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Resumen

El concepto de Conspiracion de Silencio (CS) hace referencia al acuerdo expreso
0 tacito entre el equipo médico y los familiares y cuidadores de ocultar al paciente,parcial
totalmente, la informacion diagndstica y mas a menudo prondstica de una enfermedad
grave. Puede ser adaptativa, cuando el paciente expresa su deseo inequivoco de no saber,
0 desadaptativa (con posibilidad de intervencionpor parte del equipo médico) en

cualquier otra circunstancia.

La comunicacion al final de la vida entre el equipo médico, el paciente y sus
familiares es compleja. A veces, la conspiracidn de silencio desadaptativa se presenta
como una barrera infranqueable que impide o dificulta el manejo 6ptimodel paciente en
las cuatro esferas (fisica, emocional, social y espiritual), un verdadero reto en la préactica

al que deben enfrentarse los profesionales y que no siempre tiene resultados
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satisfactorios.

La CS no solo tiene implicaciones éticas sino también legales. Ademas de
repercutir negativamente en la relacion médico-paciente y, consecuentemente, en el
abordaje sintoméatico y tratamiento integral, impide al paciente la preparacion para
asumir y vivir conlibertad, en el sentido mas amplio de la palabra, el Gltimo capitulo
de su vida.

Es indudable que la actitud y los conocimientos del equipo médico pueden influir
en la aparicion o mantenimiento de la CS; por tanto, un conocimiento enprofundidad de
este fenOmeno y de las estrategias utilizadas para su tratamiento pueden proveer

herramientas validas para su manejo.

Palabras clave: conspiracion de silencio, pacto de silencio, barreras en la

comunicacion, habilidades de comunicacion, muerte.

Abstract

The concept of Conspiracy of Silence (CS) refers to the express or unspoken
consensus among the health-care team and the relatives to hide from the patient,partially
or totally, the diagnostic information and, more often, the prognosis of aserious illness.
It can be adaptive, when the patient expresses his unequivocal desire not to know or to

speak, or maladaptive in any other circumstance.

Communication at the end of life between the health-care team and the patient
and their caregivers is complex. Sometimes, the maladaptive conspiracy of silence is
presented as an insurmountable barrier that prevents or hinders the optimal management
ofthe patient inthe four spheres (physical, emotional, socialand spiritual), a real challenge

in practice that professionals must face and that does not always have satisfactory results.
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The CS notonly has ethical implications, but also legal ones. In addition to having
a negative impact on the doctor-patient relationship, and consequently on the approach
and comprehensive treatment, it prevents the patient from being prepared to asume
and live freely, in the broadest sense of the Word, the last chapter of his life.

There is no doubt that the attitude and knowledge of the medical team can
influence the appearance or maintenance of SC. Therefore, an in-depth knowledge of
this phenomenon and the strategies used for its treatment can provide valid tools for its

management.

Key words: conspiracy of silence, pact of silence, communication barriers,

communication skills, death.

Revision de la literatura

Introduccion

La Conspiracion de Silencio (CS) puede ser definida como el acuerdo, implicito o
explicito, entre familiares o amigos y profesionales, de alterar, parcial o totalmente, la
informacion al paciente con el fin de ocultarle el diagnostico, el prondstico o la gravedad
de la situacion (Barbero, 2006), sin tener en cuenta sus deseos de informacion (Ruiz &
Benitez de Lugo, 2008). También conocida como “pacto de silencio” o “proteccion
informativa” en forma indistinta, en este trabajo se distingue entre conspiracion de
silencio adaptativa, que es aquella en la que el paciente evita la informacién o la niega,
es decir: hay un deseo del paciente de no saber y en cuyo caso podriamos hablar de
“pacto de silencio” o “proteccion informativa”; y la desadaptativa (CSD), en la cual el

paciente quiere conocer su situacion pero la familia, en connivencia con el equipo de
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salud, evita que se le proporcione (Arranz et al., 2008).

