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Resumen

La conspiracion de silencio es “el acuerdo implicito o explicito por parte de familiares, amigos y/o
profesionales, de alterar la informacion que se da al paciente con el objetivo de ocultarle el
diagndstico y/o pronéstico y/o gravedad de la situacion”. Los objetivos de este estudio son clarificar el
fenémeno de la conspiraciéon de silencio e identificar protocolos de comunicaciéon de malas noticias.
Se trata de una revisién bibliografica de publicaciones comprendidas entre 1998 y 2014. De los 14
articulos seleccionados, 2 son escritos por psicélogos, 2 escritos por médicos, 2 por psicooncélogos,
4 por enfermeros, 3 por equipos de Cuidados Paliativos y 1 por un tedlogo. Y con respecto al tipo de
estudio, se encontraron 6 revisiones sistematicas, 7 estudios cuantitativos y 1 estudio cualitativo.
Segun los resultados encontrados en nuestra revision, en general hay mas estudios en bases de
datos de medicina y de psicologia que de enfermeria y mas articulos publicados en bases de datos
internacionales que esparfiolas sobre el fendmeno en cuestion. La conspiracion de silencio es un
fendmeno universal con una elevada prevalencia. Las variables mas influyentes para ocultar la
verdad son el miedo a las repercusiones emocionales del paciente y el deseo de protegerlo. La
ocultaciéon de informacion clinica no sélo tiene implicaciones éticas, sino que influye en la practica
asistencial, produciendo este fendmeno consecuencias en el paciente, en la familia, en los
profesionales de salud y en el propio sistema sanitario. Actualmente el protocolo para dar malas
noticias, mas utilizado y referenciado es el SPIKES. Existe un vacio para la formacién especifica en
comunicacién y es necesario desarrollar habilidades comunicativas que permitan afrontar y manejar
de forma asertiva estas circunstancias.

Palabras clave: Comunicacion, conspiracion del silencio, enfermeria.

Abstract

The conspiracy of silence is ‘the implicit or explicit agreement made by relatives, friends or
professional people to alter the information given to the patient in order to hide the diagnosis,
prognosis or seriousness of his/her situation’. The aim of this research is to clarify the ‘Conspiracy of
silence’ phenomenon and to identify some of the protocols used to communicate bad news. This is
based on a bibliographic revision of publications which were created between 1998 and 2014. Among
the 14 articles selected, 2 of them were written by psychologists, 2 by doctors, 2 by
psychooncologists, 4 by nurses, 3 by a palliative care team and 1 by a theologian. In relation to the
type of research, we distinguish 6 systematic revisions, 7 quantitative researches, and 1 qualitative
study. According to the results found, there are generally more studies based on medicine and
psychologist databases than on nursery. Furthermore, there are more articles published on
international databases than in Spanish ones alluding to this phenomenon. The ‘conspiracy of silence’
is an universal phenomenon with such a high prevalence. The most important and influent reasons to
hide the truth are the fear of the possible emotional repercussion on the patient and the desire to
protect him/her. The concealment of clinical information has not only ethical implications but influences
the care practices, therefore producing consequences on the patient, the family, the health
professionals and maybe on the healthcare system. Nowadays the most used protocol in order to give
bad news is the ‘SPIKES'. It exists a void of specified communication formation and it is necessary to
develop communication skills which would allow us to face and to deal with this kind of circumstances
in an assertive way.

Keywords: Conspiracy of silence, communicating, nursing.
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Introduccién

La definicién de conspiracion de silencio mas comunmente aceptada es “el acuerdo implicito o
explicito por parte de familiares, amigos y/o profesionales, de alterar la informacién que se da al
paciente con el objetivo de ocultarle el diagnéstico y/o pronéstico y/o gravedad de la situacién”
(Barbero, 2006). Actualmente se estan utilizando otros términos como “pacto de silencio” y
“proteccion informativa” ya que desde el codigo Penal se considera que el término de conspiracion,

en el marco de constitucion, es un delito (Ruiz-Benitez y Coca, 2008).

Segun el causante de la conspiracion de silencio se llama adaptativa a la conspiracion de silencio en
la que el paciente no habla, niega, evita o parece que no quiere saber sobre su situacion, y
desadaptativa, a la que quiere saber y pregunta pero su familia o el profesional no quieren

proporcionar informacion al paciente (Arranz, Barbero, Barreto y Bayés, 2003).

