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Segun la OMS, el abordaje de la situacion terminal viene determinado por la manera en que el
paciente y la familia afrontan la enfermedad y la muerte, el estilo de comunicacion que se establece
y segun la implicacion de los familiares en las decisiones al final de la vida. En la atencion diaria a los
pacientes en situacion terminal y sus familias es fundamental una buena comunicacion y apoyo
emocionaly, ast mejorar el afrontamiento individual y familiar, favoreciendo un adecuado apoyo en
la toma de decisiones.

A partir del acuerdo de Oviedo, firmado en 1997 por el consejo de Europa, en Espaia se desarrolloy
fue promulgada la Ley de Autonomia del paciente, que dice literalmente: “El titular del derecho a la
informacion 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”.. Sin
embargo, en numerosas ocasiones se observa el ocultamiento de dicha informacién,
produciendose la conspiracion o pacto de silencio (CS), que se puede definir como el acuerdo
implicito 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
situacion.s

La CS se clasifica segun la procedencia de la necesidad de ocultacion de la informacion, como
negacion adaptativa del paciente o como necesidad de la familia. También segun el grado de
ocultacion, stendo parcial cuando la persona conoce el diagndstico pero no el prondstico, y total
cuando no conoce el diagnostico niel prondstico.s

La etiologia de la CS suele ser multicausal, destacando la literatura las siguientes: contexto cultural
con fuerte paternalismo, temor a causar morbilidad psicologica, dificultades de comunicacion de la

Las tasas de CS han disminuido con la promocion de actitudes y practicas hacia la revelacion de
informacion.

La revision sistematica realizada por Hancock en 2007 concluye que, aunque la mayoria de los
profesionales sanitarios creen que tanto pacientes como personas cuidadoras deberian ser
iInformados sobre el diagnodstico y el prondstico, la realidad es que se oculta la informacion,
creyendo que st se informara podria aumentar la desesperanza. El 86% de los casos el médico
informo a la familia, y solo en la mitad de estos inform¢ al paciente. De estos familiares, apenas un
4% lo transmitian al paciente.

El trabajo realizado en Espafa por Centeno en 1998 pone de relieve que la opinion de la familia es
contraria a informar al paciente entre el 61-73%.

Un estudio realizado en Brasil por Fumis et al,, en 2012 encuentra que la mayoria de los pacientes
con cancer (92%), los profesionales sanitarios (79,2%) y las familias (74,7%) creen que deben ser
informados de la situacion terminal.
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familia y/o el paciente, falta de confianza con el equipo médico, falta de formacion sobre
comunicacion de los profesionales, incertidumbre sobre el pronostico exacto de supervivencia,
falta de consciencia sobre el impacto que puede provocar la no revelacidn de la informacion,
percepcion de no haber sido capaz de proporcionar cura al paciente, y falta de tiempo y lugar
aproptado para la transmision de la informacion..

Puede existir una pérdida de confianza del paciente en los profesionales sanitarios, por el
ocultamiento de la verdad que perciben. Ademas, segun Barbero, “Al mantener el pacto de silencio,
el paciente puede sentirse incomunicado, no comprendido, enganado y esto puede potenciar la
sintomatologia ansiosa o depresiva con un componente importante de miedo y de tra. Ademas,
esta situacion disminuye el umbral de percepcion del dolor y de otros sintomas e impide la
ventilacton emocional (expresion de sentimientos, manejo del estres, etc.) al paciente y a la familia.
También se inhabilita al paciente para cerrar asuntos importantes que hubiera querido resolver y
puede dificultar el afrontamiento a la enfermedady la elaboracion del duelo”. s

Lo mas importante en la comunicacion sanitario-paciente es la adquisicion, por parte del
especialista, de habilidades comunicativas asertivas que permitan al enfermo sentirse
comprendido, sequro y en conflanza con las decisiones que se tomen con respecto a su
tratamiento.s

El objetivo de esta revision es conocer por qué se produce el pacto de silencio, explorar e identificar
las actitudes de aquellas personas que se relacionan con el paciente terminal para mantener la
conspiracion de silencio.

Las bases de datos utilizadas para la revision fueron CINHAL, Cuiden y Pubmed. Siendo las palabras
claves utilizadas fueron "pact of silence”, “conspirancy of silence”, “pacto de silencio” vy
“conspiracion del silencio”.

Los criterios de inclusion fueron articulos cientificos publicados en los ultimos cinco anos, en inglés
o espanol y en los que se tratara con pacientes terminales o enfermedades cronicas en estadios
avanzados. Los criterios de exclusion fueron articulos de baja evidencia (casos clinicos) u optnion
de expertos basados en revision no sistematica.

Una vez escrutado los articulos antes mencionados, se obtuvo un totalde 51 articulos, de los cuales
16 estaban repetidos y 25 solo se podia acceder al resumen o abstracts, con lo que fueron 10 los
textos seleccionados para realizar la lectura completa, siendo excluidos 4, de los cuales 2 trataban
la consptiracion de silencio en enfermedades no terminales y los otros 2 trataban la conspiracion de
silencio de forma escuetay fugaz.

Tabla 1. Procedimiento de seleccion de articulos.

Revision Revision Textos
Duplicados Completos
(-16) (-4)
Total N° trabajos Trabajos incluidos
referencias >  seleccionados >  en la revision
(51) (10) (6)
Revision
Abstracts
(-25)

No es lo mismo transmitir un mensaje de forma unidireccional, de forma que el profesional sanitario da la informacion y el paciente y los familiares la reciben que, establecer un proceso de comunicacién, en
el que se comparten, no solo informacidn, stno también opiniones y sentimientos y, donde se deben poner en marcha una serie de técnicas y estrategias para que el proceso comunicativo sea el adecuado.
Esto requiere una mayor implicacion del profesional sanitario que tiene que gestionary enfrentarse a sus propias incertidumbres y dudas ante el final de la vida.

En la actualidad todavia se establece una relacion paternalista entre el profesional sanitario y el paciente: el medico da informacion y realiza la intervencion elegida por el paciente aunque lo persuade para
"dirigir” sus preferencias; esta relacion paternalista de atencion es el que mas busca la beneficencia, pero que menos protege la autonomia del paciente.

Los profesionales sanitarios implicados en la atencion a estos pacientes deben facilitar y fomentar su participacion activa y la de sus familias en el proceso de la enfermedad, respetando en todo momento lo
establecido enlalLey41/2002 de Autonomia del paciente.

La CS se genera por la creencia de que decir “la verdad” a los pacientes en situacion terminal les perjudica, habiendo un gran nimero de estos a los que se les niega el derecho a la informacidn que tienen,
ocultandosela los familiares, amigos y profesionales que les atienden. La justificacion es que dicha verdad puede perjudicarles, causandoles mas ansiedad de la que tienen, pudiendo evitarse en aquellos
que no conocen laverdad completa de su procesoy en los pacientes que prefieren no saberla. s
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