Aungue la informacion que se oculta puede ser tanto diagndstica como prondstica,
la que importa es esta Ultima ya que, por ejemplo, un diagndstico de cancer, a pesar de
tener una alta carga emocional, actualmente y dependiendo del estadio en el que se
diagnostique puede tener posibilidades de curacion y es compatible con el
mantenimiento de la esperanza; en cambio, un diagndstico de cancer en fase avanzada
tributario solo de tratamiento paliativo, o enfermedades que por su naturaleza y
progresion abocaran irremisiblemente al final de vida (deterioro cognitivo avanzado,
insuficiencia cardiaca en fase terminal, EPOC GOLD 1V, etc.), constituyen el verdadero
desafio a la hora de comunicar el pronostico, y es en estos casos donde con mayor
prevalencia se observa la conspiracion de silencio (Vergara Lacalle, 2021). Es
importante tener en cuenta que, como apuntan Bermejo et al. (2013): “la CS adaptativa
tiene como base la necesidad del paciente para procesar lo que le esta pasando, necesita
tiempo”, y puede pasar por periodos en los que como estrategia de afrontamiento se
recurre a la negacion. En estos casos, el paciente intuye su pronostico,pregunta en funcion
de lo que esta preparado para escuchar y el profesional intuye lo que este sabe, y dosifica
0 acompasa la informacion al ritmo del proceso de aceptacion,unico e individual para
cada paciente (Bermejo et al., 2013).

Cabe destacar que de la definicion de CS quedan excluidos aquellos pacientes que
expresan claramente su deseo de no saber la verdad o delegan en un representante tales

cuestiones.
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1.1 Antecedentes

La conspiracion de silencio es un fendmeno universal, practicado en todas las
culturas y a lo largo de la historia, que ha ido evolucionando hasta la actualidad. Hay
referencias historicas desde hace mas de 2000 afios; Hipocrates (1923), el mismo padrede
la medicina occidental recomendaba “ocultar al paciente lo que puedas cuando le
atiendas. No revelarle nada relativo al estado presente o futuro de su enfermedad, pues
muchos de ellos, al saber lo que les va a suceder, han pasado a estar peor.”

Si bien la tendencia actual es hacia la erradicacion de la conspiracién de silencio,
diversos factores culturales y sociales determinan grandes diferencias. Una gran cantidad
de literatura, tanto sobre pacientes oncologicos como no oncolégicos, explorala influencia
social, demogréfica y cultural en la comunicacion y en la aparicion de la conspiracion de
silencio. Por la naturaleza misma del fendmeno, la mayoria de los estudios tienen una
orientacion cualitativa y en consecuencia su generalizacion no es viable por el alto riesgo
de sesgo (Daugherty & Hlubocky,2008; Justo roll et al., 2009; Nwankwo & Ezeome,
2011; Craft et al., 2005).

En la bibliografia consultada se hacen aproximaciones porcentuales de pacientes no
informados, pero en ninguno se especifica los deseos del paciente de saber, por lo que
la prevalencia de conspiracion de silencio como se ha definido no se puede establecer
con exactitud (Gongal et al., 2006; Yoshida et al., 2011; Vassilas & Donaldson, 1998;
Peretti & Watel et al., 2005).

En Espafia, algunos estudios muestran que la conspiracion de silencio es un
fendbmeno frecuente que puede alcanzar hasta el 50% de los pacientes que reciben
cuidados paliativos (Bermejo et al., 2013; Centero Cortes & Nufiez Olarte, 1998). Los

factores culturales juegan un importante papel en la informacién queproporciona el
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médico a sus pacientes. Un estudio de Bruera et al. (2000) plantea estas diferencias, y
observa una clara predisposicion a la revelacion de la verdad en el mundo anglosajon,

en contraposicidn con paises asiaticos y del sur de Europa (Bruera et al., 2000).

