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Resumen

Estudio realizado con el objetivo de conocer los motivos por lo que se produce la
conspiracion de silencio y los efectos de esta en los pacientes, familiares y
profesionales sanitarios implicados en el cuidado del paciente terminal. Para ello se
llevé a cabo una revision narrativa de articulos originales seleccionados tras una
busqueda en diferentes bases de datos de acuerdo a una cadena de busqueda
adaptada a las caracteristicas de cada una de las bases y mediante la aplicacion de
criterios de inclusion y exclusion. Al ser en su totalidad estudios de tipo cualitativo, se
realizé una agregacion narrativa de los datos. Los resultados, han identificado 12
articulos con informacién relevante. Todos ellos coincidentes, afirmaron que existen
diversos motivos por los que los familiares y profesionales realizan una CS pero el
motivo principal es el ahorrar sufrimiento al paciente. Ademas, los resultados
revelaron que la ocultacién genera un ambiente familiar tenso, sentimientos de
deshonestidad e intensifica el dolor post-mortem en las familias. Se reprimen las
emociones del paciente y se deja de satisfacer la necesidad de comunicacién (la mas
valorada por los pacientes terminales) y el derecho de autonomia lo que genera
ansiedad, depresion, sentimientos de soledad y confusién entre otros. En relacion a los
efectos en la relacion profesional sanitario-paciente, se pierde confianza, aumenta la
posibilidad de malas practicas sanitarias y de tratamientos futiles. Como conclusién,
aungue el fin de una CS sea el beneficio del paciente, este no se alcanza; e incluso con
la ocultacion se consigue el efecto contrario, ya que, aunque a corto plazo el
conocimiento de una mala noticia puede aumentar el malestar, a largo plazo conlleva

beneficios que justifican esta medida.

Palabras clave: Conspiracién de silencio, pacto de silencio, paciente terminal.
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L’origine et le résultat de la conspiration du silence autour du patient en phase

terminal.

Résumé

Etude réalisée afin de connaitre les raisons pour lesquelles la conspiration du silence se
produit et les effets de cette situation sur les patients, les familles et les professionnels
de la santé impliqués dans les soins des patients en phase terminale. Pour cela, on a
fait un examen narratif de articles originaux sélectionnés par une recherche dans
diverses bases de données selon une chaine de recherche adaptée aux caractéristiques
de chacune des bases par I'application de critéres d'inclusion et d'exclusion. Ce sont
des études qualitatives, on a réalisé une agrégation narrative des données. Les
résultats, tous assortis, montrent qu'il y a plusieurs raisons pour lesquelles les familles
et les professionnels effectuent une CS, mais la raison principale est d’éviter la
souffrance des patients. De plus, les résultats 12 articles avec information relevant.
Ont révélé que la dissimulation crée une ambiance familiale crispée, les sentiments de
la malhonnéteté intensifie, la douleur post-mortem des familles. Les émotions du
patient sont réprimées et ne répondent pas au besoin de communication (le plus
apprécié par les patients en phase terminale) et le droit d'autonomie qui génére
I'anxiété, la dépression, le sentiment de solitude et de confusion entre autres. En ce
qui concerne les effets sur la relation patient-professionnel de la santé, la confiance est
perdue, il peut y avoir la possibilité de mauvaises pratiques sanitaires et des
traitements inutiles. En conclusion, bien que la fin d'une CS bénéficie au patient, son
but n'est pas atteint; et cacher produit l'effet inverse parce que méme si les
connaissances a court terme de mauvaises nouvelles peuvent augmenter l'inconfort a

long terme, il apporte des avantages qui justifient cette mesure.

Mots-clés: Conspiration de silence, pacte de silence, patient en phase terminale.

Lucia Cano Pareja
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1. Introduccion

La muerte ha estado siempre presente a lo largo de la historia, es algo que
aungue queramos evitar, siempre estara presente ya que antes o después, tendremos

gue pasar por ella.

En la Edad Media, la despedida era algo fundamental, la comunicacién al
paciente de su estado de salud y enfermedad era un deber del médico que venia dado
en un documento pontificio. En la segunda mitad del siglo XIX se produjo un cambio en
la mentalidad, por el que se consideraba oportuno ocultar el estado de gravedad al

enfermo, manteniéndolo en un ambiente de falso optimismo.

Esta situacion es muy comparable a la que tenemos actualmente en la sociedad
occidental, la muerte esta vista como algo lejano y tenebroso, un tema tabu el cual no

hay ni gue mencionar.

En nuestra cultura, los principios fundamentales son la riqueza, la juventud, el
bienestar y la salud y aquel que no los reune, esta discriminado. Por lo tanto, decirle a
alguien que padece una enfermedad incurable y que el momento de su muerte se

acerca, es igual que decirle que su valor social esta disminuyendo.

Esto es potenciado a su vez por el gran avance tecnoldgico de los ultimos afos,
particularmente el avance en materia de salud, el cual ha creado unas expectativas de

curacién muy elevadas entre la poblacion.

Ill

Asi vivimos rodeados de una cultura del “todo bueno”, “todo posible”, que nos

. . . . 1
hace olvidar que al igual que nacemos y crecemos, envejecemos y morimos™.

El ocultismo y la poca precisiéon son especialmente frecuentes cuando se

. . . . s . s . 2
informa a un paciente con enfermedad terminal de su diagndstico y prondstico”.

Segln la OMS vy la Sociedad espafiola de cuidados paliativos, una enfermedad
terminal es “aquella que no tiene tratamiento especifico curativo o capacidad para
retrasar la evolucion, y por ello conlleva a la muerte en un tiempo variable (por lo
general inferior a seis meses);, es progresiva; provoca sintomas intensos,

Lucia Cano Pareja
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multifactoriales, cambiantes y conlleva un gran sufrimiento (fisico, psicoldgico) tanto
en la familia como en el paciente. Cuando un paciente padece una enfermedad
terminal el objetivo pasa de ser curativo a paliativo. Para ello hay que cuidar para

proporcional la mdxima calidad de vida hasta que finalmente muera”.

En 2002 los Cuidados Paliativos fueron descritos por la OMS como “un enfoque
que mejora la calidad de vida de los pacientes y sus familiares que se enfrentan a los
problemas asociados con enfermedades terminales a través de la prevencion y alivio
del sufrimiento por medio de la pronta identificacion y correcta valoracion, tratamiento

del dolor y otros problemas fisicos, psicoldgicos y espirituales”.

