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Resumen

Introduccion: El pacto de silencio, a pesar de ser una situacion relativamente frecuente, ha sido
poco explorado desde el punto de vista de los sujetos que lo protagonizan.

Objetivo: Analizar y profundizar en la comprension del fendmeno del pacto de silencio en el

terminal, ,
investigacion final de la vida a través de las perspectivas de todos los implicados (paciente, familiares y
cualitativa. profesionales).

Método: Estudio exploratorio con metodologia cualitativa realizado en el Area IX del SMS de la
Region de Murcia, mediante la técnica del grupo focal (2 grupos focales de profesionales y 1
grupo focal de familiares de enfermos terminales), asi como el método biografico (mediante la
narrativa/historia de vida de una paciente en fase terminal).

Resultados: La conspiracion del silencio repercute en el afrontamiento de la enfermedad termi-
nal. Existe un gran componente emocional y cultural que bloquea en ocasiones la comunicacion
entre profesionales, familia y paciente. Los profesionales de cuidados paliativos afrontan mejor
la relacion y la comunicacion con el paciente terminal que los de atencion primaria. El paciente
considerd que el conocimiento de su diagnostico/pronéstico fue beneficioso.

Conclusiones: El pacto de silencio tiene un marcado caracter sociocultural. No se puede respon-
sabilizar a los profesionales o a los familiares de la situacion sin antes considerar el contexto en
el que se desarrolla (muerte como tabl moderno). Es preciso que los profesionales que atienden
a pacientes terminales se formen en cuidados paliativos y en habilidades de comunicacion.
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Abstract

Introduction: The pact of silence, despite being a relatively frequent situation, has been hardly
explored from the point of view of the subjects involved.

Objective: To analyze and understand the characteristics of the phenomenon through the per-
spectives of all those involved (patient, family, and professionals).

Method: A study with qualitative methodology carried out in Area IX of the SMS (Murcia region
health system) using a focal group approach (2 groups of professionals and 1 group of relatives
of the terminally ill), as well as a biographical method (using the narrative/life history of the
terminal patient).

Results: The conspiracy of silence negatively impacts coping in the terminally ill. There is a large
emotional and cultural component that sometimes blocks communication between professionals,
family, and patients. Palliative care professionals are better suited than primary care providers
to deal with relationships and communications with terminal patients. Patients considered that
knowledge of their diagnosis/prognosis was beneficial.

Conclusions: The pact of silence has a marked sociocultural character. Professionals or relatives
cannot be held responsible for this situation without considering the context in which it takes
place (death as a modern taboo). Professionals who care for terminal patients must be trained

in palliative care and communication skills.
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Introduccion

El pacto de silencio se produce cuando se acuerda (impli-
cita o explicitamente), por parte de los profesionales y seres
queridos'?, alterar u omitir la informacién transmitida al
enfermo? relativa al diagnoéstico y/o prondstico sobre la
gravedad de la enfermedad, de forma parcial o total, con
el objetivo de protegerle del sufrimiento que pueda experi-
mentar en un contexto habitualmente de terminalidad. Hay
que resaltar que, en nuestro marco legal’, la autonomia del
paciente se ha reconocido como un derecho fundamental,
en virtud del cual el paciente es el titular del derecho a la
informacion sobre su enfermedad. En cuanto a los térmi-
nos “pacto de silencio” y “conspiracion del silencio”, en la
literatura se usan indistintamente, pero en la actualidad®
se prefiere “pacto de silencio”, dado el caracter negativo
del término “conspiracion”. Es por ello que, a lo largo de
este articulo, se usara preferentemente el término “pacto”.

A pesar de que el paciente es el titular del derecho a la
informacion, en la practica, los cuidadores familiares son
los principales destinatarios de la informacion en situa-
ciones de riesgo vital para el ser querido®. Los principales
motivos para ocultar la informacién al paciente suelen
ser producto de una reaccion inicial de shock, fruto de la
ansiedad y del temor a la muerte’, asi como la intencién
benevolente’ basada en la evitacion de un dafno anadido al
sujeto por su reaccion al conocer detalles de la enfermedad
que padece. También se han descrito motivos relacionados
con las dificultades de comunicacion de los profesiona-
les al respecto de dar malas noticias, o la creencia en
el empeoramiento del paciente al conocer un pronodstico
desalentador.