1.2 Estado actual

A pesar de que los estudios parecen indicar una tendencia general en la actitud de
los profesionales a revelar toda la informacién (Gordon & Daugherty, 2003), este cambio
no sucede uniformemente y en nuestro pais todavia es posible observar una reticenciaa
comunicar la verdad al enfermo (Bermejo et al., 2013). Un metaanalisis realizado en
2018 en un trabajo de fin de grado de enfermeria sobre la prevalencia de la CSD en
nuestro medio sitUa la prevalencia alrededor del 22% (Belmonte Cuevas, 2018); otros
autores hablan de un porcentaje mucho mayor de hasta el 64% (Bermejo et al., 2013).
Asi mismo, dentro de la oncologia especificamente y probablemente en todas las areas
de cuidados paliativos, otras variables como el género, la edad, la sexualidad, la
alfabetizacién en salud, la raza, y el nivel socio-econémico, parecen influir en la
comunicacion (Nufiez Olarte & Guillen, 2001).

A tenor de la definicion semantica, se propone el término de conspiracion en vez de
pacto o proteccion informativa porque es la que mejor expresa la verdadera naturaleza
de esta practica. Segun la Real Academia Espafiola (1992), el término conspiracion
viene de conspirar, cuyo significado en la tercera acepcion es “cuando dos o mas
personas se unen contra un particular para hacerle dano”; en este caso el dafio consisteen
no proporcionar la informacién a aquel que es duefio legitimo de ella. Dada la
complejidad del fendmeno, tampoco es suficiente para describirla fielmente, pero se

utilizara en este trabajo como la que mas se acerca al resultado final de dicha préactica,
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dadas las consecuencias negativas a las que puede conducir. Ya se ha hecho mencionde
que es adaptativa cuando el paciente ejerce su derecho a no saber o esta en procesode
aceptacion, y desadaptativa, que es la que nos ocupa, en el resto de las situaciones.Si
entendemos que para que haya conspiracion hacen falta que dos o mas se unan contraun
tercero (el duefio de la informacion), una parte esta representada por la familia,amigos o
cuidadores y la otra, por los profesionales del equipo médico. Dado que elobjetivo de
este trabajo es explorar las herramientas de comunicacion utilizadas porprofesionales
en Cuidados Paliativos (CP) para prevenir o manejar la CSD, se pretende una
aproximacion no tanto a las causas que lo determinan como a las herramientas y

estrategias para su prevencion o tratamiento una vez constituida.

1.2.1 Aspectos legales

Conrespecto a la informacidn y su procesamiento, la “Ley Basica de Autonomia del
Paciente” (BOE.es, s.f.) es inequivoca al respecto, tanto en lo que se refiere al derechoa
la informacién, como al derecho de no ser informado por voluntad expresa del paciente.
En su articulo 2.6 especifica que: “Todo profesional que interviene en la actividad
asistencial estd obligado no sélo a la correcta prestacion de sus técnicas, sino al
cumplimiento de los deberes de informacion y de documentacion clinica, y al respetode
las decisiones adoptadas libre y voluntariamente por el paciente”. En su articulo 3 define
la informacion clinica como “todo dato, cualquiera que sea su forma, clase o tipo,que
permite adquirir o ampliar conocimientos sobre el estado fisico y la salud de una
persona”. En su articulo 5.1 especifica que “la familia serd informada s6lo con el
consentimiento expreso o tacito del paciente”. Sin embargo, el proceso de informacion

a menudo sigue el sentido contrario: primero se informa a la familia, y es aqui donde
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pueden entrar a jugar factores ajenos al paciente para la revelacion de la verdad. Suponer
que la familia intuye lo que el paciente quiere saber es un error: algunos estudios
muestran la discordancia entre las preferencias de informacién del paciente con respecto
a su familia (Parks et al., 2011). Una vez obtenido el consentimiento del paciente,
considerar las necesidades de informacidn del nucleo familiar y responder a ellas supone
un claro efecto beneficioso en la calidad de vida del paciente (Clayton et al., 2005),
refuerza la confianza en la relacion terapéutica con el nacleo familiar, y disminuye la
ansiedad de la familia por la incertidumbre y los temores infundados. En CP, el paciente
y la familia son tratados como una unidad, y esta ultima es en si mismauna valiosa
herramienta terapéutica en el soporte del paciente en final de vida (Black, 2011). En el
caso de que la familia obstaculice el flujo de informacion o solicite al médico su
participacion en la CSD, es importante explicar que ademas de constituir un delito (Parks
et al., 2011) podria tener consecuencias negativas para el paciente (Clayton et al., 2005),
que podrian ser peores que el dafio que intentan evitar (Black, 2011).

