Benitez (2007) en su estudio, aludiendo a Centeno y
Nufez (1998), refiere que el 73% de las personas cuidadoras
ante una situacion de paciente familiar en situacién terminal
no informarian del diagnostico y la evolucién.

Es clave entender, por tanto el papel crucial que tiene la
persona cuidadora en este momento donde ademas de su an-
gustia y su dolor, debe brindar apoyo y cuidado fisico a la
persona enferma. A todo ello, debemos agregar el factor
“tiempo” que avanza mientras tiene que prepararse para la
muerte de un ser querido y cerrar con él los temas pendientes a
la par que cumplir sus dltimas voluntades en la medida de lo
posible.

Bermejo, Villacieros, Carabias, Sanchez y Diaz-Albo
(2013), estudiaron el grado de conocimiento de pacientes y
familiares sobre diagndstico y prondstico de la enfermedad
terminal al ingreso y al alta y asi valorar la conspiracion de
silencio existente.

En nuestro entorno, hay estudios que reflejan que el 80-
90% de los pacientes saben que van a fallecer y que cerca del
70% desea hablar con la familia de ello, tal y como recoge el
estudio de Fumis, De Camargo, y Del Giglio (2012). Ademaés,
el mismo estudio recoge evidencias que demuestran que las
personas cuidadoras y los pacientes en situacion terminal no
tienen las mismas necesidades de recibir informacion a medi-
da que avanza la enfermedad. Mientras las personas cuidado-
ras solicitan mas informacién a medida que evoluciona la
enfermedad, los pacientes en situacion terminal piden menos
informacion.

Conclusiones

Podemos concluir que durante el proceso de estancia en la
Unidad de Cuidados Paliativos, los pacientes en situacion
terminal y su persona cuidadora, avanzan en el conocimiento
del diagndstico pero no tanto en el prondstico porque existe en
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un alto porcentaje la Conspiracion de Silencio por una de las dadora, aunque crea que asi beneficia al paciente, solo dificul-

dos partes. tara la confianza y la comunicacion entre las tres piezas claves
Aun asi se avanza en el proceso de informacion, pero exis- para evitar la conspiracion de silencio.

ten pacientes que no avanzan en su situacion de salud y no hay Es por este motivo, que se debe de seguir profundizando

desacuerdo ni posturas encontradas entre ellos y su persona en el conocimiento y reflexion por parte de los profesionales

cuidadora. sobre los factores que promueven la conspiracién del silencio
Es importante resaltar que, no realizar una adecuada co- en el proceso de los pacientes en situacion terminal y su per-

municacidn entre el profesional responsable del abordaje de la sona cuidadora.
situacion del paciente en situacion terminal y su persona cui-
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