En la literatura aparecen argumentos en contra de esta
practica, basados en las consecuencias negativas que tiene,
sobre todo, para los pacientes (no elaboracion del duelo,
falta de comunicacion y menor expresion de deseos o miedos
que les llevaria a una situacion de aislamiento). Asimismo,
se han descrito diferentes comportamientos desadaptativos
familiares segln el grado de informacion que se le brinda al
paciente?®. Esto va a influir en el funcionamiento familiar y
en la atencion al mismo®. Para los profesionales, la situacion
relacionada con la comunicacion de un prondstico desalen-
tador no esta exenta de impacto emocional'®'!, aunque las
recomendaciones sobre una adecuada practica profesional
vienen de la mano de considerar cada caso particular y valo-
rar la necesidad de informacion de cada paciente, actuando
en consecuencia, de la manera mas ética posible y con unas
adecuadas habilidades de comunicacion®.

Sin embargo, se han descrito'>" algunos aspectos positivos
de esta conducta de ocultacion de la verdad al paciente, como
la evitacion de reacciones emocionales imprevisibles ante los
profesionales por parte de la familia o el enfermo, o también
se ha argumentado como la normalidad aparente facilitaria
cierta tranquilidad en un contexto en el que culturalmente
se acepta de forma tacita el mantener al paciente en la igno-
rancia de su enfermedad para protegerlo (cuestion en la que
la cultura anglosajona es mas directa que la mediterranea).

El pacto de silencio, a pesar de su frecuencia, ha sido poco
explorado desde el punto de vista de sus protagonistas, pre-
cisandose estudios que analicen con profundidad las causas
y factores que intervienen en el mismo™. El objetivo de
esta investigacion ha sido analizar y profundizar en la com-
prension del fenomeno del pacto de silencio en el final de
la vida a través de las perspectivas de todos los implicados
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(paciente, familiares y profesionales). El propdsito Gltimo
sera la transferencia de los resultados a la practica clinica
para atender de un modo mas eficiente a las necesidades
de los pacientes, familiares y profesionales implicados en el
cuidado de las personas en el contexto del final de la vida
desde una perspectiva mas humanistica®.

Material y métodos

Estudio exploratorio, descriptivo con metodologia cualita-
tiva'. La recogida de datos se ha llevado a cabo mediante
la técnica del grupo focal (2 grupos focales de profesiona-
les y 1 grupo focal de familiares de enfermos terminales),
asi como el método biografico’” (una entrevista biografica
de una paciente informada del diagndstico y pronostico de
su enfermedad en fase terminal). La investigacion se ha
realizado durante el periodo comprendido entre marzo y
septiembre de 2017 en el Area de Trabajo del Equipo de
CP Domiciliario del Area IX del SMS de la Region de Murcia,
que comprende el Area IX Vega Alta del Segura y Hospital
Morales Meseguer.

La seleccidn de la muestra se realizo con criterios no
probabilisticos y de conveniencia, y teniendo en cuenta los
criterios inclusion/exclusion (Tabla I). En lo que respecta a
los grupos focales se siguieron criterios de homogeneidad/
heterogeneidad como recomienda la literatura. Se escogie-
ron como informantes a profesionales sanitarios (2 médicos,
3 enfermeros y 1 trabajadora social) que trabajan en Aten-
cion Primaria (AP), constituyendo el grupo focal 1 (GFP1),
asi como profesionales sanitarios del Hospital Morales Mese-
guer (centro de referencia oncoldgica del area) (3 médicos,
2 enfermeros, 1 trabajadora social), formando el grupo focal
2 (GFP2). Para la entrevista biografica (paciente terminal) se
selecciond a una Unica paciente incluida en CP.

Para el grupo focal de familiares (GFF) se escogieron a
5 familiares de pacientes.

Se recabo informacion de aspectos referidos a las siguien-
tes dimensiones (Tabla ).

Se recogio informacion creando un clima de confianza
entre los participantes para asi favorecer la exposicion de
sus opiniones y experiencias. La duracion de cada grupo
focal fue de aproximadamente una hora. Previamente, se
elaboré un guion (Tabla Ill) para los grupos focales de pro-
fesionales y otro para el grupo focal de familiares. Para la
historia de vida se tuvieron varios encuentros con la paciente

Tabla I.

