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Resumen

Dentro del marco biopsicosocial y desde
los conocimientos procedentes de la psicoon-
cologia y los cuidados paliativos, se aborda el
tema de la Conspiracion del Silencio. La cons-
piracion o el pacto de silencio se suele definir
como un acuerdo, implicito o explicito entre
los familiares, allegados y profesionales sani-
tarios, de ocultar o distorsionar la informacion
sobre su situacion —diagnéstico, tratamiento
y/o pronéstico— al paciente para evitarle el
sufrimiento de enfrentar el final de su vida.
Objetivo: El eje central de esta investigacion
se centra en el estudio de la actitud de los
familiares ante la informacion que se ofrece al
enfermo cuando se enfrenta al final de la vida.
Nuestro objetivo es el andlisis y conocimiento
de la conspiracion del silencio, de las actitudes
ante la informacion de los familiares-allegados,
pertenecientes a la unidad de cuidados paliati-
vos del Hospital Ntra. Sra. de la Candelaria de
Santa Cruz de Tenerife. Método: Se ha reali-
zado un estudio descriptivo transversal en dos
fases. En una primera fase se ha elaborado una
entrevista semi-estructurada especialmente di-
sefiada para los familiares de los pacientes en
situacion terminal que, mediante el andlisis de
contenido de las respuestas, permitié extraer
seis posibles factores que dan lugar a la Escala
de Conspiracion del Silencio (ECS). Y en una
segunda fase, a través de la ECS, un cuestio-
nario sociodemografico y otras escalas (Esca-
la de Burgen de Afrontamiento a la Muerte,
Perfil Revisado de Actitudes ante la Muerte)
nos acercarnos al andlisis y conocimiento de la

Abstract

The subject of ‘the conspiracy of silence’ is
addressed following a bio-psycho-social model
and taking into account current knowledge in
the fields of psychooncology and palliative care,
as well as research carried out both nationally
and internationally. Objective: The purpose of
the present research was to study the attitude
of families towards informing oncology patients
suffering from terminal cancer about their illness.
Method: A two-phase descriptive transversal study
was carried out. The first phase had as objective
the development and administration of a semi-
structured interview to the patient’s family. Once
administered, a content analysis identified six
possible factors, which then led to the SCS (Silence
Conspiracy Scale). The second phase, ‘The Facing
Death Burgess Scale’ and ‘The revised profile
of attitudes towards death’, were administered
entailed both calculating the psychometric
properties of the SCS. A socio-demographic
questionnaire and SCS were administrated as
well extracting additional relevant information.
Sample: two groups, one group compound
of careviger's oncological patients (n= 101)
and another group of people from the general
population with no ill family members (n=114).
Results: At the time of dying, only 21% of
patients knew their diagnosis and prognosis. The
first factor identified as carrying more weight
in avoiding communicating the diagnosis was
fear of the negative consequences taken place
by the communication. Conclusion: The need to
prepare those involved in the process, i.e. patients,
their families and health professionals, is shown.
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conspiracion del silencio, que ademas, permi-
ti6 la validacion de la ECS. Para ello se contd
con dos grupos de participantes: el grupo de
cuidadores de los enfermos oncoldgicos (n =
101) y otro grupo formado por personas sin
familiares enfermos de la poblacién general (n
= 114). Resultados: Tan sélo el 21% de las per-
sonas al final de su vida conocen tanto su diag-
néstico como su prondstico, siendo el factor
que mas peso tiene a la hora de comunicar el
diagnéstico el miedo a las repercusiones nega-
tivas que puedan derivarse de la comunicacién
del estado real del paciente. Conclusiones: El
pacto o la conspiracion del silencio en los fa-
miliares de los pacientes oncolégicos en situa-
cion terminal es un constructo medible que
presenta un alto porcentaje de ocurrencia en
nuestro ambito. Se evidencia ademas, la nece-
sidad de una formacion para la muerte.

Palabras clave: Conspiracion del Silencio,
pacto de silencio, familia, cuidados paliativos,
paciente oncolégico, paciente al final de la
vida, enfermedad oncolégica terminal, muerte.

Key words: Conspiracy of Silence, family,
palliative care, oncology patient, terminal
phase, terminal diagnosis, end-of-life-care,
death.

INTRODUCCION

La incidencia actual del cancer sigue
un preocupante curso creciente. Las
estadisticas de la Agencia Internacional
para la Investigacion del Cancer® indi-
can que en 2006 se diagnosticaron en
Europa trescientos mil tumores mas que
en el 2004. La Organizacién Mundial de
la Salud® apunta que en el mismo afio
-2006- un millén setecientas mil perso-
nas murieron por esta causa y, en Espa-
fia, mil ochenta familias por dia pierden a
uno de sus miembros por esta enferme-
dad®. Son muchas las personas que, de
un modo u otro, ven afectadas sus vidas
cuando el cancer hace su aparicién en el
marco de una relacion significativa para
ellas y mas las que sufren las consecuen-
cias al acordarse de sus seres queridos.

La inevitabilidad de la muerte y la
conciencia de la misma es un asunto
importante que tratamos frecuentemen-
te evitar, si ademas a ello anadimos un

diagnéstico de cancer, que aln se vive
como sinénimo de dolor, sufrimiento,
deterioroy finitud, nos encontramos con
un tabd multiplicado. Cuando se adnan
estas circunstancias parece obvio existan
serias dificultades para establecer una
buena comunicacion que facilite, en lo
posible, una despedida digna, coherente
con los valores vitales y en paz*°.

