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Resumen

Introduccion: La comunicacion al final de la vida entre paciente paliativo, familiares y profesionales sanitarios es dificil.
La conspiracion o pacto de silencio es en nuestro medio un fendmeno que se da con frecuencia en pacientes en cuidados
paliativos y sus familiares, incluso participando los profesionales sanitarios. Este hecho conlleva a un peor afrontamiento
ante la muerte, por lo que es importante conocer por qué se produce y qué creencias, sentimientos y vivencias tienen
pacientes y/o familiares cuando se enfrentan al final de la vida. Objetivo: Explorar e identificar las actitudes, vivencias
y opiniones de las personas cuidadoras familiares al mantener la conspiracion de silencio a pacientes paliativos. Disefio:
Estudio descriptivo con metodologia cualitativa. Poblacion de estudio: personas cuidadoras familiares de pacientes en
programa de cuidados paliativos. Técnica: entrevistas semiestructuradas audio grabadas a personas cuidadoras fami-
liares de pacientes en cuidados paliativos, hasta cumplir criterio de saturacién. Analisis de contenido: mediante analisis
sintactico, semantico y pragmatico. Triangulacion de investigadores.
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Abstract

Introduction: The communication at the end-of-life among terminally ill patients, their family and health workers is
difficult. The conspiracy of silence is a frequent situation for patients in palliative care and their families, even for health
workers involved. Since this situation leads to an inadequate coping of the death, it is of major importance to know why
it happens and the beliefs, feelings and experiences of patients and families who are living these circumstances. Objecti-
ve: To explore and identify experiences, attitudes and opinions that patients and their families have when they maintain
the conspiracy of silence to terminally ill patients. Design: Qualitative descriptive research. Participants: Caregivers of
patients in palliative care program. Method: Audio-taped semi-structured interview to caregivers of patients in palliative
care until saturation criteria. Data Analysis: Content analysis, through syntactic, semantic and pragmatic analysis, with
triangulation of researchers.
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ANTECEDENTES

En el afio 2002 la Organizacién Mundial de la
Salud (WHO) definidé los cuidados paliativos como
“el enfoque que mejora la calidad de la vida de los
pacientes y sus familias que se enfrentan a los pro-
blemas asociados con enfermedades terminales a
través de la prevencion y alivio del sufrimiento por
medio de la pronta identificacion y correcta valora-
cion, tratamiento del dolor y otros problemas, fisi-
cos, psicoldgicos y espirituales” (1).

En Espafia se ha creado la “Estrategia en cuida-
dos paliativos del Sistema Nacional de Salud”, con la
misién de “Mejorar la calidad de la atencion presta-
da a los pacientes en situacién avanzada / terminal
y sus familiares, promoviendo la respuesta integral
y coordinada del sistema sanitario a sus necesida-
des y respetando su autonomia y valores” (2). Entre
sus principios se encuentran: Comunicacién abierta
y honesta, Reflexion ética y participacion del pacien-
te y familia en la toma de decisiones, trabajo en
equipo interdisciplinar.

En el primer Plan de Calidad del Sistema Sanitario
Publico de Andalucia: nuevas estrategias para la Sa-
nidad Andaluza (2000) se establece el Proceso Asis-
tencial Integrado de Cuidados Paliativos como uno de
los procesos priorizados. Este proceso debe ser abor-
dado de forma integral en cualquier nivel asistencial
desde donde se dispensen los cuidados, fomentando
y potenciando la asistencia domiciliaria (3).

En el Proceso se recogen las expectativas ma-
nifestadas por los pacientes en cuanto a la comu-
nicacion: desean recibirla de forma adecuada y en
el lugar adecuado, decidiendo en qué grado desean
recibirla, disponiendo de informacién escrita, respe-
tando el derecho a no saber, siendo informados de
como se puede desarrollar la enfermedad y como
puede ser el momento final (4). Frente a estas ex-
pectativas, se sitla la Conspiracion o Pacto de Si-
lencio que puede definirse como el acuerdo impli-
cito o explicito, por parte de familiares, amigos y/o
profesionales, de alterar la informacion que se le da
al paciente con el fin de ocultarle el diagndstico y/o
pronostico y/o gravedad de la situacién (5).

En el abordaje del final de la vida hay diferencias
en cuanto como comunicar malas noticias, afronta-
miento, mantenimiento de la esperanza, implicacion
de familiares y toma de decisiones.