Enel “Documento elaborado por la Comision Central de Deontologia de la
Organizacion Médica Colegial y aprobado por unanimidad el 25 de septiembre de 2010
por la Asamblea General de la Organizacion Médica Colegial” en su recomendacion
n°13, aconseja dosificar, en funcion de las circunstancias y siempre que no se incurra en
la mentira, la informacion sobre el diagnostico y el prondstico para que el paciente se
pueda adaptar a su nueva realidad (Comision Central de Deontologia de la Organizacion
Médica Colegial [CGCOM], 2010).

La necesidad de disponer de la mejor informacion posible ha sido reconocida en el

primer punto del documento de consenso sobre la calidad asistencial elaborado por la

American Society of Clinical Oncololgy (ASCO) y la European Society for Medical
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Oncology (American Society of Clinical Oncology, & European Society for Medical

Oncology [ASCO-ESMO], 2006).

1.2.2  Aspectos éticos

Desde la ética, la verdad fundamenta la confianza en las relaciones interpersonales
en general y, en particular, en la relacion médico-paciente. El principio de veracidad no
excluye la necesidad de evaluar cada caso de forma particular y de acompasar la
informacion al ritmo que el paciente necesite para asimilar el proceso (Taboada, 2013).
En Espaiia, surge en los 90 el concepto de “verdad soportable” (Gonzélez Bardn et al.,
1993), estableciendo un puente entre el paternalismo imperante en esa época y la
tendencia hacia el modelo anglosajon de “revelar siempre la verdad”. No obstante, en
este modelo recae sobre el profesional o la familia la responsabilidad de determinar qué
tipo y cuanta informacion quiere recibir el paciente y cuando debe proporcionarsele. Esto
puede complicar la situacion, y exige del profesional una maestria y delicadeza en la
comunicacion que no siempre son posibles; ademas, ya se ha mencionado la
discordancia entre las preferencias de informacion percibidas por el paciente y sus

familiares (Parks et al.,2011).

Desde un punto de vista ético con enfoque principialista, decir la verdad es un
imperativo moral absoluto que no admite excepciones y que no puede ser ponderado
con otros principios (Vergara Lacalle, 2021). Desde la dptica kantiana, es un principio
universalizable y expresién de la maxima segun la cual la persona es un fin en si mismo,
nunca un medio. Immanuel Kant introdujo el término de autonomia, que viene del griego
clasico y etimolégicamente significa la capacidad de darse leyes (nomos) a uno mismo

(autos) (Kant, 2012); quiere decir por tanto “voluntad personal autolegisladora™: las
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normas le vienen impuestas al ser humano por la propia razén -esa es su dignidad
suprema- y no por ninguna otra instancia ajena. Segin Beauchamp, para que una accion
sea auténoma debe cumplir tres criterios: que sea intencional (que persiga un objetivo);
que tenga conocimiento, es decir: no puede haber autonomia sin conocerse la situacion
real (principal razén ética para evitar de la CSD), y que no esté bajo ninglntipo de
control externo (Montero Delgado & Morlans Molina, 2009).

Asi pues, se ha intentado dejar claro que tanto legal como éticamente, la CSD
constituye en el mejor de los casos un intento por evitar el sufrimiento apelando al
principio de beneficencia, y cuyo enfoque pertenece a una escala de valores paternalista
y obsoleta; en el peor de ellos, ir en contra del principio de autonomia y de las normas

y leyes vigentes podria considerarse una mala praxis y, en segun en qué casos, un delito.