Informar a cerca de un diagnéstico
de cancer, comunicar que el proceso de
dicha enfermedad no evoluciona favo-
rablemente, hablar de la posible muerte
de alguien con quien nos sentimos vin-
culados, o bien hacerlo sobre nuestra
propia muerte, es el mas dificil de los
temas que ha de afrontar el ser humano,
y cuando ésta esta proxima, las barre-
ras para la comunicacion se intensifican
considerablemente®.

En nuestro entorno cultural es fre-
cuente ocultar el diagnodstico o el pro-
nostico al paciente al final de su vida.
Este ocultamiento da origen a lo que se
ha dado en denominar “Conspiracién o
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Pacto del silencio”. Silenciar la cercania
o presencia de la muerte, es hasta cierto
punto, una consecuencia légica deriva-
da del rechazo y la negacién que poten-
cia nuestra sociedad”.

Entendemos por Conspiracién del
silencio o Pacto de silencio, el acuerdo
para ocultar total o parcialmente la in-
formacion del estado real del paciente
sin tener en cuenta los deseos de saber
del mismo®. Es una barrera en torno a
la verdad. Cuando es el propio enfermo
quien no quiere saber no cabria hablar
de conspiracién del silencio. Arranz et
al” se refieren a este hecho como cons-
piracion adaptativa.

Podemos entender que el decir al pa-
ciente que la evolucién de su enferme-
dad no es buena y que son escasas sus
esperanzas de recuperacion, requiere
mucha sensibilidad y habilidad para co-
municarse?. Si bien todos los enfermos
tienen el derecho a saber lo que tienen
o les pasa, no todos necesitan ni quieren
saberlo todo, y asi lo recoge la ley 41/2002
donde explicitamente se indica que el
médico responsable ha de saber distin-
guir cada una de esas situaciones™.

Paralelamente, tanto la experiencia cli-
nica como los datos disponibles indican
que entre un 80 y 90 por 100 de los pa-
cientes saben que van a morir y, ademas
que un 70 por 100 de los mismos querrian
poder hablar de ello con sus seres queri-
dos™.Y es que la informacion se convier-
te en vehiculo de contacto con los otros,
en clave para disminuir la incertidumbre y
el sufrimiento, en un aumento de la sen-
sacion de control sobre su propia vida.

Por su parte la familia cuando se trata
de un supuesto estaria de acuerdo en
informar al paciente tan sélo en el 40%
de los casos, y cuando se les pregunta
cuando ya tienen un familiar enfermo el
porcentaje se eleva al 73%.

El proceso de informaciéon no estd
en absoluto ajeno a la influencia de la

cultura, incidiendo sobre el sistema de
valores, la actitud y las creencias del
paciente, la familia y el personal sani-
tario™"™. Por otra parte, enfermo sélo
puede estarlo el ser humano como to-
talidad, como estructura dinamica de
indole biopsicosocial™. La enfermedad
per se, como hecho biolégico particular,
no puede ni debe ser abordada sin te-
ner también en cuenta el contexto bio-
grafico particular e individualizado. Ya
lo not6 Casell al resaltar que no existen
enfermedades sino enfermos"” .

Asi, el encuadre de la triada asisten-
cial —paciente, familia, profesionales sa-
nitarios— debe considerar las amenazas
y los recursos concretos con los que se
cuenta para hacerles frente™. En el dm-
bito de los cuidados paliativos necesita-
mos ademas instrumentos y métodos de
evaluacion breves, no intrusivos que se
ajusten a la situacién de terminalidad”:

Dentro de las técnicas y estrategias
que permiten disminuir y/o paliar el
sufrimiento merece especial atencion
el entrenamiento en counselling, que
proporciona un adecuado y util soporte
emocional tanto para el enfermo y su
familia como al personal sanitario™"

El paciente al final de la vida experi-
menta una situacién Unica, marcada por
una muerte que frecuentemente sabe o
presiente cada vez mas cercana. De igual
modo sabemos que el sistema familiar
se ve afectado a todos los niveles y que
pasa por similares etapas de adaptacion
que el enfermo®. Es un papel muy di-
ficil el que ha de cumplir la familia en
este periodo. Ademas de enfrentarse a
su propia angustia y dolor, a de preveer
de apoyo emocional y cuidado fisico a
la persona enferma sin olvidar mantener
el funcionamiento cotidiano... Pero atin
hay mas, tenemos delante la cuestion del
tiempo: la cantidad de tiempo que queda
para prepararse para la muerte del fami-
liar, la calidad del tiempo que queda para
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compartir, para cerrar temas pendientes
y prepararse para la supervivencia pos-
terior sin él. Merece especial atencion
la figura familiar del cuidador primario.
Se trata de la persona que asume el cui-
dado del enfermo que, en nuestro pais
sigue ciertas pautas culturales, siendo las
mujeres las que con mayor frecuencia se
hacen cargo del enfermo, lo que necesa-
riamente implica dejar a un lado lo que
ha sido su vida hasta ahora para ocuparse
“completamente” del enfermo.

