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La Conspiracion del Silencio: importancia, causasy estrategias de abordaje.
Roger Ruiz Moral. Doctutor

Resumen: El presente articul o of rece datos epidemiol égicos sobre laimportancia de fenébmeno ?Conspiracién del silencio? en
nuestro entorno asi como estrategias para su abordaje por parte del profesional.

La Conspiracion del Silencio (CS) es un tipo especifico de ?colusion? (?alianza o pacto ilicito entre dos que dafia a un tercero?), en
el contexto médico, que ocurre cuando lafamilia del paciente actlia con los médicos ocultando una enfermedad potencialmente
mortal o grave a paciente. Esto por lo general se produce a peticion de lafamiliay es practica frecuente en algunas culturas. Por otra
parte, los clinicos también pueden considerar la colusién como una opcion en ocasiones més fécil que lade decir laverdad a
paciente, ya que reduce su propio estrésy ansiedad. En la Europa mediterranea en genera y en Espafia en particular aunque esta
conducta ha disminuido mucho en los Ultimos afios, alin se mantiene y representa un problema importante ala hora de ofrecer la
mejor atencidn a pacientes con enfermedades graves.

Importancia en Espafia

En Espafia Centeno y NUfiez (1998) constataban que el diagndstico erarevelado solo a un 25-50% de los enfermos de cancer, pero ni
siquiera en estos casos lainformacién era siempre directa e inequivoca. Con anterioridad, también estos autores (Centeno y Nufiez,
1994), sefialaron que uno de cada tres enfermos estudiados decia no saber o que tenia, otro sospechaba su enfermedad pero no la
habia confirmado, y €l tercero sabia con certeza que su enfermedad era un tumor maligno o cancer.

SegUn estos datos, alrededor del 71% de los pacientes en fase terminal sospechaba positivamente o conocia la naturaleza de su
enfermedad. Por su parte, Arranz et a. (1995) estudiaron una muestra de 96 pacientes de cancer avanzado y hallaron que el 22%
declaraban conocer € diagndstico completo incluyendo lalocalizacién del tumor, el 24% teniainformacién parcial pero conociendo
gue se trataba de un cancer y el 54% aseguraba un diagndstico distinto de cancer. En € mismo estudio de Centeno y Nufiez (1998),
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encontraron que entre el 16y el 58% de |os pacientes no quieren tener informacién sobre la verdadera natural eza de su enfermedad.
En el estudio de Morante, Mateo y Tuca (1995, citados por Ruiz Benitez de Lugo Comyn, 2007) este porcentaje se sitlaen € 77%
de los pacientes no informados. Respecto alas familias de los enfermos oncol dgicos, y en un estudio del afio 1995, un 61-73% se
manifiestan contrarias a que se informe alos pacientes. Este estudio se realiz6 con 360 familiares de enfermos con cancer, y sus
autores concluyeron que los parientes rechazan la comunicacion del diagnéstico a enfermo con mas frecuencia que la poblacién
general. En concreto, el 61% de los parientes no deseaba que el médico informara al enfermo. En la Unidad de Cuidados Paliativos
del Complejo Hospitalario Carlos Haya de Médaga, De Burgos, Martin, Alvarez, Pascual, Mateos y Jiménez (2002), seleccionaron al
azar un total de 273 historias clinicas de pacientes que habian pasado por consulta externa del programa de cuidados paliativos. De
los menores de 65 afios varones un 27,7% si conocian su diagnéstico. Un 72,3% no. De los mayores de 65 afios un 20,6% lo conocia
y un 75,8% no. En el estudio més reciente al que hemos tenido acceso, Bermejo et a (2013) estudiaron €l grado de conocimiento
gue tenian pacientes y familiares sobre el diagnéstico y prondstico de la enfermedad terminal a ingreso y a alta en una unidad de
cuidados paliativos, para cuantificar la existencia de conspiracion del silencio (CS). Valoraron 59 pacientes con una media de edad
de 76 afos. Al ingreso, latasa de desconocimiento del diagnostico fue de un 14%, del prondstico un 71%. Al alta, lastasas de
desconocimiento diagndstico disminuyeron a 8% y de prondstico al 57%. En cuanto alas actitudes. alrededor del 50% de los
pacientes (al ingreso y alta) no habla, niega, evita, alrededor del 40% no muestra actitud contrariaalainformacion. Un 55% de los
familiares (al ingreso y alta) quiere proteger a enfermo y un 35% no mostraron actitud contraria.

Todos estos datos muestra que ef ectivamente la conspiracion del silencio sigue siendo una actitud/préctica aun bastante frecuente en
nuestro entorno y que son necesarias medidas educativas dirigidas a profesionales y familiares que ayuden a solucionarla para que
tanto lainformacién diagndstica como la prondstica que se les de alos pacientes este adaptada lo mejor posible a sus necesidades y
requerimientos.