Un trabajo realizado en nuestro pais sitla el
ocultamiento o conspiracién de silencio, en nuestro
medio se da entre 61-79% de los pacientes en si-
tuacion paliativa (6).
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Las familias se muestran en ocasiones contra-
rias a que se informe a los pacientes. Existe la
creencia de que decir “la verdad” a pacientes en
situacién paliativa les perjudica, habiendo un gran
numero de éstos a los que se les niega el derecho
a la informacién que tienen, ocultamiento por par-
te de los familiares, amigos y profesionales que le
atienden. Expresan que esta verdad puede perjudi-
carles, causandoles mas ansiedad de la que tienen,
pudiendo evitarse, en aquellos que no conocen la
verdad completa de su proceso y en los pacientes
que prefieren no saber (6).

El miedo, la percepcion de la muerte como fraca-
so de la medicina, la presion asistencial, la falta de
formacion en el manejo de situaciones complejas,
entre otras causas, podrian producir un déficit en la
comunicacién (7).

La comunicacion, junto con el control de los sin-
tomas y el apoyo emocional son los instrumentos
basicos que se utilizan en el abordaje de pacientes
en cuidados paliativos. Los profesionales sanitarios
implicados en su atencidn deben facilitar y fomen-
tar su participacion activa y la de sus familias en
el proceso de la enfermedad, respetando en todo
momento lo establecido en la Ley de Autonomia
del paciente (8). Se le debe ofrecer la posibilidad
de tomar decisiones respecto a su salud y la propia
vida, respetando las convicciones y valores que han
guiado su existencia. Igualmente, favorecer que la
familia tenga el apoyo psicoemocional y la atencidn
adecuados a su situacion (1).

Los profesionales sanitarios, pacientes y cuida-
dores se enfrentan a la informacion sobre paliativos
con inseguridad. El profesional de la salud suele te-
ner miedos e inquietudes pues, ha recibido una for-
macion binomio salud-enfermedad con una perspec-
tiva fundamentalmente biologicista en la que no se
desarrollan las habilidades comunicacién (9)(10).

El paciente tiene derecho a recibir la informa-
cion si asi lo quiere, siendo obligacién del médico
responsable de su proceso y todos los profesiona-
les sanitarios que intervienen, darle la informacion
que quiera recibir, “El titular del derecho a la infor-
macion es el paciente. También seran informadas
las personas vinculadas a él, por razones familiares
o de hecho, en la medida que el paciente lo permita
de manera expresa o tacita”, segun el Convenio de
Oviedo (10).

A veces, se informa a la familia para “proteger”
al paciente, reteniendo y/o limitando ésta la infor-
macion, siendo contrario a la ley. Aparece el “pacto
0 conspiracion de silencio”.
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Al mantenerlo, el paciente puede sentirse inco-
municado, no comprendido, engafiado y puede po-
tenciar la sintomatologia ansiosa o depresiva con un
componente de miedo y de ira.

Esta situacién, disminuye el umbral de per-
cepcién del dolor y de otros sintomas e impide la
ventilacion funcional (expresion de sentimientos,
manejo del estrés, etc.) al paciente y familia. Se in-
habilita al paciente para “cerrar” asuntos importan-
tes que hubiera querido resolver y puede dificultar
el afrontamiento a la enfermedad y la elaboracién
del duelo (11).

El personal de Enfermeria tiene entre sus fun-
ciones los cuidados domiciliarios a pacientes palia-
tivos. El modelo de valoraciéon enfermera utilizado
es el de M. Gordon (4)(12) donde se ordenan los
datos en torno a once patrones funcionales de sa-
lud. Los Diagndsticos enfermeros que podemos en-
contrar relacionados con la informacién al paciente
y la conspiracion de silencio son Dificultad cognitiva,
Conflicto en la toma de decisiones, Afrontamiento
individual inefectivo, Afrontamiento familiar inca-
pacitante, Afrontamiento inefectivo y Sufrimiento
espiritual, entre otros (13). Los objetivos e inter-
venciones para abordarlos estan relacionados con la
participacion en la elaboracién de la informacion, en
la toma de decisiones por parte del paciente y apoyo
a la misma, mejorar el afrontamiento (14).

Todo lo anterior nos lleva a preguntarnos éiqué
razones y actitudes manifiestan cuidadores y fami-
liares para ocultar a los pacientes, parcial o total-
mente la informacion sobre el diagndstico, la evolu-
cion y/o prondstico de su enfermedad?