Sin duda la cohesién, la buena comu-
nicacion y las muestras afectivas se per-
filan como buenos recursos en el seno
familiar para afrontar adecuadamente la
enfermedad®.

Elegimos la familia como nicleo de
esta investigacion por las siguientes
razones:

— por el papel protagonista que tie-
ne en nuestro contexto a la hora
de comunicar un diagnéstico que
conlleve riesgo importante para la
vida del paciente,

— por ser parte indisoluble de la
unidad a tratar y constituir el prin-
cipal soporte fisico, emocional,
social y espiritual del enfermo,

— por ser el area menos estudiada en
nuestro pais dentro del campo de
la comunicacién del diagnéstico,

— vy por Ultimo, por estar mas cerca
del sentir de la poblacion gene-
ral que, probablemente, padecera
experiencias similares. Su conoci-
miento de la muerte y del morir
proviene de su experiencia de
vida, de lo que han visto, oido,
vivido a lo largo de su existencia.
Esta impregnada de la cultura del
entorno.

OBJETIVOS

Esta investigacion tuvo como obje-
tivo fundamental el analisis y conoci-

miento de la conspiracion del silencio,
de las actitudes ante la informacién de
los familiares-allegados, pertenecientes
a la unidad de cuidados paliativos (UCP)
del Hospital Ntra. Sra. de la Candelaria
de Santa Cruz de Tenerife. Las pregun-
tas que surgieron después de revisar la
literatura y compartir la experiencia cli-
nica fueron las siguientes:

— ;Cual es la situacion actual res-
pecto a la informacién del diag-
noéstico al paciente con cancer
terminal en nuestro contexto?

— ;Qué razones da la familia para
ocultar o no el diagnéstico a su
familiar?

— :Qué variables pueden conjun-
tarse a la hora de ocultar o no el
diagnostico?

METODO

Se ha realizado un estudio descripti-
vo transversal en dos fases:

1° fase: En un primer momento ela-
boramos y realizamos una entrevista
individual semi-estructurada a 10 fa-
miliares y un paciente pertenecientes
a la UCP del Hospital Ntra. Sra. de la
Candelaria de Santa Cruz de Teneri-
fe, de la que se extrajeron, mediante
el analisis de su contenido, 6 posibles
factores racionales.

2° fase: En un segundo momento rea-
lizamos una evaluacién a dos grupos de
participantes:

— Grupo de cuidadores, constituido
por los familiares cuidadores de
enfermos oncolégicos terminales
ingresados en la UCP en el mo-
mento de la investigacion (101
participantes).

— Grupo de externos extraido de la
poblacion general sin familiares
enfermos (114 participantes).
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Dicha evaluacién se realizé utilizan-
do los siguientes instrumentos:

1. Escala de Afrontamiento de la
Muerte (EAM)?,

2. Perfil Revisado de Actitudes sobre

la Muerte (PAM)®@9,
Estas dos escalas fueron modifica-
das para este trabajo a fin de re-
ducir la carga de items al maximo,
teniendo como objetivo funda-
mental buscar la validaciéon de la
Escala de Conspiracion del Silen-
cio.

3. Escala de Conspiracién del silen-
cio (ECS) elaborada a partir del
analisis de los contenidos trans-
critos en las entrevistas a los fami-
liares.

4. Cuestionario elaborado “ad hoc”
para recoger datos socio-demo-
graficos, médicos y de experien-
cia en el cuidado de enfermos en
situacion terminal.

Los instrumentos fueron aplicados
por tres colaboradores entrenados es-
pecialmente para ello, de forma hete-
ro-administrada y dentro del contexto
hospitalario.

RESULTADOS
Resultados de la primera fase

Andlisis del contenido de las diez
entrevistas semiestructuradas a los fa-
miliares de los pacientes ingresados
en la UCP, con los que se construye la
ECS. Se extraen seis posibles factores
racionales:

1. Necesidad de proteger al paciente

de las repercusiones de la verdad,

2. Dificultades emocionales para

afrontar el proceso,

3. Competencia percibida para hablar

de la enfermedad y la muerte,

4. Apoyo en las creencias religiosas,

5. Opinion del familiar sobre la acti-
tud de rechazo del paciente ante
la informacién y

6. Comunicacién con el familiar an-
tes de la enfermedad.

Resultados de la segunda fase
Modificacién de las escalas EAM y PAM

Escala EAM: Escala que evalta la com-
petencia ante la muerte entendida como
la capacidad percibida para afrontarla®.
La escala original consta de 30 items que
en nuestro estudio fueron reducidos a
12. Realizamos ademas una sintesis de
los items “Estoy enterado de todos los
servicios que ofrecen las funeraria”, “Es-
toy enterado de las diversas opciones
que existen para disponer los cuerpos”
y “Estoy familiarizado con los arreglos
previos al funeral”, en un nuevo item:
“Estoy enterado de las gestiones a rea-
lizar tras el fallecimiento de un familiar”
(ver tabla 1).

Escala PAM: EI PAM-R es un instru-
mento multidimensional de medida de
las actitudes hacia la muerte que en su
origen consta de 32 ftems distribuidos
en cinco componentes: aceptacion de
acercamiento, miedo a la muerte, evita-
cién de la muerte, aceptacion de escape
y aceptacion neutral. En nuestro trabajo
escogimos los tres items con mayor car-
ga dentro de cada uno de los cinco com-
ponentes, de tal forma que logramos una
escala con 15 items (ver tabla 2).