Los motivos que inducen a este tipo de escenarios, en situacion de enfermedad con expectativa de

vida limitada, son multiples. Estos motivos o factores han sido agrupados en 7 categorias.

1. Deseo de proteger al enfermo del impacto emocional de la informacién y evitar un sufrimiento
innecesario.

2. Necesidad de autoproteccion, tanto de profesionales como familiares, por la dificultad de
enfrentarse a las reacciones emocionales del paciente y a su manejo.

3. Dificultad de los profesionales para transmitir este tipo de informacion ligado con la falta de
formacioén especifica sobre el tema.
Dificultad para establecer prondsticos precisos.
El sentimiento de fracaso que supone para el médico aceptar que no existe posibilidad
terapéutica curativa para el paciente.

6. El tema tabu de la muerte en algunas sociedades que condiciona una dificultad afiadida para
hablar de temas de final de la vida.

7. Algunas creencias generalizadas, como que decir la verdad deja al paciente sin esperanza, que
puede acelerarle incluso la muerte y el argumento de que en realidad los individuos gravemente

enfermos no quieren conocer su estado (Bellido, 2013).

En cuanto a la prevalencia encontramos estudios realizados en Espana que revelaron lo siguiente,
con una muestra de 59 pacientes, de ellos 20 mujeres y 39 hombres, resulté que un 18,8% de la
muestra no existia conspiracién de silencio (son los casos que descubrieron que avanzaban en su
proceso de informaciéon) mientras que si existia conspiracion en un 64% (pacientes que no
avanzaban en el proceso de informacion) (Bermejo, Villacieros, Carabias, Sanchez y Diaz-Albo,

2012). El 50% de conspiraciones de silencio son completas, y un 27% parciales (Ruiz-Benitez y
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Coca, 2008). Por otro lado hallaron un porcentaje del 36,7% motivada tanto por la actitud de la familia
como de los profesionales (Bermejo, Villacieros, Carabias, Sanchez y Diaz-Albo, 2012). Un estudio
en Portugal, revel6 que el 28% de los pacientes oncoldgicos no estaban informados del diagnostico,
de los cuales la mayoria deseaban dicha informacién (Gongalves, Marques, Rocha, Leitdo, Mesquita
y Moutinho, 2005).

Sin embargo, la ocultacion completa de la verdad es dificil, ya que entre un 40-70% de los pacientes

con cancer en Espafia intuye la malignidad del proceso patoldgico (Centeno y Nufiez, 1998).

Las consecuencias del fendmeno en cuestion se extienden a diferentes niveles afectando a todos los
protagonistas del proceso informativo, e incluso al mismo sistema sanitario. Una de las
consecuencias negativas es la barrera de comunicacion que se produce entre familia y profesionales
de la salud con el paciente (Vivian, 2006). En el paciente provoca dificultad para afrontar su propia
muerte, despedirse de sus seres queridos, resolver tareas inacabadas y encontrar un sentido a la

vida y al sufrimiento (Fallowfield, Jenkins y Beveridge, 2002).

En cuanto a los aspectos éticos y legales de la comunicacion en el final de vida, entran en conflicto
los cuatro principios de la Bioética: beneficencia, no maleficencia, autonomia y justicia. El dilema de la
confrontacion entre los principios éticos de autonomia y beneficencia se tratan de manera diferente
en cada pais. En Espafia, el médico intenta encontrar un equilibrio entre la informacion que

proporciona al paciente y el beneficio que podria aportarle (Nufez y Guillén, 2001).

Los objetivos de este estudio son, clarificar el fendmeno del pacto de silencio e identificar protocolos

de comunicacion de malas noticias.
Material y métodos

Hemos realizado una revision bibliografica de los articulos publicados entre 1998 y 2014, esta se

describe a continuacion.

Estrategia de busqueda y proceso de seleccién

El metabuscador utilizado ha sido ALMIREZ (Catalogo de la Biblioteca Universitaria Nicolas

Salmeron, Universidad de Almeria).

Hemos empleado como herramienta la busqueda de informacion en las bases de datos:
internacionales (CINAHL, Medline, PubMed, Proquest y Psycinfo) y nacionales (Elsevier y Cuiden +),
donde utilizamos los descriptores: “comunicacion”, “conspiracién de silencio”, “malas noticias”, “ética”,
utilizadas indistintamente en espanol e inglés. Limitando la busqueda con el empleo del operador

booleano AND.
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El estudio lo realizamos durante los meses de Abril-Mayo de 2014 y de todos los resultados
obtenidos, combinando las distintas opciones de busqueda mencionadas, se seleccionaron un total
de 94 referencias bibliograficas. El resto de articulos descartados no fueron seleccionados por no
cumplir los criterios de inclusion siguientes: trabajos extraidos a texto completo, originales vy

revisiones sistematicas y trabajos que podrian responder a los objetivos del estudio.