1.2.3 Causas de la CSD

Bellido (2013), en su TFM, hace referencia a las causas de aparicion de CSD en
enfermedad terminal, ampliamente contrastadas con multiples estudios, que podrian
resumirse en:

e Deseo de proteccion del enfermo ante el impacto emocional de la informacion

y la necesidad de evitar este sufrimiento.

e Autoproteccion de profesionales y familiares por la dificultad de enfrentarse
alas reacciones emocionales del paciente y a su manejo.

o Dificultad de los profesionales para transmitir este tipo de informacion,
ligada ala falta de formacidn especifica sobre el tema.

o Dificultad para establecer prondsticos precisos.

e EIl sentimiento de fracaso que supone para el médico aceptar que no existe
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posibilidad terapéutica curativa para el paciente.

o El tema tabu de la muerte en la sociedad en general, que impide un didlogo
abierto sobre el final de vida.

e Algunas creencias generalizadas como la de que decir la verdad quita la
esperanza al paciente, que incluso puede acelerarle la muerte y el argumento
de que en realidad los individuos gravemente enfermos no quieren conocer la
realidad sobre su estado (Bellido, 2013).

En cuanto al momento de aparicién de la misma puede ser ante el diagndstico o
pronéstico de la enfermedad, y en cualquier etapa de su desarrollo, pero mas
frecuentemente se establece en el momento en el que el enfoque terapéutico cambia de
curativo a paliativo (Chaturvedi et al., 2009; Hagerty et al., 2005).

En realidad, si pudiéramos poner una sola palabra que englobe a modo general las
causas de CS vy, en particular la CSD, seria “miedo”. El miedo subyace a todas las
conductas que determinan una CS, tanto el de los familiares como el del equipo médico,
en todas sus vertientes: miedo al sufrimiento del ser querido, a la propia muerte, falta de
herramientas de comunicacion, baja autoconfianza, exceso de prudencia, incluso el
enfado y la ira. El poder de las palabras es enorme, pero el del silencio puede ser
demoledor. No poder hablar de algo es un juego en el que se entretiene la mente: si no
se habla no se ve, y si no se ve, no existe. Esto evidentemente es una afirmacion falsa.
El solo hecho de ver como en un paciente con prondstico de vida limitado se deterioran,
dia a dia, las habilidades sociales, el cuerpo, las funciones organicas, las intelectuales,
y finalmente muere, sirve para confirmar que el hecho de no hablar no impide esta
progresion. En los enfermos que padecen la CSD esta situacion es terrible: conduce al

aislamiento, a una paradéjica soledad rodeado de personas, incluso de aquellas amadas,
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y se convierte en fuente de sufrimiento.

A su ya dificil situacion se agrega la de no poder compartir su malestar: los
pacientes se ven abocados a una soledad no elegida, quieren comunicarse, pero no hay
nadie que los escuche, la noche oscura de su alma se dirime entre el abandono y la
desconfianza.

Segun Kibler Ross (1993), “la muerte es todavia un acontecimiento terrible y aterrador,
miedo a la muerte es un miedo universal [...]".

Utilizamos eufemismos, hacemos que el muerto tenga aspecto de dormido, alejamos a
los nifios [...] tenemos largas y polémicas discusiones sobre si hay que decir o no la
verdad a los pacientes [...] morir se convierte en algo solitario, mecanico,
deshumanizado e impersonal [...] cuando un paciente estd gravemente enfermo se le
trata como una persona sin derecho a opinar. A menudo es otro quien toma la decision
de hospitalizarlo, cuando y donde” (Kiibler-Ross, 1993). Es, en definitiva, el miedo a
la muerte propia el que atenaza el proceso de comunicacién impide la naturalidad y la

conexion con el otro desde la empatia y permite la aparicion de la CS.

Conclusiones
La conspiracion de silencio es un fendmeno transcultural y universal y su

practica tiene un largo recorrido en el tiempo, desde los inicios de la practica de la
medicina en la antigua Grecia. Este fendmeno ha ido evolucionando y en muchos casos
disminuyendo, pero su prevalencia en la actualidad sigue siendo alta.