Validacion ECS

Elaboramos y validamos la ECS en
una serie de pasos (Fiabilidad, Validez
Diferencial, Validez Concurrente y Ana-
lisis Discriminante).

Para detectar que items no discrimi-
naban entre los participantes, realiza-
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Tobla 1: Escala Afrontamiento Muerte (EAM adaptado a nuestro estudio)

ITEMS

1. Estoy enterado de las gestiones a realizar tras el

fallecimiento de un familiar.

Seré capaz de afrontar pérdidas futuras.

= R B T el T BB

cercanos a mi.

10. Puedo ayudar a la gente con sus pensamientos y

Me siento preparado para afrontar mi muerte.

Me siento preparado para afrontar mi proceso de morir.
Puedo expresar mis miedos respecto a la muerte.

Estoy intentando sacar el maximo partido a mi vida actual.
Me importa mas la calidad de vida que su duracién.

Puedo hablar de mi muerte con mi familia y mis amigos.

Me siento capaz de manejar la muerte de otros seres

TD D NS DA TA

1 2 3 4 5

— N . N . e
N DN DN NN
W W W W W W w
>~ A » B B B B
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sentimientos respecto a la muerte y el proceso de morir.

11. Soy capaz de hablar con un amigo o un miembro de la

familia sobre su muerte.

12. Puedo disminuir la ansiedad de aquellos que estan a mi
alrededor cuando el tema es la muerte y el proceso de 1 2 3 4 5

morir.

Nota: TD= Totalmente en desacuerdo; D= En desacuerdo; NS= No estoy seguro; DA= De

acuerdo; TA= Totalmente de acuerdo.

mos la depuraciéon de las escalas utili-
zando los dos grupos de participantes.

A continuacién expondremos resu-
midamente y de forma independiente
los andlisis de las tres escalas de nuestro
estudio: ECS, EAM y PAM.

1) ECS: Se realiz6 un andlisis facto-
rial exploratorio por subescalas en las
que comprobamos si empiricamente
se encontraban las dimensiones ra-
cionales de las que partiamos. De este
modo se hallaron tres subescalas y tras
el analisis de su funcionamiento de-
cidimos anadir los items relacionados
con el componente religioso y la co-
municacién entre cuidador y pacien-
te antes de la enfermedad llevando a

cabo un nuevo analisis factorial con
el conjunto de participantes. Sefalar
ademas como dato a tener en cuenta
que la solucién factorial realizando el
analisis en los grupos muestrales por
separado replica la solucién. Como
resultado obtuvimos cuatro factores:
Necesidad de proteger al paciente de
las repercusiones de la verdad (factor
1), Dificultades de Comunicacion con
el Enfermo Terminal (factor 2), Desbor-
damiento emocional (factor 3) y Apoyo
en las creencias religiosas (factor 4). El
contenido de cada uno de los items
de los distintos factores de la ECS asi
como su carga factorial queda refleja-
do en las tablas 3, 4,5y 6.



El pacto de silencio en los familiares de los pacientes oncoldgicos terminales 59

Tabla 2: Perfil Revisado Actitudes Muerte (PAM. R adaptado a nuestro estudio)

ITEMS TD D NS DA TA
1. Siempre intento no pensar en la muerte. 1 2 3 4 5
2. Veo la muerte como el pasaje a un lugar eterno y bendito. 1 2 3 4 5
3. Tengo mucho miedo a la muerte. 1 2 3 4 5
4. La muerte es un aspecto natural de la vida. 1 2 3 4 5
5. Veo la muerte como un alivio del sufrimiento terrenal. 1 2 3 4 5
6. Veo la muerte como un alivio de la carga de esta vida. 1 2 3 4 5
7. Evito totalmente pensar en la muerte. 1 2 3 4 5
8. Me preocupa la incertidumbre de no saber qué ocurre 1 2 3 4 5
después de la muerte.
9. La muerte es simplemente una parte del proceso de la vida. 1 2 3 4 5
10. La muerte se deberia ver como un acontecimiento natural, 9 3 4 5
innegable e inevitable.
11. La muerte proporciona un escape de este terrible mundo. 1 2 3 4 5
12. Tengo ganas de reunirme con mis seres queridos después 1 2 3 45

de morir.

13. Me asusta el hecho de que la muerte signifique el fin de

todo tal como lo conozco.

14. Una cosa que me consuela al afrontar la muerte es mi
creencia en una vida después de la misma.

1 2 3 4 5

15. Intento no tener nada que ver con el tema de la muerte. 1 2 3 4 5

Nota: TD= Totalmente en desacuerdo; D= En desacuerdo; NS= No estoy seguro; DA= De

acuerdo; TA= Totalmente de acuerdo

2) PAM: Respecto a su andlisis fac-
torial optamos por la solucién de dos
factores: Evitacion y Miedo a la Muer-
te (factor 1) y Trascendencia-Liberacion
(Creencia de que la muerte es un alivio,
una liberacién ante el sufrimiento y que
tiene sentido: factor 2).

