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Capitulo 1. Introduccién

Capitulo 1. Introduccion

Los cambios sociales y sanitarios, como la prolongaciéon de las expectativas de vida, el
desarrollo y aplicacidn de nuevas tecnologias, el cambio en el rol de la persona cuidadora, la
posibilidad de atenciéon domiciliaria hasta después de la muerte mediante la atencién al duelo,
ente otros, nos imbuyen en una situacién de final de vida prolongada, que precisa soporte
familiar y profesional. En este escenario, se hace necesaria la comunicacién entre los actores
participantes, que son las personas enfermas como protagonistas y sus familias junto con los

profesionales sanitarios.

Sin embargo, aparecen algunos obstaculos naturales para el rechazo de la muerte en la
sociedad, como son las creencias y valores de los pacientes y sus familias y las dificultades para
adaptar la practica y el abordaje en el domicilio de los profesionales. Esto facilita el pacto o la
conspiraciéon de silencio, definido como: "el acuerdo implicito o explicito entre familiares y
profesionales sanitarios para ocultar la verdad al paciente sobre el estado de su propio proceso
de enfermedad" (Barbero, 2006). Situacidn, a priori, poco beneficiosa y que dificulta la atencién

al final de la vida y el afrontamiento de la muerte.

Para conocer a fondo este problema es preciso tener la visién de todas las personas que
intervienen en el mismo: pacientes, personas cuidadoras y profesionales sanitarios. En la
exploracién de las opiniones y vivencias de las personas cuidadoras de pacientes en situacién

terminal, se observa la creencia de que el desconocimiento de la situacion evita el sufrimiento.

Los profesionales sanitarios de medicina y enfermeria, que son otro de los vértices de este
triangulo, en ocasiones comparten esta opinidn, y proporcionan una informacién falseada. Esto
provoca un bloqueo en la comunicacion, especialmente con la persona en situacion terminal,
gue tiene como resultado que a veces no pueda morir segun sus preferencias. En este contexto
se vulnera el principio ético de autonomia del paciente, cercenando la posibilidad de participar
en la decision sobre su proceso de enfermedad. Esta situacidn seria idonea si existiera el deseo

de no conocer la verdad.

Por tanto, la finalidad de esta investigacidn es explorar los discursos, opiniones, actitudes
y motivaciones de los profesionales sanitarios como elementos determinantes en la
comunicacion y el afrontamiento del final de la vida, en aras de que en un futuro préximo

mejore la atencidn a pacientes y familias.

La investigacidn la planteamos en nueve capitulos. Tras esta introduccidn, abordamos el

marco tedrico donde encuadramos el fendmeno del pacto de silencio durante la fase final de la
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vida: presentamos como se aplican los cuidados paliativos y se organiza la atencién en este
periodo; damos una visidon sobre el marco normativo ético y legal que debe regir la asistencia
sanitaria en el proceso de morir; mostramos los principios éticos, como elementos
determinantes para la toma de decisiones y el afrontamiento de la muerte; reflexionamos sobre
la comunicacién con el paciente en situacién terminal y la familia como elemento para favorecer
una muerte digna; también exponemos los diagndsticos, objetivos e intervenciones de
enfermeria en la etapa final de la vida, que ayudan a un mejor afrontamiento de la muerte; y por
ultimo revisamos las opiniones de los profesionales sanitarios respecto a la comunicacién de la

verdad cuando existe un diagndstico y prondstico que compromete la vida.

Tras esta justificaciéon nos surge la duda que formulamos en el siguiente capitulo como
pregunta de investigacion, sobre qué discursos muestran los profesionales sanitarios cuando
existe el pacto de silencio con un paciente que se encuentra en situacion terminal. Para poder
contestarla en toda su extensién la desglosamos en las dimensiones que hacen mencién a
conocer el origen del pacto de silencio, sus consecuencias y las preferencias de los profesionales

sanitarios ante su propia muerte.

Exponemos a continuacién la metodologia que vamos a utilizar, que por las caracteristicas
de la pregunta planteada, la mds idénea es la metodologia cualitativa. Nos posicionamos en la
fenomenologia hermenéutica. La poblacidon de estudio son los profesionales de enfermeria y de
medicina de los dmbitos asistenciales de atencién primaria y hospital, incluidos los de cuidados
paliativos y los de urgencias. Nos planteamos indagar mediante entrevista semiestructurada,
como técnica que favorece la expresion de las opiniones y discursos de las personas

investigadas.

Después presentamos los resultados que obtuvimos hasta conseguir la saturacién de los
discursos, categorizados segun las dimensiones exploradas. Estos resultados interpretados los
contrastamos con la bibliografia consultada para finalmente presentar las conclusiones y dejar la

puerta abierta para proponer mejoras para la atencién el paciente y su familia al final de la vida.
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Capitulo 2. Marco teérico

A. Los cuidados paliativos

En el afio 2002, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) definid los cuidados paliativos
como “el enfoque que mejora la calidad de la vida de los pacientes y sus familias que se
enfrentan a los problemas asociados con enfermedades terminales a través de la prevencion y
alivio del sufrimiento por medio de la pronta identificacién y correcta valoracién, tratamiento
del dolor y otros problemas, fisicos, psicoldgicos y espirituales” (World Health Organization

[WHO], 2007).

Los cuidados paliativos pretenden dar una respuesta profesional, cientifica, humana vy
coordinada a las necesidades del paciente en situacion terminal, a su familia y/o personas
cuidadoras. Deben realizarse desde la perspectiva de una atencién integral y coordinada, para
favorecer que el paciente viva con dignidad la ultima etapa de su vida, conseguir que esta se
produzca sin sufrimiento o con el minimo posible y que conserve la capacidad para transmitir los
afectos en los Ultimos momentos. Para ello se le debe ofrecer al paciente la posibilidad de toma
decisiones, respetando las convicciones y valores que ha tenido durante su vida, en este sentido
es clave la atencidon domiciliaria. En esta etapa final es preciso favorecer que la familia tenga

apoyo psicoemocional y la atencién adecuada a su situacion.

Los cuidados paliativos constituyen un area importante de Salud Publica, la comunicacién
eficaz entre pacientes y profesionales sanitarios se asocia con mejores resultados en salud y
mayor satisfaccion en los cuidados al final de la vida (Davies & Higginson, 2004). La mayoria de
los estudios se han realizado en personas con cancer en situacidn terminal. Estos recomiendan
gue la atencidon mediante cuidados paliativos se inicie en el momento en que la enfermedad ha
avanzado, con lo que se deberia simultanear la atencidn del problema en si con la aplicacién de

medidas de confort (WHO, 2007) (Figura 1).

Por tanto, los cuidados paliativos se deben iniciar cuando la enfermedad no tiene
tratamiento curativo, con mas intensidad a la proximidad de la muerte. De esta manera,
pacientes y familias podran afrontarla con la mayor aceptacion posible, con satisfaccion de las
necesidades fisicas, psicoldgicas, emocionales y espirituales. Esta atencion paliativa se debe

prolongar hasta el acompafiamiento durante el duelo familiar (WHO, 2007).