En nuestro pais existe la “Estrategia en cuidados paliativos” cuyo objetivo es:
“la mejora de la calidad de la atencion que es prestada a pacientes terminales y sus
familias a la vez que se promueve la respuesta integral y coordinada del sistema
sanitario a sus necesidades y respetando su autonomia y valores”
. Entre los principios de esta estrategia podemos encontrar: Una comunicacion abierta
y honesta, reflexién ética y participacién activa del paciente respetando de esta forma

el derecho de autonomia del paciente®.

Una vez que el equipo sanitario tiene certeza de la presencia de enfermedad, la

. .7 . . . 2 , .
comunicacion constituye el primer momento del tratamiento”. Ademas, constituye un
instrumento terapéutico esencial en todo el proceso de atencidn y relacién con el

paciente y la familia®.

La comunicacion no debe ser entendida Unicamente como la provision de
informacién. Esta es un instrumento terapéutico esencial, un proceso que exige la
participacién del equipo, del enfermo y de la familia, en el que la cantidad, el ritmo vy la

profundidad de la informacién debe ser dirigida por el enfermo®.

El enfermo terminal, al igual que cualquier otra persona, tiene unas
necesidades basicas entre las que se encuentra la necesidad de comunicarse con los

demas, de expresar opiniones, temores y necesidades.
Lucia Cano Pareja
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Segun un estudio hecho por Silvano Arranz, esta necesidad es la que prevalece

sobre las demds y por lo general, en su mayoria es cubierta por la familia’.

La familia es fundamental en este proceso, es una parte indisoluble de la
unidad a tratar y es el principal pilar de apoyo fisico, emocional, social y espiritual del
enfermo. Al igual que todos los aspectos de la vida del paciente se ven consternados
por la enfermedad, el sistema familiar se ve afectado a todos los niveles y pasa por

similares etapas de adaptacion a las del enfermo.

Es un papel muy dificil el que los familiares deben de cumplir en esta etapa.
Estos tienen que reponerse del impacto que le produce la noticia de que su ser querido
tiene una enfermedad incurable, ser los principales proveedores de apoyo de este,
mantener el funcionamiento cotidiano del resto de tareas cotidianas e ir preparandose
para la muerte del familiar y la posterior supervivencia sin él. Especial atencion hay
gue prestar al cuidador primario que asume el cuidado y muchas veces tiene que dejar

de lado su rutina diaria para dedicarse plenamente al otro®.

Por lo general, las personas que temen la muerte de un familiar comienzan a
tener sentimientos fuertes de pérdida antes de que ocurra la pérdida real, esto es

conocido como duelo anticipado.

En este duelo anticipado por parte de los familiares mas cercanos se acentuan

algunas necesidades:

e La necesidad de aliviar la ansiedad inicial

e Lanecesidad de estar con el moribundo

e Lanecesidad de ser util para el agonizante

e Lanecesidad de asegurar la comodidad del moribundo

e Lanecesidad de ser informado acerca de la enfermedad y la muerte inminente

e La necesidad de ventilar las emociones

Lucia Cano Pareja
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e La necesidad de aceptacion y apoyo por parte de los profesionales de la salud y

de los miembros de la familia®.

De este modo, deberiamos considerar a la familia también como objeto de
nuestro cuidado. En ocasiones, a esta le otorgamos un rol mediatizador entre el
enfermo y nosotros los profesionales, ya que ellos suelen ser los principales receptores
de la informacién'®. Debido a esto y a la concepcidn que por lo general se tiene de que
es preferible mantener al enfermo al margen de su situacion de salud cuando ya no se
puede ofrecer un tratamiento curativo, existe lo que se denomina “Conspiracion o

Pacto de silencio”.

La definicién de Conspiracion de silencio (CS) mas aceptada es la de Barbero
realizada en 2006 y que la define como: “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 prondstico y/o gravedad de la

. . 11
situacion” .

Podemos diferenciar dos tipos de CS: la CS desadaptativa que es la CS tal y
como se muestra en su definicidn, en la que el paciente quiere saber pero su familia o
el profesional no le quieren proporcionar informacion a este. La CS adaptativa, es la

. . . . . 11
que el paciente no quiere saber nada en relacién a su situacién’*.

Alrededor de un 61% de las familias de enfermos en situacion terminal
consideran que no es adecuado que se informe a los pacientes, otros estudios elevan

este dato al 73%"".

En cuanto a la prevalencia de CS, un estudio hecho en Espafia que evalud una
muestra de 59 pacientes reveld que el 18% avanzaban en el proceso de informacion y

en un 64,4% existia CS. El 31.6% eran CS adaptativas y el 36,7% CS desadaptativas.

Otro estudio demostré que las tasas de desconocimiento al ingreso del
diagnostico fueron del 14% y desconocimiento del prondstico, del 71%. Al alta,

, . o Zoas 12
desconocian el diagndstico un 8% vy el prondstico un 57%°.

Lucia Cano Pareja
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El hecho de que el enfermo tenga derecho a conocer su enfermedad no implica
gue todos los enfermos quieran ejercerlo. Uno de los riesgos mdas graves del ejercicio
de ese derecho es el «encarnizamiento informativo»: proporcionar al enfermo mas
informacién de la que requiere y solicita y es capaz de soportar. Hay que intentar que
el paciente conozca y comprenda aquello que realmente quiera saber sin excedernos
ni quedarnos cortos. Si él decide ocultarse informacion a si mismo, puede hacerlo ya
gue poseen el «derecho a no saber», de esta forma ni el equipo ni la familia es

responsable del engafio sino él mismo en el ejercicio de su autonomia’.

Pero claro, para que el paciente ejerza su derecho de rechazar la informacién
diagndstica y/o prondstica, es necesario que exista una oferta por parte de los
conocedores de la informacion. Sin embargo, hay un pensamiento generalizado en
nuestra sociedad que supone que el paciente preferiria que le ocultasen las malas

noticias. Pero los siguientes estudios, demuestran lo contrario.

En un estudio en Reino Unido, de una muestra de 2.331 pacientes con cancer
en etapa terminal, el 87% querian toda la informaciéon ya fuesen buenas o malas
noticias™. Otro estudio realizado por Azua y cols? encontré que el 59% de los pacientes
consideraba importante que se le consultara en relacion a la cantidad de informacién
gue queria recibir sobre su diagndstico y prondstico, sin embargo, el 54% indicd que no

P 2
se le consultdé al respecto”.

Todo esto viene a indicar que la mayoria de los pacientes en estado terminal
prefieren tener informacion para tomar las decisiones en relacion a su enfermedad y

ejercer asi su autonomia.