3) EAM: El analisis factorial arroja una
soluciéon de dos factores: Competencia
ante la muerte (hace referencia a la com-
petencia percibida para afrontar tanto la
propia muerte como la de las personas
cercanas: factor 1) y Capacidad de comu-
nicacion para hablar acerca de nuestra
muerte o la de un ser querido (factor 2).

En la tabla 7 aparecen los datos re-
feridos a la fiabilidad de las distintas
escalas que estamos comentando en la
que se observa, dadas las puntaciones,
la adecuacion de los items a sus respec-
tivas escalas.

Para comprobar si los contenidos
que rastrea la ECS era diferentes a los
de las otras dos escalas de actitudes
ante la muerte (validez diferencial) rea-
lizamos varios analisis factoriales entre
los instrumentos. En este con la inten-
cion de simplificar y resumir los resul-
tados, comentaremos tan sélo los mas
relevantes.
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Tabla 3: ECS: Adscripcion y carga factorial de los items incluidos en el factor
“Repercusiones de la Verdad”

DESCRIPCION REPERCUSION

VERDAD

ECS 3: El enfermo, tras un primer impacto, seria capaz de asumir la cercania 0.55
de su muerte ’
ECS8: Decir la verdad respecto a la gravedad de la situacion hace sufrir 0,69
innecesariamente al enfermo '
ECS12: Por experiencia con otros parientes o conocidos con cancer, lo mejor 071
es decirles la verdad !
ECS13: Si mi familiar conociese la gravedad de su estado, su salud empeoraria -0,79
ECS15: Saber la verdad le permite al enfermo prepararse para lo que viene 0,69
ECS28: Conocer su situacion le permite al enfermo tomar decisiones y tener 0.72
cierto control sobre la situacion ’
ECS29: La informacion de la verdad hay que ofrecerla siempre 0,70
ECS30: Soy partidario de decirle a mi familiar lo que le pasa 0,85
ECS33: Si mi familiar conociese la gravedad de su estado se hundiria 0.73
emocionalmente !
ECS38: Si estuviese en la situacion de mi familiar, me gustaria saber la verdad 0,58
ECS40: Si mi familiar se enterara de lo que tiene se moriria mas 078
rapidamente !

AUTOVALOR 6,245

VARIANZA EXPLICADA 26,02%

Tobla 4. ECS: Adscripcion y carga factorial de los items incluidos en el factor
“Desbordamiento Emocional”

DESCRIPCION DESBORDAMIENTO

EMOCIONAL
ECS9: Esta situacion me da rabia, me enfada 0,64
ECS18: Aiin me parece increible lo que esta pasando 0,73
ECS19: Me siento sin energia, desmotivado 0,62
ECS26: La muerte es sufrimiento para el que muere y para el que queda 0,53
ECS14: Me da tanta pena que no quiero hablar del tema 0,47
AUTOVALOR 1,978

VARIANZA EXPLICADA 8,24
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Tabla 5. ECS: Adscripcién y carga factorial de los items incluidos en el factor:
“Dificultades de Comunicaciéon Enfermo Terminal”

DIFICULTADES
DESCRIPCION COMUNICACION
ENFERMO TERMINAL

ECS11: Me siento capaz de hablar con mi familiar de su proceso -0,55
ECS20: En casa de toda la vida, evitamos hablar de enfermedades 0,71
ECS32: Me siento capaz de hablar con mi familiar de la muerte 0,54
ECS36: En casa, de toda la vida, evitamos hablar de la muerte 0,66
ECS10: Me resulta dificil hablar de temas personales con mi familiar 0,53

ECS25: Con frecuencia, antes de la enfermedad y ahora, hablo de

q . -0,61
temas personales con mi familiar
AUTOVALOR 2,724
VARIANZA EXPLICADA 11,35

Tabla 6. ECS: Adscripcién y carga factorial de los items incluidos en el factor:
“Apoyo en las creencias religiosas”

DESCRIPCION RE’::’S‘(()OS S
ECS 21: Mis creencias suponen un importante apoyo 0,90
ECS24: Creo en alguna fuerza superior que da sentido a todo 0,91
AUTOVALOR 1,929

VARIANZA EXPLICADA 8,04
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Escalas Factores Varianza Total
ECS RV 53,65%
DCET
DE
PAM EM 54,17%
TL
EAM CM 54,91%
CCM

Tabla 7. Fiabilidad de las escalas: ECS, PAM y EAM

Fiabilidad (Alfa Cronbach)
0,91
0,61
0,70

0,83
0,81

0,77
0,68

Nota: RV = Repercusion Verdad; DCET = Dificultades Comunicacién Enfermo Terminal; DE
= Desbordamiento Emocional; EM = Evitacién-Miedo; TL = Trascendencia Liberacién; CM =
Competencia Muerte; CCM = Capacidad Comunicacién Muert.

Tabla 8. Matriz de correlaciones entre las dimensiones (Validez concurrente)

RV DE DCET

RV
DE -0,25
DCET  -0,39 0,26
AR - 014 -0,06 -0,02
CcM 0,21 -,042 -0,31
CCM 0,29 -0,24 -0,48
L -0,19 -0,03 0,05

EM -0,28 0,48 0,34

AR

0,31
0,14
0,61

-0,06

CcM CCM TL
0,47

0,27 0,07

-0,56 -0,49 0,01

Nota: RV = Repercusién Verdad; DE = Desbordamiento Emocional; DCET = Dificultades Co-
municacién Enfermo Terminal; AR = Apoyo Religioso; CM = Competencia Muerte; CCM =
Capacidad Comunicacién Muerte; TL = Trascendencia-Liberacion; EM = Evitaciéon-Miedo.