Criterios de inclusién y exclusion en el estudio

y se realizo en forma de varias entrevistas biograficas con
un guion semiestructurado.

El analisis se realizd una vez transcritos los archivos de
audio y las notas registradas en el cuaderno de campo, utili-
zando un programa de codificacion y analisis cualitativo (MaX-
QDA v.10°). Para asegurar la fiabilidad de los datos, como es
propio de la investigacion cualitativa, se uso la estrategia
de reflexividad (todos los miembros del equipo de investiga-
cion consideraron sus propias suposiciones internas y exter-
nas sobre el fenomeno de estudio a la hora de recopilar y
analizar los datos). Para evitar el sesgo de parcialidad (la
interaccion del entrevistador puede influir en las respuestas
del entrevistado), se evitd en todo momento manifestar las
propias opiniones durante el desarrollo de los grupos focales
o la entrevista biografica. No obstante, hay que sefalar que
la naturaleza interactiva de la investigacion cualitativa es
en si misma una fortaleza y resulté incluso terapéutico para
profesionales, familiares y paciente, al poder sacar emociones
e ideas que nunca habian compartido con otras personas.

También se uso la triangulacidn de instrumentos, datos
e investigadores (la trascripcion y la interpretacion de los
resultados fueron corroborados por dos investigadores de
manera independiente).

El discurso se sometio a analisis de contenido sistematico
y basado en categorias a priori establecidas (dirigido)' para
su codificacion. Asimismo, para la interpretacion de los datos
se utilizo el contrastado método de Colaizzi?®, recomendado
para la investigacion social. Dicho estilo de analisis consta
basicamente de los siguientes pasos:

1. Transcripcion literal de las entrevistas. Lectura varias veces

de la descripcion del fendmeno de cada participante.

2. Volver a la transcripcion original y releer para extraer
las declaraciones significativas.

3. Identificar unidades de significados de cada una de las
declaraciones significativas.

4. Organizar las unidades de significado, agruparlas en
categorias comprensivas mayores (definidas a priori
como temas generales a tratar en nuestro caso).

5. Escribir una exhaustiva descripcion de fenomeno en
estudio, describiendo las categorias y unidades de sig-
nificado construidas.

6. Devolver a los participantes para validar la descripcion.

7. Si se revelan nuevos datos durante la validacion, se
deben incorporar dentro de la descripcion exhaustiva.

Se siguieron los criterios éticos relacionados con la inves-
tigacion cualitativa (consentimiento informado, confiden-

Criterios de inclusion

Criterios de exclusion

Profesionales: pertenecer a un equipo de AP u Hospital que
trabaje con pacientes en situacion terminal del Area IX del
SMS de la Region de Murcia

Familiares: ser familiares de pacientes que han sido
atendidos en el Programa de CP Domiciliario del Area IX del
SMS de la Region de Murcia

Paciente: estar en situacion terminal y conocer su
prondstico. Estar incluido en el Programa de CP Domiciliario
del Area IX del SMS de la Regién de Murcia

Profesionales: no estar en activo o llevar mas de 2 afos sin
ejercer su labor con pacientes terminales

Familiares: encontrarse en proceso de duelo patologico o
bajo tratamiento psiquiatrico

Paciente: no estar en plenas facultades mentales o en una
condicion fisica o psiquica que le impida ser entrevistado.
Encontrarse en una etapa del duelo diferente a la
aceptacion plena de su situacion
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Tabla Il. Dimensiones del estudio

Dimensiéon

Descripcion

Percepcion del proceso salud/enfermedad/atencion

Como responde el paciente ante la informacion del proceso
de pérdida grave de la salud

Manejo de la informacion

Como, cuando y por qué se maneja la informacion en el
contexto de la terminalidad

Identificacion de las dificultades de relacion y comunicacion

Con paciente terminal y familia en la fase final de la vida

Abordaje del enfermo terminal

Conocer la opinion de los profesionales sobre como se
sienten durante la atencion del enfermo en su terminalidad

Estrategias de afrontamiento de la enfermedad

En funcion de la informacion recibida

Relacion seglin el entorno

Opinion de los participantes sobre como afectan diversos
factores como las creencias religiosas, el nivel sociocultural y
la sociedad en el proceso de la enfermedad

Tabla IlI.