La autonomia del paciente es uno de los principios basicos de la bioética. En la
Declaracién Universal sobre Bioética y derechos humanos aprobada por la Conferencia
General de la UNESCO de 2005 se acordd que siempre que la persona tenga facultades

. . s 1 ’
para tomar decisiones se debe respetar su autonomia’®. Por autonomia entendemos

Lucia Cano Pareja
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la capacidad de realizar actos con conocimiento de causa, informacion suficiente, y en

. s 1
ausencia de coaccion interna o externa 4.

También los cdédigos deontoldgicos profesionales vigentes en Espafia hacen
referencia a la obligacién ética del profesional sanitario de tener en cuenta la

. . Ly 1
competencia de los pacientes para decidir®.

De igual forma, si abordamos el tema desde el punto de vista legal, el articulo 4
de la Ley 41/2002 del 14 de Noviembre hace referencia al derecho a la informacion
relativa a la salud de las personas. Segun este, los pacientes tienen derecho a conocer
toda la informacion de forma comprensible y verdadera, y los profesionales sanitarios
son los responsables de garantizar el cumplimiento de este derecho. Y el derecho a la
autonomia esta definido como: “la conformidad libre, voluntaria y consciente de un
paciente, manifestada en el pleno uso de sus facultades, después de recibir la
informacion adecuada para que tenga lugar una actuacion que concierne a su salud”.
Por otra parte, segun el articulo 5, el titular del derecho a la informacién es el paciente

. , ;. . . 1
y las personas vinculadas a él seran informadas en la medida que el paciente desee".

La Unica situacién en la que seria excusable el ocultamiento de la verdad seria
cuando previéramos unos riesgos y consecuencias realmente peores para el enfermo
terminal. Esto es lo que se llama «privilegio terapéutico». Y debe cumplir unos

.. 1
requisitos®.

- Enel caso de realizarse, siempre seria de manera excepcional.
- Seriajustificable ocultar una informacién concreta pero no todo el proceso.

- El perjuicio debe ser estimado como muy grave y muy probable.

- Aungue la informacion sea parcial, todo lo que se transmita tiene que ser

veraz.
- Aquel profesional que decida hacer uso de su privilegio terapéutico tendrd

. e . . ., 11
gue justificar el motivo por el cual ha tomado esa decisién™.

Lucia Cano Pareja
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Por lo tanto, si el informar al paciente es un acto incuestionablemente ético,
moral y legal, ¢a qué se debe que la muerte y el morir estén frecuentemente rodeados

por una CS?

Por lo general, el que se encarga de la comunicacion diagndstica y pronostica es
el médico encargado del caso, pero por cercania al paciente y exposicién a las
preguntas de este y su familia, el personal de enfermeria tiene una gran
responsabilidad en la comunicacién de malas noticias. He aqui otro motivo por el cual

. . . 2
nuestro gremio debe de estar preparado para actuar ante estas situaciones”.
Las cuestiones anteriores, sumadas a la poca literatura encontrada, en especial

anglosajona, son los principales motivos que justifican el interés por hacer esta

revision.

Lucia Cano Pareja
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2. Objetivos

» Objetivo general:

Conocer los motivos por lo que se produce la conspiracion de silencio y
los efectos de esta en los pacientes, familiares y profesionales sanitarios

implicados en el cuidado del paciente terminal.

» Objetivos especificos:

e |dentificar las razones que desencadenan la aparicién de una conspiracion

de silencio.

e Explicar los efectos de la conspiracion de silencio en la vivencia por parte

del paciente y su familia de la etapa terminal.

e Analizar las consecuencias de la conspiracién de silencio en la relacion del

equipo con el paciente.

3. Pregunta de investigacion
¢Como influye la conspiracién de silencio en los pacientes, familiares vy

profesionales sanitarios implicados en el cuidado del paciente terminal?

Lucia Cano Pareja
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4. Metodologia

4.1 Tipo de estudio:

Revisidn narrativa de la literatura

4.2 Bases de Datos
Para esta revision se han llevado a cabo una busqueda bibliografica en las

siguientes bases de datos:

e Pubmed
e Scopus
e Cuiden

e Cumulated index to nursing and allied health literatura (CINAHL)

e Cochrane

e Literatura latinoamericana y del caribe en ciencias de la salud (LILACS)
e PSYCinfo

e |IME

e |SOC-psicologia

4.3 Criterios de busqueda

La busqueda fue realizada desde noviembre de 2016 hasta principios de

febrero de 2017.

Esta se llevd a cabo usando las bases de datos anteriormente mencionadas,
introduciendo las s cadenas de busqueda adaptadas a cada una de ellas. También se
aplicaron algunos filtros especificos en cada base de datos. Todo ello se detalla a

continuacion en la tabla 1.

Lucia Cano Pareja
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Tabla 1: Bases de datos consultadas

‘ Bases de datos Cadena de busqueda Filtros Periodo de ‘
_ _ ~busqueda

PUBMED Conspiracy of Titulo y resumen 1962-enero 2017
silence[tiab] OR pact of (Title and
silence AND terminal abstract). Limit to:
patient Humans

CUIDEN ((res=pacto de silencio) Resumen 1978-enero 2017
OR (res=conspiracion de
silencio))

CINHAL Conspiracy of silence OR 1982-enero 2017

pact of silence AND
terminal patient

SCOPUS Conspiracy of silence OR  Article titre, abstract, 1996-enero 2017
pact of silence AND keywords
terminal patient

COCHRANE Pact of silence OR Titulo y resumen 1993-enero 2017
conspiracy of silence

LILACS Conspiracy of silence OR  Titulo, resumen, 1982-enero 2017
pact of silence asunto

PSYCinfo (Pact of silence) OR 1972-enero 2017

(Conspiracy of silence)
AND (terminal patient)

NOT ab(holocaust)
IME-CSIC Conspiracién de silencio 1971-enero 2017
ISOC-PSICOLOGIA Conspiracién de silencio 1975-enero 2017

Fuente: Elaboracién propia.

4.4 Criterios de inclusién y exclusion
Los criterios de inclusién usados para la seleccion de articulos de esta revisidon

han sido:

(1) Articulos de revistas cientificas independientemente del tipo de disefio.
(2) Articulos que analizasen los efectos de la CS en situacidon de enfermedad

terminal.

Y fueron excluidos de la revision:

(1) Literatura gris (cartas al director, resimenes de conferencias...)

Lucia Cano Pareja
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(I1) Casos clinicos, series de casos o guias de practica clinica.

(111) Estudios con CS no relacionadas con enfermedad terminal: VIH, violencia de

género, enfermedades mentales, holocausto nazi, etc.

(IV) Estudios que hablen unicamente sobre la incidencia y prevalencia de CS

pero no de los efectos de esta en los implicados.
4.5 Criterios de calidad

Se decide no evaluar los articulos con ningun criterio de calidad ya que son
articulos en su totalidad cualitativos y no existe una herramienta validada

adecuada para medir estos estudios.