Los items del factor 1 de la ECS
(“Necesidad de proteger al pa-
ciente de las repercusiones de la
verdad”) no forman parte ni de la
EAM ni de la PAM.

El factor 2 de la ECS (“Dificultades
de Comunicacion con el Enfermo
Terminal”) esta relacionado sola-
mente con los items de la EAM

que se refieren a la capacidad de
hablar a cerca de nuestra muerte
o la de un ser querido.

El factor 3 de la ECS (“Desborda-
miento Emocional”) esta relaciona-
do con los items de la EAM referidos
a la capacidad de afrontamiento de
la muerte y con el factor 1 de PAM
(“Evitacion y Miedo a la Muerte”).
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Respecto a la validez concurrente, las
correlaciones halladas entre los factores
de la ECS (Tabla 8) y el resto de las esca-
las sefalan que:

— El factor de la ECS “Repercusion
Verdad” no guarda relacién lineal
con ninguno de los otros factores
a excepcion de una leve relacion
lineal inversa con “Dificultades
Comunicacion Enfermo Termi-
nal”. Cuanto mayor sea la creencia
de que la verdad va a tener reper-
cusiones negativas en el enfermo,
mayor es la incapacidad para co-
municarse.

— El factor de la ECS “Desborda-
miento Emocional” tiene relacién
con el factor “Competencia ante
la muerte” del EAM, y con el fac-
tor “Evitacion-Miedo a la Muerte”
de la PAM. Es decir, a mayor des-
bordamiento emocional, suele
acompanar una menor competen-
cia para manejar los aspectos rela-
cionados con la muerte. Por otra
parte, cuanto mayor es el miedo
y la evitacién hacia la muerte, ma-
yor suele ser el desbordamiento
emocional.

— El factor de la ECS “Dificultades
de Comunicacion con el Enfermo
Terminal” guarda una relacion li-
neal inversa con los dos factores
de la EAM, y una relacién lineal
directa con el factor “Evitacion-
Miedo a la muerte” de la PAM. A
mayor dificultad de comunicacién
con el enfermo terminal, menor
percepcion de competencia ante
la muerte y también para hablar
de nuestra propia muerte o la de
un ser querido.

— El factor de la ECS “Apoyo en las
creencias religiosas”, guarda una
fuerte relacion directa con el fac-
tor “Trascendencia-Liberacién de

la PAM. A mayor apoyo buscado
en las creencias de tipo religio-
so, mas se valoran los aspectos
positivos de la muerte como la
liberacién del sufrimiento y el
acercamiento a un lugar mejor.
Y también aunque en menor gra-
do, con el factor de de la EAM
“Competencia ante la Muerte”,
asf, a mayor apoyo buscado en las
creencias de tipo religioso suele
acompafnar una mayor competen-
cia para manejar los aspectos rela-
cionados con la muerte.

— El factor “Competencia ante la
muerte” de la EAM guarda una
relacion lineal directa con el otro
factor de su misma escala “Ca-
pacidad Comunicacion Muerte”,
y una relaciéon lineal inversa con
“Evitacion-Miedo” de la PAM. Po-
demos por tanto afirmar que a
mayor competencia ante la muer-
te mayor es también la capacidad
de comunicacién acerca de ella,
y ademdas menor sera también el
miedo-evitacion.

Los elementos que mejor definen a
la conspiracién del silencio se obtuvie-
ron a partir del analisis con los grupos
de participantes de maxima diferencia-
cion: los conspiradores absolutos (se
niegan a compartir la informacién tanto
del diagnéstico como del prondéstico) y
los no conspiradores (comparten toda
la informacién sobre el diagnéstico y el
prondstico) (Tabla 9).

Los resultados mostraron una ade-
cuada bondad global del instrumento.
La funcién clasifica correctamente al
92,8% de los casos (93,8% del grupo de
conspiradores y el 90,5% de los no cons-
piradores), siendo el factor “Repercusio-
nes de la Verdad” el que mas contribu-
ye a explicar la diferencia entre ambos
grupos.
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Tabla 9. Andlisis discriminante con los grupos de conspiradores y no
conspiradores, y factores de las escalas como variables discriminantes

Correlacion canénica A de Wilks

0,737 0,45

Grados
x2 de Significacion
libertad
49,57 14 <0,001

Porcentaje de clasificacion a partir del discriminante

Grupo pronosticado
ausencia de

conspiracion del iracion del
conspiracion de

silencio absoluta

silencio
G de ori iracion del
rupo de origen cgnsp{rac:on e 93,8 86,2%
silencio absoluta
ausencia de
conspiracion del 9,5% 90,5%
silencio
La funcién clasifica
correctamente al
92,8% de los casos
Coef,
Factor F Sienificacion Lambda Media de Media no Coef, Estand,
8 de Wilks  conspiradores  conspiradores  Estructura Func,
Discrim,
RV 64,20 0,000 0,511 2,13 3,87 -0,90 -0,93
DCET 9,40 0,003 0,877 2,79 2,16 0,34 0,16
EM 8,38 0,005 0,889 2,87 2,12 0,32 0,30
DE 7,78 0,007 0,896 3,48 2,90 0,31 0,14
M 2,61 0,110 0,962 3,52 3,87 -0,18 0,40
CCM 2,25 0,138 0,967 3,43 3,84 -0,17 -0,05
TL 1,04 0,311 0,985 3,47 3,21 0,11 0,28
AR 0,01 0,918 1,000 3,99 3,95 0,01 -0,20