Con estas directrices, en Espafia se desarrolld la “Estrategia en cuidados paliativos del

Sistema Nacional de Salud” que tiene la misién de “mejorar la calidad de la atencién prestada a
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los pacientes en situacion avanzada / terminal y sus familiares, promoviendo la respuesta
integral y coordinada del sistema sanitario a sus necesidades y respetando su autonomia y
valores” (Ministerio de Sanidad, Politica Social e lgualdad, 2011). Entre sus principios se
encuentran establecer una comunicacién abierta y honesta, inducir a una reflexién ética y
favorecer la participacién del paciente y su familia en la toma de decisiones, todo propiciado

mediante un trabajo en equipo interdisciplinar entre todos los profesionales que les atienden.

Figura 1. Integracién de los modelos curativos y de cuidados paliativos para personas con

problemas crénicos de salud.

Diagnéstico Enfermedad Muerte Duelo

Fuente: Adaptacidn de la American Medical Association. Institute for Medical Ethics

(1999). The Robert Wood Johnson Foundation. Citado por WHO, 2007.

En el primer Plan de Calidad del Sistema Sanitario Publico de Andalucia (SSPA) (Consejeria
de Salud, 2000) se establece el Proceso Asistencial Integrado de Cuidados Paliativos como uno
de los procesos priorizados, el cual debe ser abordado de forma integral sea cual sea el ambito
asistencial desde el que se dispensen los cuidados, fomentando y potenciando la asistencia
domiciliaria (Cia et al., 2007a). A partir de estas premisas se elaboré el Plan Andaluz de Cuidados
Paliativos en el que, entre otras cuestiones, se recogen las expectativas manifestadas por los
pacientes en cuanto a la comunicacidn, quienes desean recibirla de forma adecuada y en el lugar
adecuado, con decisién propia sobre en qué grado recibirla, disponer de informacién por escrito
y con respeto del derecho a no saber, explicacion de cdmo se puede desarrollar la enfermedad y

como puede ser el momento final (Cia et al., 2007b).

En el Plan de Calidad del 2010-2014 del SSPA (Consejeria de Salud, 2010) se reconoce un

papel protagonista a la persona en los procesos de toma de decisiones referentes a su salud. Por
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ello, entre sus objetivos se encuentran la comunicaciéon y la participaciéon ciudadana para
potenciar la autonomia de la persona y corresponsabilidad en el cuidado de su salud y en la
utilizacidon de servicios. Ademads, incorpora los valores y preferencias en la toma de decisiones,

para facilitar la comunicacidn entre los profesionales y la ciudadania.

Cuando hablamos de persona en situacidon terminal, aunque hay varias definiciones,
podemos decir que es “aquella que padece enfermedad oncolégica o no oncolégica, con la
presencia de una enfermedad avanzada, incurable y progresiva, sin posibilidades razonables de
respuesta al tratamiento especifico y con un pronéstico de vida limitado. También, concurren
sintomas multifactoriales intensos y cambiantes, con gran impacto emocional en pacientes y
familiares y que solicitan atencién por parte de los sistemas de salud. La enfermedad terminal no
oncolégica viene definida, ademas, por la presencia de fracaso organico y deterioro progresivo
irreversible” (Cia et al., 2007a). Los problemas que presentan suelen estar incluidos en el listado
de minimos de McNamara (McNamara, Rosewax & Holman, 2006), y son las siguientes
patologias: cdncer, insuficiencia cardiaca, insuficiencia renal, insuficiencia hepatica, enfermedad
pulmonar obstructiva cronica, esclerosis lateral amiotrdfica, enfermedad de Alzheimer,
Parkinson, Huntington y sida. La National Hospice Organization considera un criterio de inclusién
de la persona en situacion terminal cuando se formula la pregunta “éile sorprenderia que
falleciera en los proximos 12 meses?” Si la respuesta es “no”, se puede considerar que esta en el

final de la vida (Weissman & Meier, 2011).

Los cuidados paliativos pretenden prevenir y aliviar el sufrimiento del paciente en
situacion terminal y de su familia, intentan mejorar su calidad de vida y apoyar en el
afrontamiento de la muerte segln sus valores y creencias, con los siguientes objetivos
especificos: el control de sintomas, como son el dolor, disnea, nduseas, entre otros; establecer
una comunicacién adecuada; respetar la autonomia de los pacientes; apoyar a la familia y a las
personas cuidadoras; dar el soporte emocional que precisen; dar respuesta a las necesidades
espirituales que afrontan ante la muerte; prestar los cuidados con continuidad asistencial

durante toda la evolucién del proceso de enfermedad y atencién al duelo.

En nuestro entorno, los cuidados al paciente en situacidon terminal y a su familia se
desarrollan en todos los ambitos asistenciales, de manera que para su atencion tenemos las

siguientes posibilidades:

- Atencién por equipos convencionales de atencidn primaria, con formacién bdasica para

la atencidn de pacientes en situacion terminal y sus familias.

11
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- Atencién en hospital, por profesionales con la misma formacién basica que los

anteriores.
- Recursos avanzados de cuidados paliativos:

o Unidades de Cuidados Paliativos hospitalaria, donde se ingresa a los pacientes
con alta complejidad y que no puedan o no quieran ser atendidos en su
domicilio, se proporcionan cuidados de enfermeria y atencién médica hasta la

muerte o control de sintomas.

o Equipos de soporte de Cuidados Paliativos, que atienden a las personas en el
ambito domiciliario, y pueden estar ubicados en el hospital, prestan los

cuidados en coordinacidn con los equipos basicos de atencidn primaria.

- Recursos de urgencias, tanto en domicilio como en hospital, donde son atendidos
cuando se presenta una situacion comprometida y no son accesibles o son

insuficientes los anteriores recursos.

- Recursos de hospitalizacion de media o larga estancia, que atienden a personas que
por complejidad clinica o falta de soporte de cuidados no pueden permanecer en el

domicilio.

- Telecontinuidad de cuidados paliativos, que hacen seguimiento telefénico
programado y/o a demanda del paciente o familia, en coordinacién con el resto de los
soportes para mantener la continuidad asistencial durante todas las horas del dia y

todos los dias del afno.

La participacion de los recursos asistenciales en torno al paciente y su familia se debe
hacer de forma coordinada entre todos los recursos disponibles. De esta manera, desde
cualquier punto asistencial se puede recurrir a los otros. Por ejemplo, un paciente que inicia su
situacidn terminal en el domicilio, cuando aumenta la complejidad, puede solicitar atencién por
el equipo de soporte de cuidados paliativos, siempre atendiendo sus preferencias. Este equipo lo
conforman profesionales de medicina y de enfermeria y ademds recientemente se han

incorporado profesionales de psicologia, fisioterapia y trabajo social.

La atencion debe estar dirigida de forma integral al paciente y a la familia, determinando
también la complejidad. De esta manera, se realiza una valoracién que incluye antecedentes
clinicos, valoracion fisica de signos y sintomas, valoracién emocional, familiar, social, espiritual,
en la agonia y para la atencion al duelo, incluido el plan de cuidados de enfermeria y todo

expresado en su historia clinica. Después se establece un plan de cuidados para atender las

12
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necesidades humanas de forma consensuada con ellos, al que continla una evaluacién y

reelaboracién del plan de cuidados si procede.

Esta valoracidn integral se realiza tanto por los profesionales de medicina, como por parte
de los profesionales de enfermeria, de los aspectos de cuidados en el mds amplio sentido de la
palabra. De esta manera podemos encontrar diagndsticos médicos junto con diagndsticos de
enfermeria que son fundamentales para conocer y planificar intervenciones. Para desarrollar
muchas de ellas es conveniente mantener una comunicacién adecuada, pero si los canales de
comunicacion estan bloqueados, la implementacién de dicho plan se plantea como misidn

imposible (Cia, Fernandez y Sanz, 2010).