Después de una primera seleccion, 94 trabajos cumplieron los criterios de inclusién. De estos, 14

eran utiles para la introduccién y la discusion. La mayoria de ellos se llevaron a cabo en Espana.

Resultados

Los resultados de la busqueda se pueden observar en la tabla 1. Se seleccionaron aquellos articulos
que podrian responder a los objetivos del estudio. Debido a la similitud del contenido de los articulos

de las diferentes bases recopilamos 14 estudios para la siguiente revisidon bibliografica.

De los 14 articulos, 2 son escritos por psicologos, 2 por médicos, 2 por psico-oncélogos, 4 por
enfermeros, 3 por equipo de Cuidados Paliativos y 1 por un tedlogo. Y con respecto al tipo de estudio,

se encontraron 6 revisiones sisteméticas, 7 estudios cuantitativos y 1 estudio cualitativo.

BASES DE DATOS ESPANOLAS
PERFIL DE BUSQUEDA Cuiden + Elsevier
E S E S
Conspiracion del silencio 10 4 29 4
Comunicacién AND noticias 60 6 577 24
BASES DE DATOS INTERNACIONALES
PERFIL DE BUSQUEDA CINAHL Medline  PubMed Proquest Psycinfo
E S E S E S E S E S
Conspiracy of silence 8 1 29 6 521 7 674 4 100 7
Communication & bad news 87 3 583 20 466 - 647 1 428 1
8 8
Ethical AND palliative care 41 - 107 3 429 1 472 681 2
9 2 1 3
E=Encontrados / S= Seleccionados

Tabla 1. Resultados de la busqueda bibliografica
Discusion
La definicion de conspiraciéon de silencio cominmente aceptada es la de Barbero, ya mencionada,

pero se han ido incorporando nuevas definiciones como “el acuerdo para ocultar total o parcialmente

la informacion del estado real del paciente sin tener en cuenta los deseos de saber del mismo” (Ruiz-

Rev Esp Comun Salud 2015, 6(2), 213-221 Péagina 216



Documento descargado de http://www.aecs.es. Revista Espafiola de Comunicacion en Salud. ISSN: 1989-9882 \) R I
/ -

Conspiracion del silencio

Benitez y Coca, 2008). Para otros autores se trata de un “acuerdo secreto o cooperacién entre dos o
mas personas que implica que la informacion (sobre diagnostico, prondstico, y detalles médicos sobre
la persona que esta enferma) es ocultada o no compartida entre los individuos implicados”
(Chaturvedi, Loiselle y Chandra, 2009).

El estudio de Bermejo, Villacieros, Carabias, Sanchez y Diaz-Albo (2012), utilizé una metodologia
cuantitativa, un estudio observacional descriptivo y longitudinal sobre una poblacién de pacientes
ingresados en una unidad de cuidados paliativos, sus familiares y profesionales médicos a cargo de
la unidad. A juicio de estos psicélogos, el mayor problema con que se encuentra la familia es el miedo
a la repercusion del conocimiento de la informacion, el 55% quiere proteger al enfermo,

favoreciéndose la conspiracion de silencio.

Ruiz-Benitez y Coca (2008) desarrollaron otro estudio cuantitativo descriptivo trasversal que se llevo
a cabo con entrevistas semi-estructuradas y escalas, en el que afirman que la variable mas influyente
para ocultar la gravedad de la situacién al paciente, es el miedo a las repercusiones negativas que
puedan derivarse: depresion, pérdida de interés por la vida, locura, empeoramiento del estado fisico,
sufrimiento innecesario. Algunas otras variables como el sexo femenino, nivel de estudios menores
que el de bachillerato, estar casado y residir en zona urbana, en cuanto a los rangos de edad
determina dos: 35-50 y 51-65.