Causas

L os motivos que los familiares suelen argumentar para ocultar a paciente la verdad sobre el diagnéstico o €l prondéstico de su
enfermedad, suelen ser los siguientes:

- Hace perder la esperanza.

- Conlleva depresion.

- Aceleralaprogresion de la enfermedad y la muerte.
- Aumenta el riesgo de suicidio.

- Causa sufrimiento psicol dgico.

Sin embargo |os familiares también pueden no ser conscientes de la gravedad de la situacion o estar situados en la ?negacion? o
tener un conflicto entre ellos en relacion a este tema, todo lo cual supone el mantener la colusion.

Fundamentos éticos para erradicar la CS.

Las razones por las que la CS va en contra de | os principios éticos de una buena préctica clinica son variadas y tienen tener que ver
con el paciente, lafamiliao el profesional médico.

? Relacionadas con el Paciente:

LaCSescontrariaal principio ético de autonomiay revelar el diagnéstico alos familiares antes que a paciente incumple el derecho
de confidencialidad. Cuando se produce la CS | os pacientes no pueden g ercer € derecho de dar su consentimiento informado (y asi
el recibir un tratamiento apropiado y en tiempo puede verse afectado). De la misma forma los pacientes pueden perder sus
oportunidades para completar tareas y deseos antes de su muerte. Situaciones de CS |levan a percepciones por parte de los pacientes
de que se les oculta algo pueden desarrollar desconfianza con sus familiares y médicos

? Relacionados con la familia:

En general unasituacion de CS supone por parte de lafamiliael tener que soportar la carga de lafalta de claridad o del engafio 1o
gue puede y suele llevar a sentimientos de culpa mas tarde. A lavez, surgen barreras de comunicacion entre los familiares y el
paciente (en la medida en la que aquell os g ercen conductas evitativas en momentos cuando el paciente mas los necesita). Esta
situacion, limita la capacidad de los familiares a guiar decisiones finales de tratamientos

? Relacionados con el médico:
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Unasituacion de CS conlleva un alto riesgo para la relacion médico-paciente que se puede ver negativamente afectada llevando a
una pérdida de confianza en €l médico por parte del paciente. |gualmente genera dificultades para ofrecer el mejor tratamiento (aquél
gue esta en linea con los deseos del paciente)

Estrategias de intervencién para profesionales

L as estrategias de intervencion puede catalogarse en Genéricas'y Especificas. El siguiente listado hace relacion alas primeras:

- Reconocer el problema.

- Explicar las consecuencias éticas y paralaatencion a pacientey paralafamilia que la CS puede tener (empéticay
compasivamente).

- Fomentar la confianza en la capacidad del paciente para afrontarlo.

- Priorizar €l deseo del paciente sobre lo que quiere y no quiere conocer.

Existen estrategias para poner en juego con lafamilia, entre estas destacarian el asegurarse de que la familia conoce bien el
diagndstico y prondstico, el explicar las razonesy los problemas que conllevala CS, asi como el ofrecer malas naticias a pacientey
alafamilia de unaforma adecuada o aconsejar sobre posibles reacciones einsistir en la capacidad del paciente para afrontarlo con
sus apoyos, asegurando una atencién continuaday apoyo hasta el final.

A continuacion exponemos una serie de estr ategias especificas, con g emplificaciones concr etas para cada una de ellas:

- Reconocer la conspiracion.

- ?Entonces veo que no quieren que le digamos a Juan lo que tiene?.

- Explorar y validar las razones (sin juzgarlas).

- ¢Por qué creen que es o mejor que no sepa nada??.

- ?Asi que piensa que se derrumbariay que sufriria mucho. Ahora entiendo que no quiera usted decirle nada?.

- Establecer coste emocional parael familiar.

- ?¢Qué repercusion tiene para usted el hecho de no poder decirle lo que tiene a su marido?? ?:Cémo cree que va usted a
[levar esto sola??.

- Empatizar (validar).

- ?Entiendo lo duro que puede ser estar alli como si no pasase nada?.

- Andizar las repercusiones que la situacién tendra en el pacientey en la propiafamilia.

- Explicar la necesidad de conocer |os deseos del paciente ?

- 2Como responsable médico estoy en la obligacion de al menos indagar s Juan desearecibir algun tipo de informacion?.
- ?y pedir permiso para hablar con €él.

- 2quisiera que me confirmasen su comprension y me permitieran hablar con é?.

- Asegurar que no sele dirdnada al paciente que este no desee conocer.

- ?Les puedo asegurar que no le diré nada a Juan que é no desee saber?.

- Permiso (a paciente) para hablar con lafamilia.
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