B. Marco normativo y legal al final de la vida

Ademads de todos los documentos y guias citados con anterioridad existe un marco
normativo legal que apoya la asistencia al final de la vida y que sefiala el proceder en la atencion,
incluida la comunicacién en esos momentos, del sistema sanitario para con los pacientes y sus
familias. Aunque el marco legal en cada pais y cada comunidad ha tenido un desarrollo

diferente, en general se puede resumir como sigue.

En Espafia la Ley 14/1986, General de Sanidad, regula los derechos relativos a la
informacién clinica y la autonomia individual de los pacientes. Esta ley establece que la eleccién
de la terapia es un derecho del paciente y que el principio fundamental que preside el que un

individuo se someta a un tratamiento sanitario es la voluntad.

El siguiente compromiso es el conocido como Convenio de Oviedo: Convenio para la
Proteccién de los Derechos Humanos y la Dignidad del Ser Humano con respecto a las
aplicaciones de la Biologia y la Medicina, suscrito en Oviedo el 4 abril de 1997, que entré en
vigor en Espafia el 1 de enero 2000 (Instrumento de ratificaciéon del convenio para la proteccion
de los derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la
Biologia y la Medicina, 1999). Contempla la posibilidad de que cualquier persona exprese sus
deseos con anterioridad a una intervencién médica, incluso en el caso de que, llegado el
momento, no se encuentre en situacién de expresar su voluntad. En esta declaraciéon de
voluntad vital anticipada el paciente puede expresar instrucciones para una situacién en la que
no tenga capacidad de decidir sus opciones personales ante determinadas situaciones vitales,
designando a otras personas que representen su voluntad, asi como su decisién expresa

respecto a elementos tales como la donacidn de sus érganos en caso de fallecimiento.

13



Discurso de los Profesionales Sanitarios ante el Pacto de Silencio en Personas al Final de la Vida

La Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacidn y documentacidn clinica, mas conocida como
Ley de autonomia del paciente, reafirma el derecho del paciente a recibir informacion sobre su
proceso de forma veraz, clara y comprensible adecuada a su situacidn, si asi lo desea. También
apoya su derecho de no ser informado, le da la oportunidad de decidir libremente sobre las
actuaciones sanitarias propuestas o, lo que es lo mismo, participar en la toma de decisiones
sobre su salud, por lo que es necesario el consentimiento informado para determinados
tratamientos o pruebas diagndsticas y de realizar instrucciones previas si llega el caso y no es
capaz de decidir por si mismo. También se reconoce el derecho a la intimidad de la personay a

la confidencialidad de la informacion.

En Andalucia en el ano 2003 se publica el Documento de Voluntad Vital Anticipada,
también denominado Testamento Vital o Instrucciones Previas. Sus objetivos son: elaborar
instrucciones precisas en los momentos antes de la muerte, mejorar la comunicacion entre
familiares y profesionales sanitarios. Sin embargo, este documento estd actualmente
infrautilizado. Desde mayo de 2004 en Andalucia, se han realizado poco menos de 34.000,
alrededor de unas 3.200 cada afio, cifra que se ha estabilizado y parece escasa comparada con la

poblacién total de la comunidad (Consejeria de Salud, 2017).

La Declaracién Universal sobre bioética y derechos humanos, aprobada por la Conferencia
General de la Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacion la Ciencia y la Cultura
(UNESCO) el 19 de octubre de 2005 (Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacién la
Ciencia y la Cultura, 2005), considera que se ha de respetar la autonomia de la persona capaz

para tomar decisiones.

También disponemos del Consentimiento informado, que surge a partir de la Ley General
de Sanidad y la Ley de Autonomia del Paciente. Mediante el cual toda persona tiene la
posibilidad de aceptar o negarse al tratamiento. Esto se especifica en la Orden de 8 de julio de
2009 del Sistema Sanitario Publico de Andalucia, donde también se dan instrucciones para su

realizacion.

Pero ademas, en el afio 2010, en Andalucia se promulga la Ley 2/2010, de 8 de abril, de
Derechos y Garantias de la Dignidad de la Persona en el Proceso de la Muerte de Andalucia. En la
exposiciéon de motivos se recoge que una buena comunicacion en la situaciéon de final de vida es
fundamental para que se respeten las creencias, valores y preferencias de las personas,
especialmente en una situacion compleja, y para preservar su dignidad en estos momentos,

respetando su decisidn en cuanto a recibir o no tratamientos que prologuen su agonia cuando

14
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hay mala calidad de vida. Aspectos claves en esta ley son garantizar el acceso a los cuidados
paliativos y al tratamiento sintomatico y establecer el derecho a la atencidon domiciliaria en la
etapa final de la vida. Prohibe la obstinacion terapéutica, actualiza la normativa en vigor sobre la
voluntad vital anticipada y regula la toma de decisiones de las personas en la asistencia sanitaria,
lo que incluye la capacidad de la ciudadania para rechazar tratamiento o intervencién si asi lo
desea y la posibilidad de tener una habitacidon individual si estd hospitalizado durante los

momentos proximos a la muerte.

C. Principios éticos en la asistencia sanitaria al final de la vida

Para entender los principios éticos en la asistencia sanitaria analizaremos brevemente la
palabra Bioética, que etimoldgicamente procede de las palabras “bios”, vida y “éthos”, ética.
Segun Potter (citado por Ledn, 1995, pag. 103), enlaza la vida con la ética o la filosofia de los
valores, en el sentido de que se debian relacionar los logros de las ciencias de la vida con una
reflexion moral. El origen de la bioética es norteamericano y surge en el ultimo tercio del siglo
XX. Potter la define como “el estudio sistematico de la conducta humana en el ambito de las

ciencias de la vida y de la salud, analizado a la luz de los valores y principios morales”.

El desarrollo de la bioética se ve influenciado, en primer lugar, por el desarrollo de la
biologia y la creacidon de la biologia molecular, la genética molecular y la ingenieria genética, que
plantearon desde el inicio problemas morales sobre la manipulacién de genes y la incertidumbre
gue se genera con estas decisiones. En segundo lugar, se tomd conciencia de los riesgos de la
investigacion cientifica una vez conocidas las consecuencias del lanzamiento de las bombas
atémicas que se llevaron a cabo durante la Segunda Guerra Mundial. Se percatd de los valores
relacionados con los actos cientificos, por los que se vio amenazada toda la poblacién. También
tomaron conciencia de la experimentacion que se habia llevado a cabo sin consentimiento ni
conocimiento de los participantes, con complicaciones durante su desarrollo y al finalizar,

incluso hasta llegar a la muerte (Beecher, 1966).