Vivian (2006) sostiene que el estudio de caso sirve para poner de relieve la compleja interaccién entre
que el paciente adulto ha de ser competente, los argumentos acerca de la colusion tedrico ético y
consideraciones legales para incluir aspectos emocionales y las consecuencias practicas de la
retencion de la verdad, ya que surgen dilemas y conflictos acerca de la verdad en la practica de
cuidados paliativos que pueden implicar colusion entre los profesionales sanitarios y familiares de los
pacientes a retener la verdad al paciente. Estos aspectos deben ser tenidos en cuenta a la hora de
tomar decisiones acerca de decir la verdad. Ademas reivindica el papel potencial de los enfermeros

en el contexto de la verdad y la evitacion.

Un estudio realizado por un grupo de psicélogos de oncologia provee evidencia de que aunque la
verdad duele, el engafio puede doler mas. Los profesionales de la salud a menudo censuran
informacién en un intento de proteger a los pacientes de malas noticias. Este deseo de proteger a los
pacientes de la realidad de su situacién por lo general crea dificultades aun mayores para los
pacientes, sus familiares y amigos. Una conspiracién de silencio por lo general se traduce en un
estado de miedo, ansiedad y confusidén. Se niega asi la oportunidad para reorganizar y adaptar sus

vidas a la nueva situacion. (Fallowfied, Jenkins y Beveridge, 2002).

Un grupo de profesionales de la Unidad de Cuidados Paliativos en el Hospital General Universitario

Gregorio Marafiéon (Madrid), presentan las principales cuestiones éticas en la practica clinica en los
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cuidados paliativos y al final de la vida en Espafia y como estos temas estan influenciados por la
cultura espafola. La tradicion cultural en Espana influye en las actitudes hacia la eutanasia, la
sedacion, la definicién de terminalidad, la atencién en las ultimas 48 horas de vida, la revelacion del
diagndstico y la informacion. Pero el movimiento de los cuidados paliativos espafioles ha logrado una
relativa madurez que le ha permitido invertir en estudios de sus propios dilemas éticos. La atencion
esta dirigida en iniciar nuevos programas para consolidar y ampliar la formacion de los profesionales

que ya trabajan en los programas existentes (Nufez y Guillén, 2001).

En cuanto a protocolos en la comunicacién de malas noticias encontramos el SPIKES del oncélogo
Buckman, este se enfoca al personal de medicina a la hora de dar un diagnostico. Se basa en 6

etapas:

12 Preparacion (Setting): Debe ser encontrar un lugar tranquilo, lo ideal es un despacho, pero si no
es posible se puede crear un ambiente apropiado cerrando la puerta de la habitaciéon, echando la
cortina... Ademas es muy importante el interés, la conducta, el comportamiento y la postura fisica de
proximidad del profesional sanitario que vaya a dar la noticia. Con esto se pretende que la persona se

sienta segura y evitar interrupciones por el contexto.

22 Percepcién (Perception): Se basa en conocer qué sabe el paciente sobre su estado de salud
mediante preguntas abiertas, como dice Buckman: “before you tell, ask”, y fijarse en el lenguaje que
emplea para ello. Puede pasar que la persona refiera saber menos de lo que realmente conoce, esto
es debido a una reaccién de negacion hacia su estado de salud y lo que pretende es buscar

explicacion en varios profesionales para contrastar.

3° Invitar (Invitation): a que nos pregunte qué quiere saber: Con esto se pretende que conozcamos
cudl es realmente la preocupacion de la persona y qué es exactamente lo que le gustaria saber
(“verdad soportable” segun algunos autores). Aqui suelen aparecer discordancias entre lo que el
profesional quiere comunicar y el interés del paciente, entonces se debe de acondicionar la
informaciéon que se va a dar a las demandas del paciente. Puede pasar que se muestre poco
receptivo a ser informado, por lo que se le debe dar tiempo a que lo piense y dar la opcién de hablar

mas tarde.

4° Conocimiento (Knowledge): Es el momento de hacerle entender que se le va a dar una mala
noticia con frases como por ejemplo: “Lamentablemente, tengo una mala noticia que decirle...” 0
“Siento tener que decirle...”. Entonces se dejaran pasar unos segundos para que se acondicione
psicolégicamente y entonces comunicarle la informacién intentando utilizar un vocabulario
comprensible y en pequefios fragmentos, de tal modo que vaya comprendiendo poco a poco y no
tener que repetir la informacion varias veces. Recordemos que el principal objetivo es que comprenda

la nueva situacion.