4.6 Datos a considerar

Datos extraidos de cada articulo:

e Autoryafio

e Pais de publicacién

e Tipo de estudio

e Tipo de centro

e Objetivos del estudio

e Tipo de personas en los que miden los resultados (pacientes, familiares
o profesionales)

e Resultados obtenidos (Causas y consecuencias de la CS)

4.7 Agregacion de los datos

Por el tipo de disefios incluidos (estudios cualitativos) se presentan una

agregacion narrativa de los datos.
4.8 Aspectos éticos:

No existe ningun conflicto de interés por parte de la autora del trabajo ni del

director del mismo

Lucia Cano Pareja
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5. Resultados

5.1 Descripcion general de los resultados de la busqueda

En la figura 1 se muestra el diagrama de flujo de los estudios identificados.

Figura 1: Diagrama de flujo con los resultados de la busqueda

Pubmed: 65
Scopus: 11

Cuiden: 12
CINHAL: 35
Cochrane: 0
LILACS: 5
PSYCinfo: 7

IME: 3
ISOC-psicologia: 4

142 Articulos

encontrados

19 Articulos duplicados

, . Busqueda inversa: 2
123 Articulos sin

duplicar

92 Articulos eliminados c(1): 31

C(2):9
resumen
31 Articulos C(1): 29
analizados a c(n: 11

texto completo 19 Articulos eliminados C(in): 26

tras lectura a titulo y

tras lectura a texto C(IvV): 5

completo

12 Articulos
incluidos en la
revision

Fuente: Elaboracién propia.
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Como podemos ver, tras la aplicacion de las cadenas de busqueda vy los filtros
elegidos en cada base de datos correspondiente, los resultados fueron un total de 142
articulos encontrados. Tras esto, se hizo la comprobacién de duplicados y se

eliminaron 19 articulos duplicados.

Asi quedaron 123 articulos sin duplicar, que, tras lectura a titulo y resumen, 92
articulos fueron eliminados por no cumplir los criterios de inclusion/exclusion.
Posteriormente, se realizd la lectura a texto completo de 31 articulos, de los
cuales 19 no cumplieron los criterios de inclusion/exclusion y fueron eliminados

guedando un total de 12 articulos para incluir en la revision.

5.2 Caracteristicas de los estudios
Los articulos incluidos son actuales ya que abarcan desde 2002 a 2016 sin

necesidad de haber hecho un filtraje por afos.

En el anexo 1 se encuentra una tabla en la que se presenta cada estudio con sus
caracteristicas detalladas. En ella podemos ver ademds de los autores y afio de
publicacidn, el pais donde se ha realizado, el tipo de estudio, las caracteristicas del
centro, los objetivos de la investigacion y en que tipo de personas se ha realizado

(pacientes y/o familiares y/o profesionales)

5,8,11,12,17,18
, uno

Destacar que 6 de los 12 estudios han sido realizados en Espafia
~ . 1 .
de ellos en Espafia y Argentina *°y los restantes se han llevado a cabo en el continente
. .2 .116,20 10
sudamericano (concretamente en Colombia®, Brasil y Cuba™), excepto uno de ellos

. . . 1
realizado en el Reino Unido™®.

2,5,13,20

Algunos de los estudios han sido desarrollados en universidades y otros

. . 10-12,16-1
en centros hospitalarios®*% %16,

Atendiendo al tipo de disefio, encontramos gran variedad, desde revisiones

hasta estudios descriptivos y analiticos.

Mencionar que los estudios seleccionados son en su totalidad estudios
cualitativos por lo que los métodos de obtencion de informacion son diversos.
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A continuacién, en la tabla 2 se presentan los principales resultados

identificados en los estudios.

Tabla 2: Principales resultados de los estudios

Autor y aiio Resultados

Fallowfield, LJ. et al.*® Motivos de los sanitarios: Dificultad que el médico tiene para la
transmision de este tipo de noticias; formacidon biologicista; deseo de
2002 proteger; miedo a equivocarse en la prediccion.

Consecuencias en el paciente:

Aumento de la angustia de un paciente y prolongacion del proceso de
ajuste; No tienen oportunidad de revelar temores; Generacidn de
ansiedad, aislamiento.

Barbero, J." Motivos profesionales: Dificultad para la comunicacién de malas noticias.

2006 Motivos de la familia: Necesidad de contencién de sus propias ansiedades.
Consecuencias en el paciente: Incomunicacion, engafio, incomprension,
miedo, ansiedad, depresidn e ira; Mal control de los sintomas, disminucion
del umbral del dolor y represién de emociones.

Se impide la resolucién de asuntos pendientes y dificulta el duelo.

Desconfianza hacia los profesionales cuando descubren informacion que
no ha sido provista por su equipo.

Pacientes informados mas satisfechos con el equipo de cuidados.
Ruiz —Benitez de Lugo, Motivos para hacer una CS:

MA. et al.?

-Necesidad de proteccion.
2008 -Dificultades de afrontamiento.
-Capacidad para hablar de la muerte.

A mayor edad, mayor numero de CS.
Menor nivel educativo, menor informacion.
Consecuencias en el paciente: Aislamiento, soledad, incomprensién,
engano, privacion de la ventilacion de las emociones y autonomia.

, 3 1 . s 4. . . . e .
Diaz Cordobés, JL." En el momento del diagndstico: No hay diferencias significativas entre los
2012 niveles de ansiedad de los que fueron informados y los que estuvieron bajo

una CS. (12,13+0,83 vs 11,87+2,91; p=0,810)

La depresidn fue mas significativa en los no informados. (7,38+1,51 vs
4,95+3,16; p=0,041)

Al alta: La ansiedad fue mayor en aquellos con CS, tanto familiares como
pacientes (12,50+2,72 vs 8,42+3,42; p=0,003)

Tras un mes: La ansiedad continuaba elevada en pacientes bajo una CS.
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Luxardo, N."

2012

Bermejo, jc.?

2013
Becker Bueno de Abreu,
C.etal.’®

2014

De la Rica Escuin, M. et
al’

2014

Fernandez Rodriguez,

Guilarte Marrero, XC.*°

2014

Lucia Cano Pareja

(12,71+2,28 vs 7,00+3,27;p=0,000)

Las buenas muertes caracterizadas por: Tratamiento de sintomas fisicos,
paciente acompanado de familia, ambiente de paz, participaciéon en toma
de decisiones.

Malas muertes caracterizadas por: paciente fisicamente incomodo,
soledad, intervenciones innecesarias, atmodsfera de CS.