En tercer lugar, los avances tecnolégicos que se desarrollan en la medicina hacen que se
apliguen tratamientos que alargan la vida. Esto tiene un lado positivo, porque lleva asociado un
aumento de supervivencia con una buena calidad de vida, especialmente en pacientes con
enfermedades crdnicas, pero por otro lado y como parte negativa, tenemos la prolongacién de
la supervivencia a toda costa. En definitiva, se trata de lo que se conoce como “afiadir vida a los
afios o afios a la vida”. Con ello, los profesionales de medicina tienen una posicién que pueden

considerar privilegiada en el sentido de poder manejar esta situacion, sobre todo si existe un
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estilo de atencidn sanitaria paternalista. Ademas se complica la atencidén porque en la etapa de
final de vida se generan muchos conflictos morales. Y, por ultimo, el empoderamiento de los
pacientes en relacién a su autonomia y capacidad para la toma de decisiones de su propio
proceso de enfermedad podria entrar en conflicto con la perspectiva de los profesionales

sanitarios definida el punto anterior.

Durante la atencién sanitaria al final de la vida se manifiestan conflictos morales, que
pueden ser contemplados desde la perspectiva de la bioética. Esta se considera y se presenta
como una ayuda para la toma de decisiones cuando se desarrolla el procedimiento de resolucién
de problemas morales, mediante una deliberacion de los hechos, de los valores y de los deberes,

llegando a una reflexion sobre las responsabilidades finales (Pose y Gracia, 2008).

Los principios de la bioética principalista, que son los que se postulan en la asistencia

sanitaria en nuestro entorno, son cuatro (Casasola, 2016):

- La Autonomia es la capacidad que tiene cada persona para decidir sobre si misma, se
deben respetar sus opciones y elecciones morales; en definitiva, sus preferencias.
Excepto si chocan con los intereses de otras personas, este principio no se respeta
cuando la persona esta coaccionada. Incluso se debe respetar cuando la persona no
sea capaz, en el sentido de que quien tome decisiones por ella, intente ponerse en
su lugar y decidir segln lo que cree que hubiera querido. Esto obliga a informar al
paciente de forma clara y comprensible, abriendo un espacio de comunicacidn para
conocer sus preferencias si asi lo desea, también sobre diagndstico, prondstico y
calidad de vida, consecuencias del tratamiento o prueba diagndstica propuesta y

respetar la confidencialidad para que pueda tomar decisiones de forma informada.

- La Beneficencia se basa en la confidencialidad y hace mencién a que el profesional
sanitario tiene la obligacion de proporcionar la opcién que sea mejor para el
paciente. Cuando se toman decisiones basadas en este principio se puede caer en el
paternalismo, ya que un acto que se considere bueno para una persona no tiene por
qué ser asi para otra. Este principio de alguna manera lleva implicito el de
autonomia, en el sentido de no dafiar, que significa también respetar los valores de

la persona; si estos no se respetan, se esta dafiando.

- La no Maleficencia tiene su origen en el aforismo latino atribuido a Hipdcrates
“primum non nocere”, o lo que es lo mismo, no hacer dafio. Este principio es un
poco ambiguo porque muchos procedimientos sanitarios causan efectos nocivos,

por lo que se debe interpretar que no se debe hacer dafio de forma intencionada.
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- La Justicia respecto a la informacién y comunicacidn sanitaria consiste en brindar el
mismo tratamiento a cualquiera que sea la persona, atendiendo sus necesidades, sin
discriminacién por razones econdmicas, sociales, de raza, de género, religiosas ni de

cualquier otro tipo.

D. Comunicacion al final de la vida

L. Funciones y elementos de la buena comunicacién

Segun lo visto en el marco legal y bioético, se pretende realizar una atencion centrada en
el paciente, donde se propugna una toma de decisiones compartidas. Para llevarla a cabo, es
imprescindible desarrollar una buena comunicacién entre las personas en situacion terminal y
los profesionales sanitarios. Esta comunicacidn debe favorecer las relaciones saludables entre
ambos, incluyendo a la familia si asi lo desea el paciente. También se debe intercambiar
informacién, asi cualquier participante puede formular las preguntas sobre dudas que le surjan,
de esta manera es mas factible poder manejar la incertidumbre que puedan tener. Cuando se
desarrolla una adecuada comunicacion se facilita la toma de decisiones y se aumenta el

empoderamiento del paciente para fomentar su autocuidado (Bardn, 2015).

Un hecho que establecié una linea de actuacidn para la mejora de la comunicacién fue en
1999, el consenso de Kalamazoo (Makoul, 2001). En este documento se hace referencia a los

elementos esenciales de comunicacion en la relacidn sanitaria:

- Abrir la entrevista, permitiendo al paciente hablar sobre su situacion, conocerlo que mas

le preocupa y establecer una relacién abierta y continuada.

- Facilitar la discusion mediante preguntas adecuadas, abiertas o cerradas segun cada
momento; proporcionar informacion estructurada, clara y resumida; practicar la escucha

activa, atendiendo también al lenguaje no verbal.

- Entender la perspectiva del paciente mediante una valoracién integral que explore su
situacidn socio familiar, emocional, espiritual, sus creencias y expectativas sobre la salud
y la enfermedad. También es necesario detectar y atender a las creencias y sentimientos

que vayan surgiendo.

- Compartir la informacidn, usando lenguaje comprensible para el paciente, comprobar

que lo ha entendido y animar a que pregunte lo que desee.
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- Establecer acuerdos sobre los problemas y consensuar el plan de cuidados. Animar al
paciente a participar en la toma de decisiones segun sus deseos y preferencias, valorar
su bienestar y capacidad para cumplir dicho plan, identificar y ofrecer los recursos

sociosanitarios disponibles.

- Finalmente, es preciso cerrar la entrevista ofreciendo la posibilidad de hablar algo mas,
resumir los acuerdos alcanzados para el desarrollo del plan establecido y establecer el

seguimiento.

II. Comunicacion de malas noticias

Las malas noticias en el ambito sanitario hacen referencia a la comunicacion a un paciente
de un diagnéstico con prondstico de muerte en el horizonte, que por tanto no tiene curacion y
que puede provocar sufrimiento fisico, emocional o espiritual y en muchas ocasiones
desembocar en la muerte. Se caracteriza por romper la expectativa de vida de las personas o los
planteamientos que tuvieran planificados, por lo que se considera una situacidon de conflicto
para profesionales sanitarios, pacientes y sus familias. Es una situacion frecuente en la atencion
sanitaria, pero no por eso menos complicada o estresante para el paciente, familia y profesional.

Para los profesionales sanitarios, hablar de la muerte con los pacientes es duro.

Los profesionales sanitarios tienden a considerar la muerte como un fracaso de la
medicina que aplican, que hoy en dia estd altamente tecnificada y es capaz de prolongar la vida.
Este aumento de supervivencia en unas ocasiones va acompafiando de buena calidad, pero en
otras no. La comunicacidn al final de la vida con las personas en situacién terminal puede
producirles miedo, estrés y ansiedad (Llubia, 2008). Por otro lado, la presidn asistencial de los
ultimos afios, con mayor demanda por parte de la poblacién, con personas mas mayores con
procesos cronicos, ha hecho que la disponibilidad de tiempo para llevar a cabo una

comunicacion adecuada sea menor de la deseada (Centeno y Nuiez, 1998).

También sucede que, en pacientes en situacion terminal con enfermedades no
oncoldgicas, el prondstico es mas dificil de estimar, porque se producen recaidas y mejorias y
parece que la muerte estd lejana. Esto hace que con ellos exista una mala comunicacion
respecto a la posible evolucién y se apliquen tratamientos agresivos hasta que el final estd muy
proximo. Aungue hay evidencia de que una buena comunicacién y planificacién anticipada de
decisiones hace que haya un mejor afrontamiento de la muerte, todavia los profesionales
sanitarios evitan una buena comunicacidon respecto a las preferencias de las personas en

situacidon terminal, incluso algunos profesionales de medicina creen que al comunicar el
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prondstico se pierde la relacion de confianza que pudieran tener con el paciente (Sleeman,

2013).