Guion de temas a tratar/preguntas en grupos focales y entrevista biografica

Guion grupo focal profesionales

Describir una experiencia en la que se haya producido conspiracion del silencio

¢Por qué crees que se produce la conspiracion del silencio?

;Cual es tu opinion sobre el aportar o no informacion del diagndstico y prondstico a un paciente en fase terminal?
;Qué es lo que ocurre una vez explicado el diagnostico y pronostico?

(Crees que es mejor morir sin tener conocimiento del proceso de la enfermedad?

;Como te sientes hablando de la enfermedad terminal con el paciente y/o la familia?

;Como crees que influye al paciente el tener conocimiento de la informacion sobre su gravedad?

;Como influyen las creencias religiosas en el afrontamiento de la enfermedad?

;Como se ve la muerte en la sociedad actual?

¢Aspectos como el nivel sociocultural pueden influir en el cuidado del paciente por parte de la familia?

Guion grupo focal familiares

Breve presentacion de su experiencia personal

;Qué opinas sobre informar al ser querido sobre su gravedad?

;Crees que es mejor morir sin tener conocimiento de la enfermedad?
;Qué crees que puede pasar si se informa al ser querido sobre su diagnoéstico y pronostico?
;De qué manera ha repercutido en vosotros emocionalmente el proceso de la enfermedad de vuestro ser querido?

¢Ha influido en vosotros la creencia religiosa?

Método biografico (guion semiestructurado) paciente

Varios encuentros en los que se habla sobre el antes y el después de contraer la enfermedad

Informacion sobre la enfermedad
Como es la situacion actual
Principales preocupaciones en el momento actual

Expresion de sentimientos sobre el pasado y el presente, tomando como hito la enfermedad

;Como crees que esta tu familia?
;Hablais de lo que sientes?
Expresion de las creencias y del marco de sentido

;Hubieras preferido no saber la gravedad de tu enfermedad? ;Por qué?

cialidad y manejo de riesgos). Se obtuvo la aprobacién del
Comité de Etica de la UCAM para la realizacion del proyecto
(n.° Ref: 6660/2017). La informacion fue transcrita evitando
elementos informativos sobre los participantes, asignando a
cada entrevistado un codigo de identificacion, preservando
asi su anonimato. El sistema de cdodigos asignado fue GFP1/
GFP2 (grupo focal de profesionales 1y 2), seguido de M1, M2
(médico 1, médico 2...) ENF1, ENF2 (enfermera 1, etc.); GFF
(Grupo focal de familiares) seguido de F1, F2, etc. (Familiar
1, 2, etc.) y para las opiniones del paciente se uso PAC1.

Resultados

Reaccion sobre la informacion
de la enfermedad

Para los profesionales, en el momento de recibir la infor-
macion el paciente suele experimentar un impacto emocio-
nal. Esta reaccion es comdn también en la familia. Poste-
riormente, suelen sucederse distintas fases (coincidiendo
con las descritas en los estudios de duelo) hasta alcanzar,
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en ocasiones, un periodo de calma y de agradecimiento que
facilita el poder solucionar cuestiones pendientes.

“Teniendo en cuenta que cada situacion es comple-
tamente Unica, asi de manera general, hay una tor-
menta emocional y después viene la calma y en la
mayoria de las situaciones todo es mds fdcil...” GFP1
(MED2).

Algunos cuidadores afirman que sus seres queridos no reci-
bieron informacion sobre el diagndstico. Ellos, al recibir la
noticia, sufrieron un gran impacto emocional y creen que si
su familiar lo hubiera sabido experimentaria tristeza, pero
tras un tiempo lo hubieran superado. También creen que la
mayoria de sus familiares intuian o sabian su pronostico, y
el hecho de informarles no habria empeorado el transcurso
de la enfermedad. El paciente, sin embargo, expresaba de
este modo como experimenté el momento en que supo su
pronostico:

“..Mal, me hundi y no paraba de llorar. No me creia lo que
tenia y no tenia ganas de nada, solo de llorar...”