Motivos de los familiares: Un 35% estd de acuerdo con la informacién al
enfermo, un 55% oculta porque quiere proteger al enfermo y un 10%
oculta con la intencién de autoprotejerse.

Razones por las que los profesionales sanitarios hacen una CS: Dificultad
para comunicar de forma adecuada a las caracteristicas del receptor;
Miedo a disminuir la esperanza del paciente.

Consecuencias en el paciente: Aislamiento, ansiedad, miedo,
preocupacion, angustia, confusién, inseguridad, incetidumbre, disminucidn
del afrontamiento y de su autonomia.

Se les niega la oportunidad de reorganizar y planificar su vida en torno a
metas realistas, despedirse, protegerse de terapias inutiles...

Causas:

-Existencia de paternalismo por parte de los encargados del cuidado.
-Creencia de desconocimiento total por parte del paciente de lo que
ocurre.

-Se busca evitar malestar.

-Enfermo y familia guardan silencio para la proteccion del otro.

Consecuencias:

-Aislamiento del paciente.
-Inhibicién de ventilacién emocional
-Aumento de la tensién

Motivos familiares: Evitar sufrimiento, proteccién del ser querido.
El silencio esta unido a la ansiedad, el miedo, el dolor...

Consecuencias: Los familiares que hicieron una CS, tras la muerte del
familiar sentian que les faltaba honestidad con su familiar fallecido.

Se dificulta la separacidn y las reconciliaciones.

La ocultacion deteriora la relacién médico-paciente y disminuye la
sensacion de autocontrol.

Motivos de los familiares: Inexistencia o insuficiencia de recursos
adaptativos; vivencia del proceso como amenazante y doloroso, creencia
de muerte temprana si este conoce su situacion; Afrontamiento
obstaculizador.

Consecuencias en familiares y paciente: Ausencia de honestidad, aumento
de sensaciones negativas, desarmonia, afectividad negativa, emociones
entorpecedoras, incongruencia entre las necesidades y las demandas e
intereses del paciente. Privacién de toma de decisiones sobre su estado y
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sus ultimos dias.
Puerto Pedraza, HM. et Consecuencias en el paciente: Bajo una CS el paciente no puede
comprender lo que le sucede y su afrontamiento queda limitado.

Sentimientos de pérdida de control y aumento del estrés

Pacientes terminales con informacion clara y abierta mostraron niveles
mas bajos de ansiedad y depresion que los que estuvieron bajo una CS.

Cuando los profesionales sanitarios no dan informacién clara, aumenta la
posibilidad de malas practicas sanitarias.

Si la informacion que proporciona el profesional sanitario no es explicita, el
paciente puede no sentirse bien atendido ni comprendido. En el caso
contrario aumenta la adherencia al tratamiento y la satisfaccion.

Los profesionales sanitarios tienden a revelar la verdad a pacientes mas
jovenes y con mas nivel cultural.

Dicen la verdad aquellos sanitarios que han aceptado la muerte como algo
natural.
Font-Ritort, S.'2 A mayor edad, menor cantidad de informacion o informacién sesgada.

p Lo Mayor porcentaje de hombres (76,92%) fueron informados que de
mujeres (74,38%).

Mayor numero de CS en pacientes oncoldgicos en los que no se aplicaba
ningun tipo de tratamiento.

Fuente: Elaboracion propia.

5.3 Motivos y actitudes que manifiestan familiares para ocultar
Segun los estudios consultados, el motivo principal por el que las familias de los
pacientes en estado terminal manifiestan haber tomado la decisidon de realizar una CS

es el deseo de proteger al enfermo de las repercusiones negativas de la verdad 3*%%°.

La familia teme que del conocimiento de las malas noticias se deriven una serie
de consecuencias como pueden ser: depresién, ansiedad, pérdida de interés por la

vida, locura, empeoramiento del estado fisico, sufrimiento innecesario 820

Por lo que la familia que conspira asume una actitud paternalista ya que
asumen toda la responsabilidad del proceso manteniendo al margen al paciente
creyendo tener la certeza de que el paciente ignora que padece una enfermedad

terminal y por tanto este no va a sospechar que le ocultan nada. Es mas, afirman que
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en el caso de que les preguntasen a su familiar enfermo, este no querria saber la

verdad .
, . . . - 12
Ademads de este motivo, existen otros como es la autoproteccién del familiar ~*.

En un estudio de Guilarte Marrero™ se detecté ausencia o insuficiencia de
recursos adaptativos de las familias a la situacion. Todas ellas presentaban un
afrontamiento obstaculizador frente al evento, caracterizado por la existencia de
creencias entorpecedoras como puede ser el tabu de hablar de la muerte y el moriry
careciendo a su vez de habilidades para resolver problemas por lo que los familiares
presentaban desbordamiento emocional, aparecia en ellos conductas de evasion,

. . . 10,2
rechazo y aislamiento como mecanismo de defensa 5%,

La familia tiene dificultades para enfrentarse a la situacion en la que se
encuentran y en muchos casos la niegan. Cuando un familiar hace una CS, estamos

. . . . . . 11
ante alguien que tiene la necesidad de contencién de sus propias ansiedades .

Existen otras variables de tipo personal que también influyen a la hora de la

decision por parte de la familia del ocultamiento del diagndstico.

Una de ellas es el sexo. Por lo general, las mujeres reciben menos informacién
que los hombres sobre el diagndstico. Segun Font-Ritort'® esto tiene que ver con el
estereotipo de debilidad existente en nuestra sociedad en torno a la figura femenina y
a las bajas expectativas sobre su resiliencia y capacidad de afrontamiento ante las
adversidades. En contra de este pensamiento de la sociedad hay que decir que este
estudio también ha encontrado que las mujeres que finalmente conocen su

diagndstico reclaman mas informacién que los hombres sobre su pronéstico.

La edad es otra variable que influye sobre la incidencia de CS. A mayor edad del

paciente, la informacion es mas sesgada y omitida.

Finalmente apuntar que también influye de forma importante tanto el nivel
educativo del familiar como del paciente: Si tanto uno como otro tienen estudios de
bachillerato o mds, la frecuencia con la que existe CS es del 47% v si los estudios son

. . . . . 1
inferiores a este nivel, la frecuencia asciende a un 93% de los casos®®.
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5.4 Motivos y sentimientos de los profesionales sanitarios

Los estudios revelan que de la misma manera que las familias, los profesionales
sanitarios en ocasiones adoptan una actitud paternalista® e impulsados por un deseo
de proteger de la angustia y desesperanza que pudiese generar este conocimiento,

. . .7 132
deciden ocultar la informacion *°,

Asi mismo, al igual que los familiares, muchos profesionales sanitarios tienen el
pensamiento de que el paciente no desearia conocer la verdad. Sélo el 93% de los
médicos canadienses, el 26% de los europeos y el 18% de los sudamericanos de un

estudio pensaron que estos desearian conocerla.