La vision de los profesionales, principalmente biologicista, hace que se minimice la
importancia de las habilidades de comunicacién y la humanizacién en la asistencia sanitaria; el
desarrollo de técnicas es sin duda su mejor opcidn, pero cuando esto falla, en muchas ocasiones

no saben qué hacer (Garland, Bruce & Staidhar, 2013).

Se vislumbra una falta de formacién en los profesionales sanitarios para la atencion de la
persona en situacién terminal y su familia, desde los estudios pregrado hasta la formacion
postgrado, incluyendo la formacién mediante estudio de casos en sesiones clinicas en los
centros sanitarios. Esto podria facilitar el debate, el proceso de deliberacién y el esclarecimiento
en casos concretos, que, por otro lado, son muy frecuentes (Sepulveda-Sanchez et al., 2014). En
el afio 2000, Baile y su equipo (Baile et al., 2000) desarrollaron el modelo SPIKES para la
comunicacion de malas noticias y previamente exploraron las dificultades de los profesionales
para ello. Donde encontraron las mayores dificultades fue en los casos en los que el tumor se ha

reproducido y cuando hay que comunicarle al paciente que va a pasar a cuidados paliativos.

Habitualmente en nuestro entorno, la informacion sobre el diagndstico y prondstico la
proporcionan los profesionales de medicina; sin embargo, la comunicacién con la persona
enferma es mas extensa que un simple depdsito del diagndstico. Se debe entender como un
proceso en que se establezcan lazos bidireccionales y en este sentido intervienen otros
colectivos sanitarios; los mds proximos son los profesionales de enfermeria en relacién a la
accesibilidad, deteccion de necesidades humanas y aplicacién de cuidados. Su participacion esta
mas que justificada por el propio desarrollo de los cuidados de enfermeria y como elemento
fundamental para la deteccién de las necesidades de informacidn del paciente (Ortega-Galan y
Gonzélez-de Haro, 2017) y por el papel que les otorgan las leyes que atafien a la comunicacién al

final de la vida (Yaglie y Dominguez, 2011).

Los profesionales de enfermeria de hospital mencionan que tienen falta de formacién.
Moir, Roberts, Martz, Perry & Tivis (2015) en un hospital de Colorado, exploran la comunicacion
centrada en el paciente y la familia, los valores éticos y culturales y la efectividad de la atencién
en el dmbito de los cuidados paliativos. Presentan como resultados que tienen mas preparacidn
los profesionales de oncologia, y son los que cuentan con mas experiencia. Ademas refieren que
puede resultar dificil la transicion del paciente desde cualquier especialidad al servicio de
cuidados paliativos. En una investigacion llevada a cabo en Reino Unido para explorar la

comunicacion al final de la vida entre el profesional de enfermeria comunitaria y los pacientes
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en situaciéon terminal, la primera comunicacidn de diagnéstico parte del profesional de la
medicina. El seguimiento es realizado por parte de los profesionales de enfermeria, y
encontraron que cuando hablan de prondstico hay desconocimiento, negacion y enfado por
parte del paciente y las familias; que es fundamental el tiempo del que se disponga para una
buena atencién y que se desarrolle con intimidad, porque al estar la familia delante en ocasiones
produce que el paciente no se exprese libremente; y que tienen poca formacién para la

comunicacion de malas noticias (Griffiths, Ewing, Wilson, Connolly & Grande, 2015).

En Brasil se estudia a pacientes con cancer avanzado y a sus familias para conocer sus
opiniones sobre la comunicacidon con los profesionales de medicina y concluyen que los
pacientes consideran importante poder preguntar sobre el problema, que se les responda sin
tecnicismos, confiar en el equipo médico, que todo el equipo tenga la misma atencién con los
familiares y que sean tratados con dignidad. Las familias ademads quieren tener una informacién
sobre los riesgos y beneficios del tratamiento, y que exista una comunicacion veraz (Antenussi et

al., 2014).

No tener una buena comunicacién al final de la vida puede desencadenar en una mala
relacion entre profesionales, pacientes y familias, imposibilitar la comprensién, dificultar la
adaptacion al proceso de enfermedad y de muerte o empeorar la satisfacciéon de los usuarios
con la atencion sanitaria y generar mayor ansiedad y depresion en el paciente (Herrera, Rios,
Manriquez y Rojas, 2014). Por tanto, la existencia de una buena comunicacion al final de la vida
consideramos que es una herramienta fundamental para el buen morir. No solo debe informarse
sobre diagndstico o prondstico, sino que debe ser un proceso completo y continuo de
interaccion entre profesionales y paciente, si este es capaz y si desea hacer participe también de
la familia. De esta manera, la incertidumbre de esta etapa de la vida en cuanto a como van a

discurrir los préximos tiempos, en la medida en que sea posible, puede ser solventada.

En una investigacion llevada a cabo mediante grupos focales en Noruega, donde se
exploréd la comunicacion de oncélogos/as respecto a la comunicacién del diagndstico y
especialmente el prondstico, se reconoce que este se debe revelar a los pacientes. Pero por el
contrario, estos tienen reticencias para hacerlo por falta de formacién y, aunque existen guias de

practica clinica, tampoco les resultan utiles (Rogg, Aasland, Graugaard & Loge, 2010).

En Espafia, en un estudio cualitativo se exploraron las dificultades que tienen los
profesionales de atencion primaria para atender a personas en cuidados paliativos. Percibieron
gue la forma de proporcionar la informacion y establecer la comunicacidn con el paciente es una

situacion dificil, por la incertidumbre que pueden tener sobre el diagndstico y prondstico,
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porque tienen dudas sobre lo que verdaderamente conocen y porque puede existir el pacto de
silencio, que les obliga en cierta forma a mantener el ocultamiento de la verdad (Mialdea, Sanz y
Sanz, 2009). Desde la atencidn sanitaria en los centros de salud, Ventres (2014) defiende que lo
mismo que se hace educacidn para la salud y abordaje de asuntos como el tabaquismo,
alimentaciéon, ejercicio fisico, prevencién de accidentes, entre otros, se deberian hacer

intervenciones para facilitar el proceso de morir, lo que él llama “pedagogy of dying”.

Por otro lado, desde la perspectiva de los pacientes en situacién terminal, ellos consideran
importante poder preguntar abiertamente sobre su problema, que se les den respuestas sin
tecnicismos, poder confiar en el equipo, que se preste la misma atencién a los familiares y que
se les trate con dignidad. A su vez, las familias quieren tener una informacion sobre los riesgos y
beneficios del tratamiento y tener una comunicacién veraz (Antenussi et al., 2014). De esta
forma se genera confianza entre los profesionales sanitarios y los pacientes y su familia a través

de una buena comunicaciéon que sera fundamental para unos cuidados de calidad.

1118 Propuestas para mejorar la comunicacion

Existen diferentes protocolos para comunicar malas noticias que establecen una ruta
sobre como llevarlo a cabo. Entre ellos se encuentra el que se propone en la Guia de Practica
Clinica sobre Cuidados Paliativos del Ministerio de Sanidad y Consumo (Grupo de Trabajo de la
Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos, 2008), actualizada en 2011 (Ministerio de
Sanidad, Politica Social e Igualdad, 2011) que se basa en el protocolo llamado “SPIKES Protocol”.