La conspiracién de silencio desadaptativa (CSD) se corresponde cuando el paciente
desea obtener informacion veraz sobre su estado de salud, pero por deseo explicito de
terceros, normalmente familiares junto al personal médico, alteran, reducen o limitan el

conocimiento del diagndstico, prondstico o gravedad. Especialmente, cuando Ila
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enfermedad esté avanzada y se necesita un enfoque paliativo como tratamiento.

Es por ello, que es un concepto multicidisplinar complejo, donde multiples
elementos juegan un gran papel. Los de més relevancia son los factores sociales y las
creencias generalizadas como determinantes de su aparicién, que dificultan la
comunicacion entrelos implicados.

La principal herramienta para disminuir o evitar la CSD es la comunicacion y la
expresion de las necesidades, sentimientos y emociones. En la sociedad actual aun
predomina el modelo paternalista en la interrelacion entre personas enfermas y
profesionales, modelo basado en la sobreproteccion, de ahi que en muchos estudios se
hable de una proteccion informativa, con el fin de ocultar informacion para evitar el
sufrimiento de la persona. Pero multiples estudios muestran que la falta de informacion
provoca peores consecuencias para los propios afectados, que si se suman a las variables
personales e individuales dificultan ain méas el manejo integral biopsicosocialde todo su
entorno.

Las personas en situacion de final de vida frecuentemente sufren ansiedad y miedo,
lo que influye en su calidad de vida, aumentando su sentimiento de soledad y aislamiento
al no poder compartir sus inquietudes. Todo ello aumenta su sufrimiento tanto fisico
como espiritual, lo que dificulta ain mas el afrontamiento de su realidad y facilitar el
asumir la aceptacion y la liberacion personal.

Para prevenir la CSD se ha de establecer una relacion inclusiva fundada por la
transparencia, confianza, empatia y honestidad. Los tabus que existen hacia la muerte
frecuentemente provocan que las relaciones entre profesionales y pacientes estén
fundamentadas en la omision y la mentira por el miedo que provoca no saber manejar

las consecuencias emocionales al comunicar malas noticias.
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No hay que dejar pasar por alto que, la ley recoge estas situaciones en su codigo penal
como un delito, ya que atentan contra los principios basicos de la bioética, en especial
al de autonomia del paciente, lo cual puede ser interpretado como una mala praxis.

La comunicacion es la mejor herramienta para disminuir y manejar la CSD,
favoreciendo una interrelacién basada en la seguridad, empatia y asertividad, lo que
disminuye la culpa y/o responsabilidad que puede recaer a terceras personas en la toma
de decisiones, aumentando el grado de satisfaccion en el cuidado y el acompafiamiento
desde el equilibrio y la seguridad.

Por ello, conocer aquellas estrategias que permitan disminuir un CSD es un reto
profesional, ya que la atencion debe basar en la transparencia, la igualdad y el
acompafiamiento a toda la unidad familia, para reducir la ansiedad y asi, mejorar la
calidad de vida.

La comunicacion permite derribar tabues, superar miedos y afrontar la realidad; por
ello,ha de ser constante y adaptada a las circunstancias en un proceso dinamico,
inestablee intransferible.

Es importante, pues, seguir indagando en aquellas nuevas herramientas Utiles que
faciliten la correcta transmision de la informacion para prevenir o controlar la CSD y
quegaranticen preservar la dignidad suprema de la propia persona.

Proteger de una realidad que finalmente llegara, priva de la capacidad de decision
para elegir la manera de afrontar el futuro, se callan palabras y se esconden emociones
en unja situacion de soledad ansiosa que frecuentemente la persona no expresa para no
herir a los. Mirar hacia otro lado, no puede ser el resultado de un proceso natural,
acompafiar de la mano, la como se hace en los inicios de la vida es un final digno que

todos merecemos
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