Las publicaciones sobre este tema son escasas,
pero necesarias para una mejor planificacion de cui-
dados al atender a estas familias, por lo que con-
sideramos pertinente realizar un estudio que nos
permita avanzar en el conocimiento sobre la conspi-
racion de silencio a pacientes paliativos.
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HIPOTESIS

En nuestro medio aparecen situaciones en las
gue el paciente no dispone de la informacion sufi-
ciente para la toma de decisiones y afrontamiento
ante la muerte. La conspiracion de silencio estaria
relacionada con las actitudes, vivencias y opinio-
nes de las personas cuidadoras, en ocasiones apo-
yada por los profesionales sanitarios responsables
de su proceso.

OBJETIVOS

— General. Conocer por qué se produce la conspi-
racion de silencio.

— Especifico. Explorar e identificar las actitudes,
vivencias y opiniones de las personas cuidadoras
familiares al mantener la conspiracidon de silen-
cio a pacientes paliativos.

METODOLOGIA

Disefho

Estudio descriptivo realizado con metodologia
cualitativa, con técnica de entrevistas semies-
tructuradas.

Usamos metodologia cualitativa porque permi-
te la comprension de fendmenos en su entorno
natural, mediante analisis interpretativo y una
descripcion densa de lo que se dice, se hace y
se piensa. Nos interesa conocer los discursos de
las personas cuidadoras de pacientes en cuidados
paliativos, para comprender sus vivencias, opinio-
nes, expectativas, percepciones..., de tal manera
que las acciones, normas, valores sean vistos des-
de su perspectiva.
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Sujetos y ambito de estudio

Personas Cuidadoras de pacientes paliativos del
Distrito Sanitario de Atencion Primaria de Sevilla.

Criterios de inclusion

— Que esté capacitados para la participacion en la
toma de decisiones.

- Donde exista o haya existido pacto de silencio.

- Que sea mayor de edad.

Se define persona cuidadora aquella del entor-
no familiar del paciente responsable de los cuidados
que éste recibe y/o que actlia como interlocutor con
los profesionales sanitarios; y paciente en cuidados
paliativos: aquellos que estén en situacion termi-
nal por enfermedad oncoldgica o no oncoldgica, es
decir, con la presencia de una enfermedad avanza-
da, incurable y progresiva, sin posibilidades razo-
nables de respuesta al tratamiento especifico y con
un prondstico de vida limitado; concurren sintomas
multifactoriales intensos y cambiantes, gran impac-
to emocional en pacientes y familiares y demanda
de atencién. La enfermedad terminal no oncoldgica
vendra definida, ademas, por la presencia de fraca-
so organico y deterioro progresivo irreversible (3).

Criterios de exclusion

— Persona que no hable espafiol.
— De cultura diferente a la cultura espafiola.
- Negativa a participar.

— Falta de disponibilidad de tiempo para participar.

Eleccion de la muestra

Muestreo intencional, mediante captacién activa
por profesionales de Atencidn Primaria, con incor-
poracién progresiva de nuevas personas cuidado-
ras, hasta alcanzar el criterio de saturacién, es decir
cuando no se obtengan datos nuevos en el curso de
las entrevistas, reflejando asi la calidad y suficien-
cia de los datos (15). Consideraremos el criterio de
diversidad, captando informantes que puedan tener
distintos puntos de vista, en funcién de la relacién
de parentesco con el paciente, edad, sexo, etc. El
numero de participantes no es determinante, inte-
resa la profundidad de los datos obtenidos, no su
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significacion estadistica, y se determinara durante la
investigacién. Estimamos, segun bibliografia revisa-
da, que podrian ser entre 15y 20 personas (11).

Variables / dimensiones del estudio
Areas a explorar:

— Descripcién de la persona cuidada.

— Conocimiento sobre diagndstico y prondstico de
la enfermedad.

— Transmision de la informacion.

— Reaccién sobre las noticias recibidas.

- Informacién conocida por el paciente, motivos.
— Comunicacion con la familia.

— Comunicacion con los profesionales sanitarios.

- Afrontamiento ante la muerte.

Se incorporaran aquellas categorias emergentes
durante la entrevista.

Recogida de datos

Entrevistas semiestructuradas con preguntas
abiertas y definidas previamente segun categorias
del estudio, reflejadas en un guién (Anexo I), pu-
diendo variar la formulacién segun cada persona en-
trevistada, es decir, se realizan las preguntas que
definen el area a investigar, pudiendo profundizar
en alguna idea que pueda ser relevante, realizando
nuevas preguntas (16).