Rev Esp Comun Salud 2015, 6(2), 213-221 Péagina 218



Documento descargado de http://www.aecs.es. Revista Espafiola de Comunicacion en Salud. ISSN: 1989-9882 \) R I

Conspiracion del silencio

5° Empatia (Empathy): Una vez comprendida la informacién por parte del paciente, se inician una
serie de respuestas conductuales en el mismo que pueden ser: ansiedad, miedo, tristeza,
agresividad, o ambivalencia. Por lo que se debe de iniciar un proceso de escucha activa y empatia.
Como apuntan Ayarra y Lizarraga “Sélo si somos capaces de apoyar al paciente en sus emociones
estariamos moralmente autorizados a informarle”. Aqui lo importante es saber como se siente y a qué

es debido, para asi intentar ayudarle en la medida de lo posible.

6° Resumen y planes de futuro (Strategy and summary): Finalmente el paciente debe de estar en
condiciones de que conozca la nueva situacién para asi establecer un plan terapéutico o medidas de
futuro. Aqui el profesional debera mostrar disponibilidad hacia el paciente y para concluir hara un

resumen de toda la sesién para clarificar dudas (Mirén, 2010).

Cabe destacar el protocolo en el cual la autora denomina a la etapa sexta como “plan de cuidados” y
es donde el profesional de enfermeria actualizaria el plan de cuidados y apoyaria al paciente.
Propone ademas una séptima etapa denominada “autochequeo del profesional”, que esta enfocada a
la reflexion sobre los sentimientos vividos por uno mismo a la hora de comunicar la mala noticia para

mejorar en un futuro con un espiritu de autosuperacion (Villa, 2007).

Segun los resultados encontrados en nuestra revision, en general hay mas estudios en bases de
datos de medicina y de psicologia que de enfermeria, y mas articulos publicados en bases de datos

internacionales que espafiolas sobre el fendmeno en cuestion.

La mayoria de los estudios cuantitativos que hemos revisado procedian de médicos y la muestra

mayormente son de pacientes oncoldgicos.

Por parte de enfermeria hemos encontrado estudios en otro tipo de situaciones como por ejemplo la
informacion ofrecida a familiares de pacientes en proceso de final de vida en Unidades de Cuidados
Intensivos (UCI). Las enfermeras opinan que la informaciéon resulta adecuada al pronodstico y se
ajusta a la situacion del paciente, considerando el lugar en que se informa a los familiares y la actitud
de los profesionales en este proceso, siendo mas empaticos los profesionales de las UCI pediatricas

(Pascual-Fernandez, 2014).

Conclusiones

Después de esta revision, hemos podido determinar que la conspiracion de silencio es un fenémeno

universal y complejo, donde intervienen los distintos profesionales de salud, el paciente y la familia.
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Encontramos una alta prevalencia de este fendmeno. Parece ser que las variables mas influyentes
para ocultar la verdad son el miedo a las repercusiones emocionales del paciente y el deseo de
protegerlo por parte de la familia. La ocultacion de informacién clinica no sélo tiene implicaciones
éticas, sino que influye en la practica asistencial, produciendo este fendmeno consecuencias en el
paciente, en la familia, en los profesionales de salud y en el propio sistema sanitario. Algunas de
estas consecuencias son la barrera de comunicacion que se establece entre el profesional sanitario y
el paciente y la dificultad por parte de este ultimo, para afrontar su propia muerte, despedirse de sus

seres queridos, resolver tareas inacabadas y encontrar un sentido a la vida y al sufrimiento.

Actualmente el protocolo para dar malas noticias, mas utilizado y referenciado es el SPIKES, dicho
protocolo se tradujo al castellano y en Espafia se ha dado a conocer con el nombre de EPICEE. Es
necesario adaptarlo a las caracteristicas particulares, no so6lo de la situacién, sino de los

profesionales de la salud y del paciente.

La figura de los enfermeros, es muy importante antes, durante y al final del proceso, ya que estos son
los profesionales que pasan mayor tiempo con el paciente y la familia, y por tanto, los enfermeros
tienen la mayor confianza e informacién con estos. Se debera ir adaptando el plan de cuidados a las

diferentes situaciones a las que se enfrenta y conocer las nuevas demandas de salud.

Es un proceso en el cual es muy importante la coordinacién multidisciplinar. Existe un vacio para la
formacioén especifica en comunicacion, a pesar de constituir una herramienta basica para el ejercicio
de la Enfermeria. Se hace necesario desarrollar habilidades comunicativas que permitan afrontar y

manejar de forma asertiva las circunstancias.
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