Nota: RV= Repercusion Verdad; DCET= Dificultades Comunicacién Enfermo Terminal; EM=
Evitacion Miedo; DE= Desbordamiento Emocional; CM= Competencia Muerte; CCM= Capa-
cidad Comunicacién Muerte; TL= Trascendencia-Liberacién: AR= Apoyo Religioso.

Igual resultado aparece al realizar el
analisis con los grupos de conspirado-
res absolutos y conspiradores parciales
(aquellos que si bien comparten la infor-
macioén sobre el diagnoéstico se negaban a
recibir informacién sobre el pronéstico).

Efectuamos ademas un analisis multi-
variado de la varianza con todos los fac-

tores de las escalas, el nivel educativo
y la edad tanto del paciente como del
cuidador. Con tablas de contingencia se
analiz6 la posible relacion entre conspi-
racion y repercusion externa de la en-
fermedad, género y nivel educativo.

Los resultados sefnalan que el grupo
de conspiracion absoluta y el de cons-
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piracién parcial se distinguen significa-
tivamente respecto al factor “Repercu-
sion Verdad” en relacién al grupo de no
conspiracion.

Lo mismo sucede aunque en menor
grado con los factores “Desbordamien-
to Emocional” y “Dificultades Comuni-
cacion Moribundo”.

También cabe senalar (Tabla 10) que
en la variable “Edad del Paciente” se ob-
serva una diferencia significativa entre
los dos grupos: a mayor edad, mayor nu-
mero de conspiradores.

No parece que el género del paciente
y del familiar, ni la repercusion externa de
la enfermedad afecten a la frecuencia con
que se produce conspiracion del silencio.
Sin embargo si se encuentra una fuerte
asociacion entre conspiracion del silencio
y nivel educativo tanto del paciente como
del familiar: cuando paciente y acompa-
fante tienen estudios de bachillerato
0 mas, la frecuencia relativa con la que
conspiran es de solo el 47%, mientras que
cuando no alcanzan este nivel educativo,
se conspira en un 93% de los casos.

Tabla 10. Diferencia de medias entre conspiradores absolutos, parciales y no

conspiradores.
Ni Diagnéstico, Diagnéstico Eta al
diagnéstico ni nostico, ¢ Sign, cuadrado
e Py pronostico .
pronostico pronostico parcial
Repercusion Verdad 2,13a (0,78) 2,57a (0,81) 3,87b (0,94) 32,62 0,000 0,418
DO e 3,48a (0,77)  3,66a(1,04) 290b (0,82) 4,85 0,010 0,09
Emocional
Dificultad
Comunicacion 2,79a (0,77) 2,86a (1,14) 2,16b (0,82) 4,43 0,015 0,089
Moribundo
Apoyo Religioso 3,99a (1,37) 4,20a (1,15)  3,95a (1,37) 0,27 0,768 0,006
Competencia Muerte 3,52ab (0,86) 3,27a (0,97) 3,87b (0,72) 2,74 0,070 0,057
Capacidad
A 3,43a (1,04) 3,37a (0,92) 3,84a (1,07) 1,49 0,230 0,032
Comunicacion Muerte
Acercamiento-Escape 3,47a (1,03) 3,29a (0,94) 3,21a (0,77) 0,64 0,527 0,014
Evitacion-Miedo 2,87a (1,06) 2,81a (1,19) 2,12b (0,82) 3,98 0,022 0,080
Nivel Educativo 3,00a (1,47) 3,16a (1,34) 3,81a(1,36) 242 0,095 0,050
Familiar
el S s 1,15a (1,01)  1,72a (1,21) 2,95b (1,80) 14,66 0,000 0,244
Paciente
. 60,12b 58,43b
Edad Paciente 69,92a (9,94) (12,01) (15,38) 9,41 0,000 0,171
. 51,04a 4714a
Edad Familiar 47,96a (13,68) (15,26) (10,45) 0,59 0,559 0,013
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Datos demograficos especificos

Logramos que ambos grupos se dis-
tribuyeran de modo similar en funcién
de las variables: género, edad, nivel de
estudios, estado civil y lugar de residen-
cia (Tabla 11).

En relacion a la pregunta: ;cuadl es la
situacion actual respecto a la informa-
cion del diagnéstico al paciente de can-
cer terminal? Los resultados sefialan que
en nuestra provincia tan sélo el 21% de
los pacientes no sufre conspiracion del
silencio, conociendo por tanto su diag-
nostico, su pronostico y sus tratamiento.

El 27% si conoce el diagnéstico pero
no el prondstico y el 50% de los pacien-
tes sufren una conspiracion del silencio
total, no conociendo ni su diagnéstico
ni su pronostico.