Es curioso que todos estos médicos que afirmaron lo anterior, dijeron que, de

verse en esa situacion, les gustaria saber la verdad sobre su enfermedad terminal.

En ocasiones en vez de una ocultacién de la verdad, se produce un sesgo de la
informacién de salud y por lo general, se tiende a sobreestimar la supervivencia del
paciente ya sea por un error médico o por el miedo a dar malas noticias, por lo que los
profesionales tienden a maquillar la verdad de forma consciente o inconsciente. En un
estudio, Parkes encontrd que el 53% de las predicciones eran erréneas y en el 90% de

los casos la direccidn del error fue optimista en lugar de pesimista.

Los sanitarios en general reciben una formacion binomio salud-enfermedad con
perspectiva fundamentalmente biologicista en la cual no se desarrollan habilidades de

comunicacion®.

Debido a este déficit en su formacion, estos tienen incapacidad para comunicar
la informacién de forma sencilla, accesible y de acuerdo a las caracteristicas del
receptor. Por ello tienen dificultades especialmente a la hora de dar malas noticias y

. . . . . s 11,1
temen la sobrecarga emocional del paciente o la disminucién de su esperanza®**.

Para los profesionales sanitarios cuya formacion esta enfocada exclusivamente
a la curacioén, la imposibilidad de esta y la muerte, es un fracaso; por esto es que, por
lo general, informan con mas frecuencia a pacientes jévenes con alguna esperanza de

., . e 2
curacién que a pacientes paliativos®.
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Otra variable que influye a la hora de la revelacion de la verdad al paciente es la
aceptacion por parte del profesional de la muerte como algo natural y el trabajo del
luto propio, no tener miedo a reconocer que algun dia nosotros también

moriremos*®.

. 2 . . .

Por otro lado, Fallowfield y cols®, destacaron que para el equipo asistencial es
dificil soportar la carga emocional que produce trabajar con pacientes paliativos por lo
gue tienden a no generar vinculos con ellos pensando que asi mejorara su desempefio

laboral.

Por todos estos motivos, es mas cémodo para el profesional el mantenimiento
de la distancia con los pacientes, siendo este en muchas ocasiones un mecanismo de

es 2
autoproteccién”.

5.5 Consecuencias familia
Los estudios revisados nos revelan que el clima familiar en aquellas familias que
hacen una CS por lo general esta caracterizado por la falta de armonia, existiendo

incongruencia entre las necesidades de los pacientes y sus familiares.

En su mayoria, los familiares priorizan las necesidades fisicas de cuidados
paliativos, obviando las necesidades espirituales, comunicativas y de satisfaccién del

deseo de informacidén, impidiendo el equilibrio emocional de ambos.

Se ha observado que el ambiente familiar se vuelve tenso y predomina el
ocultamiento, la tensidn, la incertidumbre, la angustia y se intensifican todas las

emociones negativas relativas a la etapa que atraviesan.

Ademas, los familiares desarrollan una afectividad negativa ya que estan tan
ocupados en ocultar la verdad y disimular el duelo anticipado por el que pasan que son
incapaces de expresar sus emociones y sentimientos, tanto positivos como negativos,

con normalidad.
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Por este motivo, desarrollan emociones entorpecedoras ya que no buscan vias
adecuadas para expresarlas sino que las reprimen y en ocasiones son expulsadas de
forma explosiva o también se dan casos en los que nunca las llegan a compartir,
vivenciar con el resto de miembros, para relajarse y poder dejar de disimular se aislan

fisica y emocionalmente del resto de miembros de la unidad.

De este modo, la represion genera irritabilidad, ansiedad, frustracion, angustia,

. . . 1
miedo, culpa, rabia, tristeza, etc. 0

Finalmente afiadir, que en un estudio realizado por Chaturvediet al.?’ se
observé que los familiares que los pacientes que realizaron una CS por voluntad propia
o influidos por la opinién de algun otro familiar o profesional sanitario, tras la muerte
del ser querido, afirmaban sentir que les pesaba el no haber sido honestos con su

familiar fallecido y que esto generaba un dolor post-mortem dificil de sobrellevar.?

5.6 Consecuencias en los profesionales

Un estudio en México realizado por Lazcano y cols® a 379 médicos confirma
gue se reduce la posibilidad de malas practicas médicas en los casos en los que entre
los profesionales, paciente y familia circula una informacién de salud clara y explicita

, . es 2
acerca de la patologia y posible futura evolucién®.

Si existe una CS, por lo general, los médicos tienden a embarcarse en
tratamientos futiles que no van a conseguir ningln beneficio para el paciente pero asi

. . ., 1
no tienen que abarcar el tema de la paliacion®.

5.7 Consecuencias en el paciente
Aunque a corto plazo la ansiedad puede aumentar con el conocimiento de una
mala noticia como puede ser un diagndstico y prondstico negativo, a medio plazo se

justifica esta medida®®.

. . s 2 . s
En un estudio realizado por Pérez y Carmona“ a pacientes enfermos de cancer
se demostrd que en los casos en los que existia CS el paciente no comprendia lo que
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sucedia en relacion a él y sus posibilidades de afrontamiento estaban limitadas lo que
desencadenaba en ellos un aumento del estrés y una pérdida de control que

empeoraba gran parte de las veces el trascurso de la enfermedad.

Otro estudio que encontramos en esta misma revisién, en este caso realizado
por Last y Veldhuizen® a una muestra de poblacién oncoldgica de entre 8 y 16 afios,
reveld que los pacientes que recibieron por parte de sus padres informacién clara y
abierta a cerca de su patologia, mostraron niveles de depresion y ansiedad
significativamente menores que los pacientes de estas mismas caracteristicas que

2
pasaron por una CS”.

Por otra parte, Diaz Cordobés®’ realizé un estudio en el que midié mediante
“The hospital anxiety and depression Scale” los niveles de depresidon y ansiedad a
individuos diagnosticados de Glioblastoma Multiforme de alto grado de malignidad en
distintos momentos del proceso de enfermedad. Como resultado de este estudio no
obtuvo diferencias significativas en el momento de la comunicacién del diagndstico en
los niveles de ansiedad de los que estaban bajo una CS y los que fueron informados;
Pero si en los niveles de depresidn los cuales eran mas altos en los individuos a los que

se les habia ocultado informacidn.