Esta propuesta de Buckman (Baile et al., 2000) contempla seis etapas resumidas en la Tabla 1.

La primera etapa se centra en preparar el contexto mas adecuado en relacién con lugar
donde se va a dar la informacidn, mantener la intimidad, tener tiempo suficiente para poder

abordarlo, y explorar el estado emocional del paciente.

La segunda etapa hace referencia a averiguar previamente qué conoce sobre su

enfermedad y qué perspectivas tiene de futuro, mediante preguntas abiertas y escucha activa.

La tercera etapa se presenta como dificil pero también imprescindible, se trata de conocer
qué es lo que quiere saber sobre su proceso de enfermedad, y en caso de que no quiera, dejarle
la puerta abierta para que pregunte todo lo que necesite en el futuro. Aunque a priori parece
gue es inevitable que el paciente conozca tanto si quiere como si no, si se hace con suficiente

destreza puede ser provechoso explorar sus preferencias.

En la cuarta etapa se procede a facilitar la informacion con opcidén a que se establezca un

verdadero diadlogo, de forma clara, progresiva y comprensible, y resolver las dudas que vaya
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planteando, al mismo tiempo que se plantean opciones de tratamiento. Si no quiere conocer el

diagndstico o prondstico, también se le plantean los tratamientos posibles.

En la quinta etapa se presta atencidn a la reaccidn que tiene el paciente ante Ia

comunicacion de las malas noticias, especialmente a los sentimientos que fluyen, atendiendo a

la comunicacidon no verbal y con herramientas como la empatia, respetando los silencios, la

escucha activa.

La sexta etapa contempla la evaluacién y seguimiento, de forma planificada y dejando que

la puerta al proceso de comunicacidon quede siempre abierta, al igual que si tiene sintomas

fisicos, las necesidades respecto a la comunicacion también se deben atender.

Tabla 1. Etapas del Protocolo Spikes

Preparacion de la entrevista

Detectar las percepciones

del paciente

Facilitar que exprese qué

quiere saber

Dar informacion clara

Atender a las emociones del
paciente con empatia

Explicar el seguimiento y
resumir
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Mantener la intimidad

Lugar adecuado

Acompafiamiento familiar si lo desea

Actitud de empatia

Disponer de tiempo

Preguntas abiertas

Detectar qué conoce

Escucha activa

Preguntas como “équé le han dicho que tiene?”
Pregunta como “équé le gustaria saber?”

Si no quiere saber, ofrecer que exprese las dudas

Dejar la puerta abierta a posibles atenciones futuras
Comprensible

Sin tecnicismos

Evitar expresiones duras, no ser brusco/a

Dar informacidn dosificada

Si el prondstico es malo evitar frases como “no podemos
hacer nada mas por usted”

Observar la emocion: llanto, silencio, tristeza, shock
Permitir que exprese lo que siente

Identificarla causa de la emocién

Dar tiempo para que se exprese y hacerle ver que la hemos
identificado

Preguntar al paciente si tiene que hacer alguna pregunta mas
Comprobar si ha comprendido bien

Discutir el tratamiento

Facilitar la participacién en la toma de decisiones
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En Australia exploraron la comunicacidn del pronéstico, los cuidados al final de la vida y el
testamento vital mediante un cuestionario a pacientes y posteriormente entrevistas
semiestructuradas a pacientes y sus cuidadoras para conocer sus opiniones respecto al
cuestionario. Concluyeron que el cuestionario, y especialmente el testamento vital, facilitan Ia

reflexion sobre el final de la vida (Walczak et al., 2015).

E. El afrontamiento de la muerte

L. Etapas ante la muerte

Segun Kibler-Ross (1989), la muerte siempre ha sido inconcebible, pero en los ultimos
anos, todavia mas, porque se presupone como un hecho lejano o ajeno, debido en parte al
desarrollo de la medicina en todos sus ambitos. Esto se ve favorecido por la aplicaciéon de
vacunas que han erradicado muchas enfermedades, por tratamientos como quimioterapia, por
los antibidticos, y por la mejora de la cirugia y el mayor conocimiento de la poblacién en general
sobre medidas de prevencidn de enfermedades (Andre et al., 2008). En nuestro pensamiento
consciente no esta presente morir por una causa natural o por vejez, por lo que todavia se
piensa y se puede aceptar que somos matados por otro ente, de ahi que nos produzca terror

enfrentarnos a ella (Kiibler-Ross, 1989).

También resulta curioso que la muerte esté presente en nuestro dia a dia en peliculas,
series, videojuegos o noticias, pero no por eso deja de ser para nosotros un tema lejano,
inaccesible, que existe sélo de detras de la pantalla. Sin embargo, hablar de la propia muerte o
de la muerte de una persona allegada supone para nosotros un hecho que nos produce horror.
La explicacidn podria estribar en que cuando hablamos de ella lo hacemos como un hecho ajeno,
abstracto, mientras que lo que ha de pasar al final de la vida, como cuestidon personal, es el

morir, que bien lo diferencia en su tesis doctoral Schmidt (2007).

Refiere Kubler-Ross (1989) que, cuando un ser querido fallece, durante el transcurso de la
vida, en alguna ocasion se han tenido sentimientos de ira contra ella, por lo que en el momento
de la muerte, se desarrolla un sentimiento de culpabilidad, que ella justifica como el “ojo por

ojo, diente por diente”, y esto desencadena ira que se disfraza de pena o dolor.

Otro hecho que también ha cambiado respecto al pasado, es que las personas morian en
sus casas, acompanadas de sus familiares y allegados. De esta manera les daba tiempo a
preparar su partida, hablando con todos ellos y pudiendo expresar sus sentimientos, incluso era

normal la participacién de los nifios. Todo esto facilitaba que menos personas se sintieran
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“culpables” por su muerte. Sin embargo, en la actualidad se aisla al paciente, casi sin visitas, se
utilizan eufemismos, entre otras cuestiones, por lo que este sentimiento de culpabilidad por la

ira se puede ver acentuado y perpetuado.

Podemos en cierta forma admitir la muerte de los demas, pero la propia muerte es
inaceptable; tenemos la sensacién de ser inmunes a ella. Hablar de la muerte todavia continua
siendo un tema tabd, al igual que hablar de cancer porque se correlaciona con muerte, por lo
qgue la tendencia de toda la ciudadania es a apartarla lo maximo posible. Incluso hay quien
piensa que esta disposicion es cada vez es mayor (Lakasing, 2014). Ahi radica una de las posibles
barreras para la comunicacién veraz, que va acompafiada de una negacién de la enfermedad,
etapa por la que la mayoria de los pacientes transitan para su adaptacion o afrontamiento. Las

etapas ante la muerte definidas por Kubler-Ross (1989) son las siguientes:

- La negacién y aislamiento: en primer lugar, se produce una conmocion temporal de la
gue se sale negando la evidencia. Se suele producir en todos los pacientes, no sélo al
principio, sino también en el transcurso de la enfermedad, ademas puede aparecer en
la familia y no necesariamente en el mismo momento. Esto lleva a que busquen otras
alternativas de diagndstico y visiten diferentes profesionales de medicina. Es una
negacidon angustiosa, pero también sirve de amortiguaciéon ante la crudeza de una

mala noticia y para poner en marcha otros mecanismos de defensa menos radicales.