Realizar este tipo de entrevista, nos permite re-
coger la visién subjetiva de las personas cuidadoras,
desde diversos puntos de vista en que se vive el cui-
dado de una persona querida al final de la vida.

La entrevista se iniciard con preguntas genera-
les. Se realizara con flexibilidad en cuanto a fecha
y lugar para la persona cuidadora, con condiciones
de tranquilidad, privacidad y sin interrupciones. Se
grabara en un equipo de audio-grabacion. Se crea-
ra un ambiente favorable para la conversacién, no
juzgando, permitiendo que la persona cuidadora ha-
ble cuando lo desee, prestando atenciéon y siendo
sensible a lo que dice. Al finalizar la entrevista, se
anotara el lenguaje no verbal que se hubiera obser-
vado. Las entrevistas se realizardn por una persona
investigadora. La duracion serd variable, segun par-
ticipacién de cada informante.
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Analisis de los datos

Método de analisis interpretativo de contenido.

Previo al analisis se realizara trascripcion literal
de las entrevistas realizadas, con registro de len-
guaje no verbal y primera lectura para obtener un
sentido global.

Una vez transcrita, se realizara analisis de conte-
nido, se procedera a la codificacidon y generacion de
categorias estableciendo relaciones entre conceptos,
categorias y dimensiones para elaborar una teoria
explicativa, que nos permita confrontar las existen-
tes con nuestros hallazgos y la interpretacion de los
mismos. Uso del programa informatico Nudist Vivo 8
para analisis de contenido de los datos.

La fiabilidad de los resultados quedara garanti-
zada gracias a la utilizacién de distintas fuentes de
datos y por la triangulacion de los resultados por
dos investigadores diferentes. Ambos realizaran el
analisis por separado, siendo miembros del equipo
investigador, por conocer mejor el entorno y las cir-
cunstancias del estudio (17).

Limitaciones del estudio

Posible dificultad para la participacion de las cui-
dadoras seleccionadas, al tratarse de pacientes en
cuidados paliativos con grandes necesidades de cui-
dados y/o ser un tema dificil de expresar y que pue-
de estar acompafiado de una carga sentimental.

El uso de metodologia cualitativa no permitira ex-
trapolar las conclusiones pero permitird profundizar
en los discursos y sefialar tendencias, de cara a pro-
poner intervenciones desde la practica clinica, en con-
creto intervenciones enfermeras relacionadas con el
abordaje de la muerte y el afrontamiento al duelo.

Aspectos éticos

Informacion a las personas cuidadoras sobre el
objetivo de nuestro trabajo y propuesta de partici-
paciéon mediante el consentimiento informado escri-
to. Se garantiza que su participacion es voluntaria y
totalmente anénima, los datos obtenidos son confi-
denciales y seran custodiados.

Si se confirmada la Conspiracidn o pacto de silen-
cio, se comunicara al profesional responsable de su
proceso para planificar las intervenciones oportunas
respecto a la mejora de la comunicacion entre pa-
ciente, persona cuidadora y profesionales sanitarios.
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INVESTIGACION
----=

Si el paciente ha fallecido, se mantendra un es-
pecial cuidado en la entrevista, no culpabilizando
por el ocultamiento y con una actitud de escucha
activa y apoyo emocional. Si se detectaran signos
de mala resolucion del duelo o indicios de duelo pa-
toldégico, se comunicara a su equipo de atencién pri-
maria para seguimiento del proceso de duelo.

Proyecto Aprobado por el Comité de Etica e In-
vestigacién Sanitaria del Distrito de Atencién Pri-
maria de Sevilla con fecha 20 de mayo de 2009,
financiado por la Consejeria de Salud, expediente
0143/20009.

PLAN DE TRABAJO

El desarrollo del estudio se llevara a cabo en 24
meses segun el cronograma siguiente:

Cronograma

Angela Cejudo Lépez, Begofia Lépez Lépez, Pilar Crespo Servan et al.

EXPERIENCIA DEL EQUIPO
INVESTIGADOR SOBRE EL TEMA

Todos los investigadores participantes en el pro-
yecto (excepto Carlota de la Fuente Rodriguez que
es Enfermera De Familia) son Enfermeras Gestoras
de Casos, ejerciendo como tal entre 6 y ocho afnos.
Ademas, Begofa Lopez Ldépez, Maria Pilar Crespo
Servan y Miguel Duarte Rodriguez son Licenciados
en Antropologia Social y Cultural.