De este mismo estudio, se puede extraer que, en el momento del alta, se
encontraron niveles de ansiedad mayores tanto en los pacientes como en los
familiares que estaban implicados en una CS. Y cuando la escala se pasé un mes
después del alta, el que hubiese una CS seguia afectando a los niveles de ansiedad de

g .1
forma significativa®’.

Por otro lado, hay estudios que afirman que el paciente imagina y siente lo que
le estd pasando pero en muchas ocasiones, al igual que la familia, guarda silencio para
protegerse unos a otros. De esta forma, la situacidn se caracteriza por una
incomunicacién entre los miembros que impide la ventilacién emocional y produce un

. .. . 11,2
deterioro de la relacién entre los miembros >+,

. 1 . ~
Guilarte Marrero™ en un estudio sefiala que en el momento que el enfermo

expresa sus emociones, que en su mayor parte son de contenido negativo, la familia lo
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reprende por sentirse asi y bloquea la expresion de sus sentimientos, angustias,

. . 1
miedos y preocupaciones™.

Como consecuencia de todo lo anterior, ademas de la sintomatologia ansiosa y
depresiva, otros estudios afirman que el paciente bajo una conspiracién de silencio se
siente enganado, incomprendido, aislado, solo, tenso, confuso, etc. Esta situacion a su
vez disminuye el umbral del dolor y de otros sintomas lo cual genera dificultades para

2,11
adaptarse a la enfermedad >***.

Por otro lado, segin algunos autores, la ocultacion aparta al paciente del
derecho de ejercer su autonomia. Ya que en una CS se inhabilita al paciente para la
toma decisiones acerca de temas como son la muerte y vivencia de sus ultimos dias; se
priva de la oportunidad de zanjar asuntos pendientes importantes como pedir perddn,

aceptar una disculpa, reparar algun dafio y despedirse de sus seres queridos.

En lo referente a la relacidn paciente-profesional sanitario, los estudios revelan
qgue la CS es incompatible con la relacién de confianza que debe existir entre

11,1
ambos'**e,

Cuando los pacientes obtienen la informacidén que desean por otros medios y
esta no ha sido provista anteriormente por el equipo que lo atiende, aflora en él la

. .y ~ 11
desconfianza y sensacién de engafio™".

Hay ocasiones en que aunque el profesional brinda informacioén, esta no es
clara ni adecuada, en estos casos el paciente siente que aunque el profesional cumple
con su obligacidn no se esfuerza por que la informacion sea comprendida ni muestra

P . 2
empatia por sus reacciones”.

Todo lo anterior se halla sintetizado en un estudio realizado por Luxardo® en el
gue define las malas muertes y buenas muertes segun los criterios de profesionales de
cuidados paliativos. De este extraemos que las malas muertes se desarrollaron en una
atmodsfera de CS y estaban asociadas sufrimiento espiritual y existencial debido a
conflictos o malas relaciones con seres queridos, a soledad en el proceso de muerte, a
un mal control de los sintomas, a intervenciones terapéuticas futiles, etc. En contraste,

las buenas muertes estuvieron caracterizadas por un buen control de los sintomas
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fisicos, un ambiente de paz interior y externa habiendo dado por finalizado cualquier
asunto inacabado, estar a cargo del proceso de toma de decisiones rodeado y apoyado
por la familia y aquellas muertes en la que el paciente asumia su propia mortalidad en

, . ey . . 1
términos positivos sin miedo a ella®.
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6. Discusion

Tarde o temprano todos vamos a morir y como una etapa mas de la vida,
deberiamos poder hablar de ella sin tabues y mds aun cuando esta esta cerca como es

el caso de enfermos en etapa terminal®.

Por ello, es necesaria una educacién y preparacién para la muerte a toda la
poblacién y de forma particular a los profesionales sanitarios ya que estos acompafian
a los pacientes en esta etapa y generalmente son los encargados de comunicar las

malas noticias.

La mayoria de los profesionales que transmiten malas noticias no reciben una
formacion suficiente y seria necesaria la potenciacion de habilidades de comunicacion

- . .y . . 22
que facilite y mejore la transmisién de malas noticias >*°.

Con el objetivo de guiar la comunicacién de malas noticias, se ha creado el
protocolo SPIKES o EPICEE (traducido al espafiol): “E” de “entorno” (lugar tranquilo, sin
interrupciones), “P” de “Percepcion del paciente” (conocer lo que el paciente sabe de
su enfermedad), “I” de “invitacién” (conocer lo que el paciente quiere saber), “C” de
“comunicar” (dar informacion sin tecnicismos y de forma gradual), “E” de “empatia”
(escucha activa y facilitacion de la respuesta emocional) y “E” de “estrategia” (ofrecer

un plan terapéutico)’.

También es cierto, que al igual que hemos visto que hay una mayoria de
pacientes a los que les gustaria saber la verdad, hay una minoria que desearian vivir en
el desconocimiento. Con estos pacientes no debemos de caer en el encarnizamiento

informativo.

Se trata de huir de los dos extremos: el paternalismo cldsico y el
encarnizamiento informativo, ya que tanto uno como otro pueden llegar a ser igual de

maleficentes.

Tampoco debemos olvidar que la familia es un objetivo mas de nuestro cuidado
y que en ellos también aparecen emociones entorpecedoras y de evitacién que
pueden dificultar el proceso y aunque no estemos de acuerdo en la decisién de realizar
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una CS, no debemos desvelar la informacién en contra de la familia ya que esto
generaria mal ambiente y fractura en el equipo de cuidados conformado por ellos y
por nosotros los profesionales. Pero tampoco debemos acomodarnos y permitir que la
familia decida y anule al paciente. Por lo que nuestro objetivo como profesionales
deberia ser: llegar a un consenso con ella y en vez de reprenderla por su equivocada
decisidn, explicar y argumentar que aunque ellos crean que es lo mas beneficioso para

™ . . ~ / 11
su familiar, la no informacién puede dafiar mas que una dolorosa verdad".

Por lo que hemos observado mediante la realizacion de esta revisidn, destacar que la
CS es un tema del cual existen multiples estudios de incidencia y prevalencia, pero
escasos estudios cualitativos que nos guien acerca de cudl es la forma mas correcta de
actuar ante la comunicacién del diagndstico y prondstico en el caso de una
enfermedad terminal; lo cual consideramos una carencia importante a la hora de

ofrecer los cuidados.

Gracias a los resultados encontrados sabemos que la ocultacidon tiene
consecuencias negativas en el afrontamiento de esta etapa final y esto repercute en la
calidad de vida del paciente pese a lo que pudiésemos pensar antes de la realizaciéon
de esta; ademas de repercusiones igualmente negativas para la familia y el equipo que

se encarga del caso.