- Después puede surgir la ira porque no se puede seguir con la fase anterior y surge la
pregunta “épor qué yo?”, y este enfado se proyecta en todas las personas que tiene
alrededor. Para los familiares y profesionales sanitarios supone una etapa dificil, por
lo que se presenta fundamental tener una actitud empatica y asi entender sus quejas

para solventarlas en la medida en que se pueda.

- Posteriormente, aparece la etapa del pacto: como el paciente no ha conseguido nada
en las etapas anteriores, intenta negociar para posponer la muerte. La mayoria de las
personas pactan con Dios y se suele guardar en secreto, solo se aprecia el cambio de
comportamiento a cambio de prolongar la supervivencia. Esta fase suele pasar

desapercibida para los profesionales sanitarios.

- Le sigue una fase de depresidn ante las pérdidas sufridas y las que va a sufrir en el
futuro, el paciente ya no puede mas, no ha conseguido nada con las actitudes
anteriores, empieza a tener tratamientos que no son efectivos, hospitalizaciones,
sintomas recurrentes, pérdida de su estatus familiar, laboral, etc. Es una depresidn

necesaria y beneficiosa para que el paciente pueda morir en paz.
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- Finalmente llega la aceptacién, cuando un paciente ha pasado por las etapas
anteriores y se le ha ayudado a ello. Llegara a este momento sin enfado ni deprimido;
se le ha debido dar oportunidad para expresar sus sentimientos, por lo que llegard con
tranquilidad a su final préximo. Estara débil y cansado, esta etapa estd casi
desprovista de sentimientos, la comunicacidn se convierte en no verbal, la presencia y
el acompafamiento toman aqui una mayor relevancia para asi mostrar que se esta
disponible para lo que necesite. En esta etapa, son la familia y allegados los que

necesitan una mayor atencion.

IL Espiritualidad ante la muerte

Cuando se va madurando en la comprensién del proceso de muerte, se detectan las
necesidades espirituales, como se recoge en la Guia de Espiritualidad de la Sociedad Espafiola de
Cuidados Paliativos (Benito, Barbero y Dones, 2014). Légicamente, los profesionales deben
desarrollar un plan de atencién para, en la medida de lo posible, ayudar a la satisfaccion de estas
necesidades. Se expresa en dicha guia que estd habiendo un interés cada vez mayor sobre la
espiritualidad en pacientes en situacién terminal pero no se indica por qué, refiere que podria
ser por el acercamiento de los profesionales sanitarios a la atencién integral de las personas en

situacion terminal y sus familias.

La persona a lo largo de la vida va construyendo su mundo de relaciones, de hechos, en un
entorno propio. Cuando la muerte se aproxima se ve amenazada, todo su mundo se desbarata,
por lo que todos los logros conseguidos no trascienden y empieza a cuestionarse todo y por
ende, a los profesionales que tiene cercanos cuando existe una relacién de confianza. Esto se
suele manifestar con sufrimiento, angustia, ansiedad, tristeza, dudas sobre los valores vy
creencias y un sinfin de sentimientos, que pueden llevar a dificultar la relacién con la familia y

allegados (Avila y Casique, 2007).

De hecho, Mari-Klose y De Miguel (2000), definen el “canon de la muerte” en relacién a
gue se muere como se vive y por tanto "la muerte es el espejo de la vida". En este sentido, la
ciudadania tiene apartada la muerte y sélo se nombra cuando se piensa que hay algo que la
puede retrasar o eliminar. Por tanto, uno quiere morir sin siquiera saber que va a morir, de

forma subita, durmiendo, y a edad mayor.

Cuando el proceso de muerte no es de forma brusca, se produce un deterioro progresivo
de la esfera fisica de la persona y muy probablemente de las esferas cognitiva, social y espiritual.

Por todo ello, las personas se vuelven dependientes y suelen percibir que van a morir. Se crea en
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torno a esto una incertidumbre sobre su devenir con la percepcién de amenaza del yo, que
genera el sufrimiento. Los profesionales sanitarios no temen la muerte del paciente, lo viven

como fracaso personal.

Segun Torralba y Rosellé (2003), citando a la filésofa Maria Zambrano, el ser humano es
un ser carencial, en este sentido refiere que somos seres autbnomos, pero no autosuficientes.
Por lo tanto somos seres con necesidades y es preciso resolver estas carencias de distinta indole.
Estas necesidades pueden ser de dos tipos: natural, inherente a toda persona, o artificial, que
estd determinada por el entorno cultural y/o los medios de comunicacion. De esta manera, la
muerte es un hecho natural pero se ve influenciada por la cultura. Ademas cuando se cae en la
enfermedad y en la proximidad de la muerte, estas necesidades, que han estado latentes,
surgen con mas o menos fuerza. Torralba las define de la siguiente manera (Torralba et al.,

2003):

- Necesidad de sentido de la vida: toda persona tiene que tener un objetivo en la vida;

cuando desaparece, puede querer no ser.

- Necesidad de reconciliacién: es preciso “cerrar el circulo”, donde haya resentimiento es

preciso resolverlo para encontrar paz interior.

- Necesidad de reconocimiento de la identidad, no sélo por uno mismo, sino por los
demas: reconocimiento de la persona como entidad propia; cuando no es asi, la persona

se siente menospreciada por los otros. Tiene implicaciones psicoldgicas y sociales.

- Necesidad de orden en el espacio y en el tiempo: es propia de cada persona e influye en
su estructura vital. Es preciso ordenar la vida, los acontecimientos, experiencias,

sentimientos, recuerdos, etc.

- Necesidad de verdad, para comprender cémo son las cosas, mas alla de lo trascendente.
Cuando una persona no quiere conocer la verdad, es para protegerse del miedo que le
puede producir esa verdad. El enfermo tiene la necesidad de conocer la verdad, aunque
a veces no esté preparado para ello, por lo que su transmisidn debe ser de forma

progresiva.

- Necesidad de libertad de actuacién: aunque el sentido de libertad es mas amplio, se
correlaciona con el principio de autonomia de cada persona en el sentido de elegir

libremente segun sus preferencias.

- Necesidad de arraigo, de pertenecer a una comunidad o colectivo, que se acentua

cuando la persona esta fuera de su entorno sociocultural.
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- Necesidad de orar ante la soledad y desamparo: es de orden espiritual y religioso, es
transversal a todas las religiones, se puede producir en las personas religiosas y en las

que no lo son.

- Necesidad simbdlico-ritual: cuando hay hechos que no se pueden expresar con palabras
se utilizan los simbolos. Ademads necesita celebrar ritos para celebrar y recordar

experiencias como el nacimiento.

- Necesidad de soledad-silencio, de estar sola, de huir de la sociedad, a modo de
paréntesis; esto es fundamental para el equilibrio emocional, de ahi el éxito de la
meditacién en los tiempos actuales y los retiros espirituales, mds propios de épocas

pasadas.

- Necesidad de cumplir el deber: cuando una obligacion no se cumple, se puede

desembocar en un malestar interior.

- Necesidad de gratitud: es preciso que nos den las gracias por los hechos de nuestra vida,

es un reconocimiento a los logros.