Manejo de la informacion

Se explord el conocimiento sobre la enfermedad y la
informacion. Los profesionales creen que la mayoria de los
pacientes son conscientes de la gravedad de su situacion.
Creen que hay que adaptar la informacion a cada situacion
particular. En muchos casos se propicia que sea el paciente
quien la demande. Una idea generalizada en los profesiona-
les es nunca mentir al paciente.

“Hay gente que prefiere morir en la ignorancia” GFP1
(ENF2).

“Creo que al final todos se enteran porque se les haya
dicho o porque no (...)” GFP2 (ENF2).

Los familiares opinan que la informacion que se da al
paciente depende de factores personales (momento vital
en el que aparece la patologia y edad del paciente).

“(...) él en cierto modo no queria saber totalmente la
verdad, porque a él le hacia dafo. Yo intenté hablar
en un par de ocasiones con él y se hundia (...)” GDF
(FAM1).

“Mi esposo se encontraba mal y él mismo quiso saberlo,
bueno, no al principio, pero conforme iba pasando {(...) si
lo sabia (...) pero él no queria preguntar a los doctores,
se lo recelaba...” GDF (FAM3).

En el caso del paciente fue importante conocer con clari-
dad el diagndstico y las posibilidades terapéuticas, asi como
su evolucion y desenlace.

“Quise saberlo desde el principio y siempre he querido
estar informada (...) quiero luchar todo lo posible hasta
el final” PAC1.

Identificacion de las dificultades de relacion y
comunicacion

Se exploraron los motivos que conducen a no comunicar al
paciente la gravedad de su situacion. La mayoria de los pro-
fesionales creen que es debido a los propios miedos (“mie-
do” es la palabra que mas se repite en el analisis de con-
tenido), por tener que informar al paciente sobre algo que
no quiere conocer o por miedo a la reaccion del paciente.

Se habla de una base cultural del problema (la costum-
bre en Espaia determinaria que la informacion médica se
proporcione primero a los familiares, y es la familia la que
toma la decision de informar o no al ser querido). También
aparece la edad avanzada como una causa que influye en
que se oculte la informacion.

“(...) hemos cambiado poco cuando es el paciente el que
tiene que recibir la informacion y sin embargo seguimos
informando a la familia (...) porque la cultura estd ahi y
no la podemos hacer desaparecer de un dia para otro”
GFP1 (MED 1).

Los familiares creen que términos como “cancer” y “muer-
te” se consideran un tabu social.

También aparece la edad como determinante para ocultar
informacion.

“Tu vas a cualquier centro médico, tu hablas de cualquier
enfermedad, los ves en los centros médicos hablando,
pero la palabra ‘cancer’ nadie la nombra” GFF (FAM5).

También es necesario destacar que la proteccion del esta-
do de animo del paciente y el respeto por aquellos que no
desean saber (motivo compasivo) fue uno de los argumentos
expresados por una participante al comentar este aspecto
en el grupo de familiares.

“Depende del caso, el estado del enfermo... Yo en el caso
de mi marido, él en cierto modo no queria saber total-
mente la verdad, porque a él le hacia dafo. Yo intenté
hablar en un par de ocasiones con él y se hundia...” GFF
(FAM1).

Esta dimension no se analizd en PAC1, dado que conocia
toda la informacion sobre la enfermedad y su gravedad.

Abordaje del enfermo terminal

Se exploré como se sienten los participantes durante la
atencion en el final de la vida (Figura 1). Cabe destacar la
diferencia de opinion del grupo de profesionales de AP con
respecto a los de CP. En general, los profesionales de AP
se sienten tensos y les incomoda tener que atender a un
paciente terminal.

“Yo me encuentro tenso y alerta y midiendo las palabras.
No estds hablando de forma distendida...” GFP1 (MED2).

“La verdad es que te carga mucho y terminas agotada
porque te transmite tristeza” (GFP1) TS.
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Tristeza Incomodidad Satisfaccion Enriquecedor
| Atencion | Cuidados
primaria paliativos
Pena Agotamiento Privilegio Lujo

Figura 1. Perspectivas sobre las emociones en el abordaje
del paciente terminal desde el punto de vista de los
profesionales. Mapa conceptual.

La mayoria de los profesionales de CP se sienten privile-
giados por poder atender a estos pacientes y hablar de su
enfermedad. Les ayuda y aprenden escuchando a los pacien-
tes. Lo definen como una satisfaccion.