Segun la opinién de los familiares de
ambos grupos, en situaciones de expe-
riencia previa a la actual en el cuidado
de pacientes terminales, los pacientes
en su mayoria desconocian su situacion
de terminalidad (75% grupo cuidadores
y 53% grupo externos) y ademas los par-
ticipantes consideraban que esta habia
sido la opcién correcta.

Cuando se trata de valorar la actitud
respecto a la informacién en el momento
presente, en el que auln el paciente estd
viviendo su proceso de morir, nos encon-

tramos con que aumenta en un 43% la
frecuencia con la que los cuidadores es-
tan mas de acuerdo sobre no informar.

CONCLUSIONES

Llegados a este punto intentaremos
dar respuesta a las otras dos preguntas
planteadas:

— ;Qué razones tiene la familia para
ocultar o no el diagnéstico a su
familiar?

— ;Qué variables entran en juego a la
hora de ocultar o no el diagnéstico?

Podemos afirmar que, segtin este estu-
dio, la variable que mas influye, es decir,
la raz6n mas importante para ocultar la
gravedad de la situacion al paciente, es el
miedo a las repercusiones negativas que
puedan derivarse de la revelacion de la
verdad: depresion, pérdida de interés por
la vida, locura, empeoramiento del estado
fisico, sufrimiento innecesario.

En cuanto a las variables que entran
en juego para ocultar o no el diagnoés-
tico, coincidimos con lo senalado en
otros estudios®": algunas son variables
de tipo personal como la edad y el ni-
vel de instruccion, y otras son factores
como el desbordamiento emocional,
las dificultades de comunicacién con

Tabla 11. Distribucién de las distintas variables, en su categoria mas
representativa, en los dos grupos de participantes.

Variables Categoria >%
Género Femenino
Edad 35-50
51-65
Nivel Estudios <Bachillerato
Estado Civil Casado
Lugar Residencia Urbano

Grupo Cuidadores Grupo Externos

78% 74%
36,6% 36,4%
32,6% 34,2%

59% 63%

72% 61,26%
61,3% 63,9%
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el enfermo terminal y las conductas de
evitacion y el miedo ante la muerte que
presente el cuidador.

Por otra parte también cabe sefalar
que dado los resultados obtenidos al
comparar los datos del conocimiento
del paciente sobre su situaciéon (segln
el familiar) se pone de manifiesto que
es una realidad diferente “manejarse”

con un supuesto o el recuerdo de una
experiencia previa, que hacerlo cuando
se esta experimentando en el ahora.

El impacto emocional acaecido como
consecuencia de la informacién del
diagnostico al sistema familiar (figura
1), bloquea la comunicacién entre éste
y el paciente, y si esta situacion se cosi-
fica 0 no encuentra otra via de solucion

Figura 1: Conspiracion del silencio en el sistema familiar

DIAGNOSTICO

4

IMPACTO
EMOCIONAL

PERSONAL SANITARIO : COMUNICACION

MEDIO
AMBIENTE

PACIENTE

PROCESO DE
ADAPTACION

- Proteccién por miedo a las
repercusiones de la verdad.

- Dificultades de comunicacién.
- Percepcion de no competencia.

MIEDO-EVITACION A REPERCUSION DE
LA VERDAD

- Edad y nivel de estudios.

CONSPIRACION DEL SILENCIO

e

CONSPIRACION
NO ADAPTATIVA

'

AISLAMIENTO, SOLEDAD

CONSPIRACION
ADAPTATIVA
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adaptativa, dard lugar al aislamiento y
soledad del enfermo con todas las con-
secuencias negativas que ello supone:
sentirse no comprendido y/o engahado,
imposibilidad de ventilacion emocional,
inhabilitacion para el cierre de asuntos
importantes...

Por Gltimo a modo de conclusiones
generales, podemos sefalar:

1. El pacto o la conspiracion del si-
lencio en los familiares de los pa-
cientes oncolégicos en situacion
terminales es un constructo me-
dible que presenta un alto por-
centaje de ocurrencia en nuestro
ambito.

2. El perfil de persona conspirado-
ra serfa el de un familiar prefe-
rentemente mujer, con estudios
inferiores a bachillerato, edad
superior a 65 afnos, que tiene difi-
cultades de comunicacién con la
persona moribunda, miedo a las
repercusiones de la verdad, que
se siente incompetente, presenta
cierto desbordamiento emocio-
nal ante la cercania de la muerte
y que opina que para el pacien-
te es mejor vivir en la ignorancia
por las consecuencia que prevé
para él.

Para terminar sélo quisiéramos hacer
una reflexion: recordar y hacer especial
hincapié en que morir, vamos a morir
todos, y por tanto, la importancia capital
que tiene una educacién y preparacion
para la muerte. Y esa preparacién nos
incluye a todos en cualquiera de las cir-
cunstancias o roles que nos toque vivir:
profesionales sanitarios que lo afron-
tan dia a dia, familiares y allegados que
enfrentan la muerte de sus seres mas
queridos y en Ultima instancia nuestra
propia despedida. Es a lo largo de la vida
donde conformamos nuestra existencia,

nuestra forma de vivir y nuestra forma
de morir, y creemos firmemente que
podemos vivir el proceso de morir con
menos angustia, miedo, desesperacion,
desconcierto, soledad y/o sufrimiento.
Podemos llegar a morir en paz con los
otros y con nosotros mismos, y nosotras
apostamos por ello.
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