Por ello consideramos este conocimiento esencial para el abordaje de estas
situaciones y creemos que serian necesarias nuevas investigaciones ya que las que
existen son escasas y en la sociedad cambiante en la que vivimos, los motivos y las
consecuencias de una CS pueden modificarse, y atendiendo a estas variaciones,
nuestras actuaciones deben ir adaptandose. Ademads, consideramos que serian
interesantes y necesarios, estudios con perspectiva de género ya que puede haber

diferencias entre las necesidades que aparecen en hombres y mujeres en esta etapa.
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7. Conclusion

e Los motivos que inducen tanto a la familia como al equipo sanitario a
desarrollar una CS son multiples, pero entre los mas representativos estan el
deseo de proteger al paciente de las repercusiones de la verdad, la
autoproteccion del familiar, caracteristicas del paciente como son la edad, el
sexo y el nivel de estudios (a mas edad, menor nivel de estudios y sexo
femenino, menor informacion) y en el caso de los sanitarios, el miedo a
comunicar malas noticias o a dar un prondstico equivocado.

e El ocultismo tiene como consecuencia que el ambiente familiar se vuelva tenso
y exista una represion de las emociones que genera una afectividad negativa y
la aparicién de comportamientos entorpecedores ya que estos se centran en
disimular la verdad.

e En los casos de CS es usual el duelo anticipado y tras la muerte, en ocasiones
aparece un sentimiento de falta de honestidad que intensifica el dolor post-
mortem.

e Debido a la falta de expresion de sentimientos se deja de satisfacer la
necesidad mds valorada por los pacientes en situacion terminal como es la
comunicacion y la ventilacion de emociones.

e La CS bloguea la expresion de los sentimientos de los pacientes lo cual limita
sus posibilidades de afrontamiento y crea un estado de estrés en el paciente.
Por este mismo motivo, aumentan los niveles de depresiéon y ansiedad,
aparecen sentimientos de soledad, confusién y se priva del ejercicio de su
autonomia.

e En referencia a la relaciéon equipo sanitario-paciente, con una CS se pierde la
confianza necesaria para unos buenos cuidados, aumenta la posibilidad de
malas practicas sanitarias y de tratamientos futiles con el fin de evitar tratar el

tema de la paliacion.
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9. Anexo 1. Caracteristicas de los estudios seleccionados

Autor y aio

Pais de publicacion

Tipo de estudio

Tipo de centro

Objetivos del estudio

Tipos de personas en los
que se miden los
resultados

Fallowfield, LJ. et al. Inglaterra Revision University of Sussex, Demostrar que aunque la Profesionales sanitarios y

Brighton verdad duela, una CS pacientes terminales.
2002 puede doler mas.
Barbero, J. Espafia Revisién Servicio de hematologia Descripcion

del Hospital de la Paz. de las justificaciones
2006 habituales para no decir la

verdad a los pacientes.

Ruiz —Benitez de Espafia Estudio descriptivo Hospital Ntra. Sra. de la Analisis y conocimiento Familiares y pacientes de
Lugo, MA. et al. transversal Candelaria de Santa Cruz de la CS, de las actitudes la UCP

de Tenerife. ante la informacidn de los
2008 familiares.
Diaz Cordobés, JL. Espafna Estudio longitudinal Servicio de neurocirugia Identificar la incidencia de  Pacientes con diagndsticc
2012 prospectivo del Hospital General CS familiar y su de Glioblastoma

Universitario de Valencia

repercusion en los niveles
de ansiedad y depresion
del paciente diagnosticado
de glioblastoma
multiforme (GBM).

Multiforme de alto grado
de malignidad

Luxardo, N.

2012

Argentina y Espana

Investigacion cualitativa
basada en un disefio
exploratorio.

Servicio de cuidados
paliativos

Describir actitudes y
experiencias del personal
en el tratamiento de las
personas moribundas

Profesionales de cuidado:
paliativos
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Bermejo, JC.

2013

Becker Bueno de
Abreu, C. et al.

2014

De la Rica Escuin, M.
et al.

2014

Fernandez Rodriguez,

MlI.

2014
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Espana

Brasil

Espana

Brasil

Observacional
descriptivo y longitudinal

Investigacion
exploratoria de abordaje
cualitativo.

Revisién

Revision

Departamento de
Investigacion del Centro
de Humanizacién de la
salud.

Hospital de Sao Paulo

Universidad de Zaragoza

La pontificia universidad
catdlica de Sao Paulo.

Determinar el grado de
conocimiento que tienen
pacientes y familiares
sobre diagndstico

y prondstico de la
enfermedad terminal al
ingreso y al alta, las
actitudes de pacientes
familiares y profesionales
en torno al proceso y con
ello cuantificar la
existencia de CS

en una unidad de cuidados
paliativos.

Identificar y analizar las
cuestiones éticas
relacionadas con la
autonomia del paciente y
reconocido por
profesionales de CP
Resaltar la importancia de
la comunicacién con el
enfermo terminal

Discurrir la CS, basandose
en la literatura de estudios
originales que tratan sobre
Sus causas, consecuencias
y posibles estrategias de
intervenciéon que estan
siendo utilizadas para

Pacientes ingresados en

una UCP, sus familiares y
profesionales médicos a

cargo de la unidad

Profesionales sanitarios
que hubiesen trabajado
durante al menos un ano
en un equipo de CP

Pacientes en situacién
terminal.

Pacientes en situacién
terminal, familiares y
profesionales implicados
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Guilarte Marrero, XC. Cuba
et al.

2014

Puerto Pedraza, HM. Colombia

etal.

2015

Font-Ritort, S. Espana

2016
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Descriptivo transversal,
cuali- cuantitativo

Revision

Analitico tranversal

Policlinico Marcio
Manduley de Centro
Habana

Universidad Nacional de
Colombia

Unidad deSoporte de
Cuidados Paliativos (ESCP)
del Hospital de Mataré.

disminuir la incidencia del
problema.

Descripcion del fendmeno
delaCS

Demostrar la importancia
de una buena
comunicacion del
diagndstico de cancer
tanto para pacientes como
para profesionales.
Determinar la informacién
gue posee el paciente
oncoldgico terminal sobre
su diagnéstico,
identificando las palabras
utilizadas y cuantificando la
CS

Familias que tuvieran en
convivencia un paciente
con diagnéstico
oncoldgico en fase
terminal.

Pacientes con cancery
médicos responsables de
la comunicacién.

Pacientes con cancer
avanzado y terminal
atendidos en la UCP.