“Yo en general muy cémoda también, porque normalmen-
te cuando hablan de la muerte con los pacientes es porque
quieren hablar de ello y es muy enriquecedor. En situacio-
nes de conspiracion del silencio y pacientes no informados
también reconozco un poco que incomodidad y miedo de
hacer dafo en esas situaciones” GFP2 (MED1).

“A mi hace que despierte, que me involucre al mdximo
y no pare de observarlo y ver si lo puedo llevar bien con
él, ayudarlo que se encuentre mejor después de haber
hablado” GFP2 (ENF1).

En los familiares, los discursos fluctuaban entre sentimien-
tos de impotencia y soledad hasta la inexplicable fuerza
que desarrollaban para ejercer el cuidado. No obstante, el
sentimiento mas repetido era el de sentirse generosos.

“Me sentia en una cdrcel, aun tengo esa necesidad de
darle mds... Me senti muy sola... Me quedaron coletillas...”
FAM1.

En el caso del paciente, hablar de su enfermedad, aunque
le entristecia, la mayoria de las ocasiones le tranquilizaba
y le ayudaba a hablar de sus miedos, facilitandole resolver
cuestiones pendientes.

“A veces lloro y no puedo parar. Me pongo muy triste y
muy nerviosa... Tengo que coger aire, pero luego me relaja
y me siento algo mejor, hablo con mi marido e intento
comentar cosas que me gustaria resolver antes de nada”
PAC1.

Informacion y afrontamiento
de la enfermedad

Los profesionales opinaron que la verdad puede influir
positivamente en el afrontamiento de la enfermedad ter-
minal. Podria ayudar a planificar los Gltimos momentos,
a tomar decisiones, a facilitar los aspectos emocionales y a

favorecer los fisicos. También creen que facilita el proceso
de duelo (Figura 2).

“Saberlo implica también planificar tus ultimos momen-
tos. Saber la informacion te permite despedirte de la
gente que quieres, conseguir una paz...” GFP2 (MED3).

Los familiares que participaron en el estudio no habla-
ron explicitamente sobre la enfermedad con sus allegados,
aunque en ocasiones trataron sobre el cierre de cosas pen-
dientes y se despidieron.

Para el paciente, el tener conocimiento de la informacion,
a pesar del impacto inicial, le facilito cerrar temas irresuel-
tos y poder despedirse de sus allegados. También supuso
participar en la toma de decisiones sobre su tratamiento.

“(...) el ano que viene le tocaba la comunién a mi hija.
Hablamos con el cura y la adelantamos a este afio porque
no creo que vaya a llegar (...) y luego el final, no quiero
sufrir, no quiero sentir ahogo. Quiero que me ayudéis”
PAC1.

Relacion segun el entorno

En esta dimension se ha considerado la influencia de las
creencias religiosas, el nivel sociocultural y el marco social
(Figura 3).

Para los profesionales, que el paciente tenga fe ayuda a
que esté mas tranquilo, pero en ocasiones creen que para
algunos creyentes la enfermedad puede asimilarse a castigo
y, como respuesta, tengan un mayor miedo a la muerte.

En un grupo focal se habla de que es mas importante el
aspecto espiritual que la creencia religiosa. Algunos cre-
yentes se alejan de su fe en momentos de rabia y enfado.

Cerrar
asuntos
pendientes

Toma
decisiones

Mejoria

sintomas

Favorece
Favorece

el duelo

expresion
emocional

Figura 2. Beneficios de la informacién/conocimiento del
pronéstico/diagnéstico para el afrontamiento en pacientes
terminales.
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Figura 3. Factores socioculturales en la experiencia del

final de la vida. Mapa conceptual.

Los familiares opinan que la religion ayuda a aceptar la
muerte. En el grupo cabe destacar la opiniéon de un familiar
con una marcada creencia religiosa argumentando que la
fe ayudd a que su marido se muriera en paz y a elaborar su
propio duelo.

Otro familiar es ateo, pero cree que las personas con
creencias religiosas aceptan mejor la enfermedad.

“El estuvo luchando muchisimo y acepté al Sefor. Eso le
dio muchisima fuerza” GFF (FAM4).