PLAN DE DIFUSION y RELEVANCIA
CIENTIFICA Y SOCIOSANITARIA

Este Proyecto esta siendo financiado por la Con-
sejeria de Salud convocatoria 2009, expediente PI
0143/2009.

Actividades

Seleccion de las participantes

Elaboracion del consentimiento informado

Elaboracion de guidén de entrevista

Realizacion de entrevistas semiestructuradas

11 | 12

Trascripcion literal de las entrevistas

Analisis de datos

Ao 2

Actividades

Reanalisis de la informacién obtenida

Triangulacion de los resultados

Elaboracion de informe final

Comunicacion de los resultados

Nure Investigacion N© 57
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RELEVANCIA CIENTIFICA Y
SOCIOSANITARIA DEL ESTUDIO

Al conocer los motivos que llevan a las personas
cuidadoras a mantener la conspiracién de silencio,
podemos plantear estrategias de abordaje que faci-
liten la comunicacion adecuada con la consiguiente
mejora del afrontamiento, tanto del paciente como
de la familia, ante la muerte.

RECURSOS Y PRESUPUESTOS

1) Equipamiento inventariable

Ordenador portatil
Impresora
Grabadora digital

2) Material fungible

Material de papeleria
Consumibles informatica

3) Material Bibliografico

Revistas
4) Personal

Personal de apoyo a la investigacion:

5) Viajes y Dietas

6) Formacion y difusion de resultados

Inscripciones a congresos

de equipamiento de investigacion
Transcriptor de entrevistas

8) Otros Gastos

Programa informatico para analisis cualitativo del discurso

Libros: Analisis de datos en Metodologia Cualitativa

Apoyo Metodoldgico de la Fundacion Progreso y Salud

Viajes y dietas para Congresos nacionales
Reuniones de grupo

Cursos puntuales de aprendizaje de técnicas concretas

7) Contratacion de servicios externos y arrendamiento

Mensajeria, seguros ensayos clinicos, cuota Internet y teléfono...

TOTAL AYUDA SOLICITADA

Especialmente en los pacientes estudiados, se
favorecera la atencidn por los profesionales sanita-
rios responsables de su proceso, teniendo en cuenta
que apliquen habilidades para provocar cambios en
las personas cuidadoras y mejorar la comunicacion
entre los tres. Asi mismo, favorece la toma de deci-
siones al final de la vida.
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1.000,00 €
300,00 €
150,00 €
800,00 €

300,00 €
100,00 €

200,00 €

300,00 €

2.000,00 €
500,00 €

1.500,00 €

3.000,00 €

300,00 € 300,00 €

SUBTOTALES 6.250,00 €

4.300,00 €

10.550,00 €
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ANEXO I

GUION ENTREVISTA SEMIESTRUCTURADA

Nos gustaria que nos hablaras sobre la persona a quién cuidas.

¢Qué sabes sobre su enfermedad? ¢Y él/ella? éPor qué, como mantiene el ocultamiento?
¢Qué le supone mantenerlo en el dia a dia?

¢Cémo se le transmitid la informacion sobre diagnéstico y prondstico de la enfermedad?:
forma y momento en que se comunico la noticia, équién estaba presente?, édonde se realiz6?,
ése mantuvo la confidencialidad e intimidad?, éfue con lenguaje comprensible?

¢Como fue vuestra reaccion? Reaccion del paciente y/o familiares ante las noticias recibidas.

¢Qué son para ti los cuidados paliativos?
Informacion que tiene sobre apoyo en cuidados domiciliarios.

¢Qué informacion cree que tiene su familiar?, ¢Por qué no sabe lo mismo que usted?

¢Con quién comparte la informacion que tiene sobre el proceso de la enfermedad?,
épor qué con ellos?

¢Qué informacion habéis recibido sobre el desenlace?, ¢Cémo habéis tratado el tema
de la muerte?, conocimiento de instrucciones previas y apoyo en la toma de decisiones.

¢Como es la comunicacidn con el paciente y el resto de la familia?

¢Coémo es/ha sido la comunicacién con los profesionales sanitarios?
¢Qué espera de los profesionales sanitarios en cuanto a la atencién al final de la vida?
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