“No creo en Dios, queremos creer en algo, creo en las
voluntades, en la confianza, en el amor. (...) Mi marido
no creia” GFF (FAM1).

La paciente, aunque con creencias religiosas, manifesto
encontrarse en un momento de crisis de sentido.

“No sé por qué me ha tenido que tocar a mi... ;Yo ya no
creo en nada!... Soy muy joven y mi hija me necesita...”
PAC1.

Los profesionales opinan que el cuidado y la vision de la
muerte como natural en medio rural facilita el proceso y
aceptacion de la enfermedad. Se comenta que un nivel econo-
mico elevado complica en muchas ocasiones el duelo, porque
les cuesta asumir lo inevitable. Parece que, desde el punto de
vista de los profesionales, el tener muchos recursos economi-
cos ofreceria una falsa sensacion de poder sobre la muerte:

“El nivel socioeconémico elevado interfiere, complica las
emociones, porque tienes la sensacion de que puedes todo
mas” GFP 2 (MED1).

“Los que tienen recursos a veces tienen esa sensacion de
seguir. El rol del cuidador esta mas institucionalizado que
en un ambiente mas urbano” (...) “Sin embargo las que
tienen menos, tienen mucha mas madurez emocional y
espiritual que facilita el proceso y aceptacion. Aceptan
mejor la vida. Ven con mas naturalidad que son procesos
naturales” GFP1 (MED1).

Los familiares también creen que en el medio rural la
muerte se acepta mejor. El nivel socioeconémico ayuda para
obtener ciertos recursos, pero el proceso de enfermedad es
el mismo.

La mayoria de los profesionales creen que la muerte sigue
considerandose un tabu. La sociedad sigue negandola.

“Se estd muy preparado para el disfrute, la vida, el ganar,
la juventud, la fuerza, pero para la decadencia, el perder
facultades, no se estd preparado” GFP1 (MED1).

Discusioén

En esta investigacion han aparecido opiniones argumen-
tando una causa compasiva (la proteccion de los pacientes)
para evitar el sufrimiento que supone conocer un diagnostico
negativo y un prondstico desalentador. La relevancia del
impacto emocional que experimentan los pacientes al saber
de su estado es la piedra angular que justificaria el pacto de
silencio. Evidentemente, la buena voluntad de quienes, en
ocasiones, ocultan la informacion (considerado como un acto
amoroso hacia sus familiares enfermos) no se puede obviar,
aunque el propdsito bienintencionado de no perturbarle
podria conducirle a una situacion de aislamiento. Dichas
emociones que experimentaria el paciente sabedor de la
realidad de su proceso no solo no son negativas sino que se
ha descrito que conforman el proceso de adaptacion a la
nueva situacion?'23, Se ha argumentado® que los beneficios
a corto plazo (mientras todo va bien) de ocultar la verdad o
usar la ambigliedad se tornan en perjuicio porque se niega a
los pacientes y a sus familias la oportunidad de reorganizarse
y adaptar sus vidas hacia el logro de objetivos mas realistas.

Hemos comprobado que, inicialmente, también los pro-
fesionales experimentan angustia. Algunos estudios?>?¢ han
corroborado la influencia de las emociones en el juicio cli-
nico de los profesionales (especialmente en el momento
de diagnosticar un proceso de mal prondstico), aunque no
existe unanimidad en cuanto a las circunstancias en las que
se ha de dar la informacion?.

Se ha visto que la aparicion de una enfermedad grave pro-
duce una serie de desajustes en los miembros de la familia?.
Aunque existe un acuerdo entre nuestros informantes sobre la
importancia de no engafar al paciente, si que se han omitido
detalles de la enfermedad y el prondstico, sobre todo como
una decision de los familiares. En este sentido, un estudio
determino que el 19 % de los familiares no considero la con-
veniencia de que su familiar conociera que tenia cancer?.

En los estudios sobre grado de conocimiento de la enfer-
medad terminal se asegura que el porcentaje de enfermos
que conocen la naturaleza maligna de su proceso es varia-
ble, del 21 % en unos estudios? hasta del 40-60 % en otros'
o el 78 % en otros*. La mayoria de las conspiraciones del
silencio afectarian al pronostico mas que al desconocimiento
del diagnostico. La realidad percibida por los informantes
de nuestro estudio es que el paciente sabe habitualmente
bastante mas de lo que se le ha dicho y que nuestros pacien-
tes no se encuentran en una situacion de desinformacion
absoluta. Se ha visto en este trabajo que el paciente de
edad avanzada suele ser mas vulnerable y quiza por eso se
entienda que exista un menor conocimiento de la gravedad
y menor la informacion recibida®'.

Los profesionales de AP manifiestan mayores dificultades
a la hora de comunicarse con el enfermo terminal, lo que
coincide con otro estudio® que afirma que esto responde a
una falta de confianza en su capacidad profesional. Creemos
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que la adecuada formacion sobre la muerte y reconocer y
familiarizarse con el manejo emocional del paciente puede
favorecer la empatia del profesional, reduciendo a su vez el
estrés y respondiendo mejor en la atencion del paciente ter-
minal. También seria interesante significar el papel mediador
del profesional, que debe responder a las necesidades del
paciente mas que a un estricto protocolo, en lo que a la comu-
nicacion de noticias se refiere. Hay que resaltar la importan-
cia de que los profesionales sean capaces de crear un clima de
confianza y un ambiente psicoldgicamente seguro para poder
abordar estas cuestiones de manera efectiva. Probablemen-
te, en la flexibilidad y adaptabilidad del personal sanitario
a lo que el paciente demande esté la solucion al dilema del
manejo de informacion en estos contextos. Se ha visto** que
unas adecuadas habilidades de comunicacion contribuirian a
prevenir el sindrome de burnout en profesionales sanitarios.
Por otra parte, los profesionales de CP experimentan emocio-
nes positivas en el manejo del paciente al final de su vida, lo
que indicaria su adecuada preparacion especifica al respecto.

Con respecto a las creencias religiosas, consideramos, al
igual que otros estudios***, que en las situaciones de cer-
cania a la muerte el aspecto espiritual debe potenciarse,
ya que (no en todos los casos) genera un estado de pazy
pensamiento positivo que dotaria de sentido al sufrimiento.

En el estudio se valoraron el nivel sociocultural y econé-
mico. SegUn otros estudios similares®*’, el conocimiento
basico de los aspectos culturales que influyen en la adapta-
cioén psicosocial al cancer facilita las interacciones entre los
miembros del personal sanitario, el paciente y su familia, y
permite adoptar una actitud integradora en el cuidado del
paciente oncologico.

Culturalmente, la muerte y la enfermedad siguen siendo
un tab®, lo que probablemente ayude a perpetuar los mie-
dos en la atencion al paciente al final de la vida. Asimismo,
la influencia de la cultura en el manejo de la informacion
sobre un diagnostico/pronodstico de terminalidad en el con-
texto espanol se basa en otra cosmovision diferente al mun-
do anglosajon (mas directo y menos eufemistico en desvelar
la verdad). Se ha puesto de manifiesto® que existe un acuer-
do tacito para no desvelar inicialmente el diagnéstico de
cancer, culturalmente establecido; aunque en el fondo los
pacientes se saben enfermos y advierten su gravedad (como
se ha puesto de manifiesto en este trabajo), se prefiere no
hablar del tema. Esta practica de delegar en los familiares
la toma de decisiones sobre la informacion al paciente'*
no se entiende desde la optica cientifica anglosajona que
impera en occidente.

Como conclusion, podemos afirmar que el pacto de silen-
cio tiene un marcado caracter sociocultural. No se puede
responsabilizar a los profesionales o a los familiares de la
situacion sin antes considerar el contexto en el que se desa-
rrolla (muerte como tabl moderno y aspectos culturales
relacionados). Es preciso que los profesionales que atienden
a pacientes terminales se formen en cuidados paliativos y
en habilidades de comunicacion.

Limitaciones
Los resultados de este estudio son especificos de esta

muestra y contexto, y no deben ser generalizados a otras
poblaciones o a contextos distintos, dado que la seleccion

de participantes no siguio criterios estadisticos ni de repre-
sentatividad (muestreo de conveniencia). Sin embargo, al
tratarse de un estudio con intencion exploratoria, se han
identificado tendencias que puedan también aplicarse a
situaciones similares en otros contextos como punto de
partida.
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