Todas estas necesidades pueden aparecer durante la situacidon terminal, con mayor o
menor intensidad, unas si y otras no, pero cuando lo hacen se pueden manifestar de forma
implicita o explicita. Por lo tanto, es preciso tener la mente abierta para captar su forma de
expresion y poder ayudar a las personas en situacién terminal y sus familias, porque asi tendran

un mejor afrontamiento de la muerte (Benito, Dones y Barbero, 2016).

111 Diagndsticos de enfermeria ante la muerte

El desarrollo profesional de enfermeria ante la muerte y el plan de cuidados para el
paciente y la familia contempla la dimensién espiritual desde hace muchos afios porque el
abordaje es de forma holistica. Prueba de ello es que existen varios diagndsticos de enfermeria
gue detectamos con frecuencia en las personas en situacién terminal, que son, segun la
taxonomia NANDA (Heather y Kamitsuru, 2016), sufrimiento moral, sufrimiento y riesgo de

sufrimiento espiritual.

Todos ellos hacen mencién a las creencias y valores de cada persona que van a ser
determinantes en las decisiones que se tomen al final de la vida. Estan relacionados con el
conflicto en la toma de decisiones, la pérdida de autonomia personal, la ansiedad y la
incertidumbre ante el proceso de morir, entre otros; y pueden desencadenar sentimientos como

la soledad, la culpa, la dificultad para su afrontamiento, la impotencia, etc. Cuando se detecta
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este problema se evallan el bienestar espiritual, la esperanza y la muerte digna como criterios
de resultado principales (Moorhead, 2014). Se planifican intervenciones que pueden incluir el
apoyo emocional, el apoyo en la toma de decisiones, el apoyo espiritual, el asesoramiento, la
clarificacion de valores, los cuidados en la agonia, la facilitacién del duelo, el perddn, la
expresion de sentimientos de culpa, la resiliencia, el manejo del dolor, la mejora del
afrontamiento, la presencia, los grupos de apoyo, entre otras. Estas intervenciones pueden ser
desarrolladas por los profesionales de enfermeria de todos los dmbitos sanitarios y se describen
en la Clasificacion de Intervenciones de enfermeria (Bulechek, Butcher, Dochterman, y Wagner,

2013).

IV. Muerte digna

La muerte digna o calidad en el morir abarca la eleccién libre por parte de la persona de su
proceso de morir, con informacién completa, veraz y confidencial sobre diagndstico, opciones de
tratamiento, prondstico, con atencidn sanitaria adecuada en el lugar que prefiera, en casa o en
el hospital (Carrillo y Serrano, 2009). Para Ibafez-Masero et al. (2015) y desde la perspectiva de
las personas cuidadoras familiares, la muerte digna contempla la importancia del
acompafiamiento en situacién terminal, el alivio del sufrimiento fisico y emocional, el buen trato
profesional, la capacidad para decidir y la posibilidad de expresar la dimension espiritual

religiosa.

En este contexto es necesario definir diferentes conceptos que pueden aparecer y que
estdn muy bien especificados en la Ley de derechos y garantias de la dignidad de la persona ante
el proceso de muerte de Andalucia (2010). Entre ellos se encuentran la limitacion del esfuerzo
terapéutico, el rechazo de tratamiento, la sedacién paliativa y la voluntad vital anticipada o
testamento vital. Estos conceptos estan muy vinculados a las intervenciones sanitarias en el

entorno del final de la vida.

La limitacién del esfuerzo terapéutico es la retirada o no instauracidén de una medida de
soporte vital o de cualquier otra intervencién dado el mal prondstico de la persona en términos
de cantidad y calidad de vida futuras. Estos tratamientos constituyen, a juicio de los
profesionales sanitarios implicados, una intervencidn futil, que solo contribuye a prolongar en el
tiempo una situacion clinica carente de expectativas razonables de mejoria (Carrillo y Serrano,

2009).
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El rechazo del tratamiento se refiere a que toda persona tiene derecho a oponerse a la
intervencién propuesta por los profesionales sanitarios, tras un proceso de informacién y

decisién, aunque ello pueda poner en peligro su vida (Hernando, Diestre y Baigorri, 2007).

La sedacién paliativa es la administraciéon de farmacos, en las dosis y combinaciones
necesarias, para reducir la conciencia de la persona en situacidon terminal o de agonia, para
aliviar adecuadamente uno o madas sintomas refractarios, previo consentimiento informado
explicito que puede ser verbal (Ley 2/2010, de derechos y garantias de la dignidad de la persona

ante el proceso de muerte, 2010).

La Voluntad Vital Anticipada, Instrucciones Previas o Testamento Vital, es un documento
por escrito en el que se definen las preferencias de la persona para cuando no se tenga la
capacidad de decidir. Incluye sus valores, las situaciones clinicas en que quiera que se tenga en
cuenta, las actuaciones sanitarias para llevar a cabo e instrucciones sobre la donacidon de
organos y tejidos (Ley 5/2003, de 9 de octubre, de declaracion de voluntad vital anticipada,

2003).

Quedan fuera de esta ley otros dos conceptos que pueden llevar a confusién y que no se
contemplan por no estar autorizados en nuestro pais, pero no por ello menos presentes en la
ciudadania y los profesionales, que son la eutanasia y el suicidio asistido. La eutanasia, por un
lado, contempla la voluntad del paciente con decisidon consciente de poner fin a su vida, en el
contexto de una enfermedad grave que desemboca irremediablemente en la muerte pasando
por un periodo de sufrimiento. Por otro lado, hace referencia a la accién de los profesionales
sanitarios que administran las drogas para proporcionar una muerte de forma rapida y sin dolor
ni otros sintomas (Casado y Royes, 2003). Por ultimo, el suicidio asistido consiste en facilitar a la
persona en situaciéon terminal una droga para morir y ayudar a que se la administre por

imposibilidad de hacerlo por si misma (Carrillo y Serrano, 2009).

La eutanasia y el suicidio asistido estan aprobados en varios paises como Holanda, Bélgica,
Luxemburgo, Canadd y algunos estados de los Estados Unidos. En Suiza solo es legal el suicidio
asistido. Segun el informe de Aguilar, Serrano y Sesma (2009), la poblacién espafiola estd de
acuerdo con la eutanasia en una proporcidn de hasta el 70%, segun los casos que se planteen;
en la comunidad andaluza, la proporcion es de 74,3%, y un 93,7% esta a favor de una muerte
digna. Este informe también cita que es llamativo que la mayoria de la poblacién no conozca que

existe el testamento vital y por tanto lleva a un nivel muy bajo de su cumplimentacion.
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F. El pacto de silencio

A pesar de todo el marco legal, los planes y estrategias y los principios de la Bioética que
amparan la atencidn y la comunicacidn al final de la vida, en muchos casos nos encontramos con
un escenario diferente en el que aparece la Conspiracién o el Pacto de Silencio, que puede
definirse como el “acuerdo implicito o explicito, por parte de familiares, amigos y/o
profesionales, de alterar la informacion que se le da al paciente con el fin de ocultarle el

diagndstico y/o prondstico y/o gravedad de la situacion” (Barbero, 2006).

La prevalencia de este fendmeno es dificil de concretar, sin embargo hay varios estudios,
con muestras limitadas, que lo determinan. En un estudio que se llevd a cabo en una unidad de
cuidados paliativos se encontré que cerca del 20% de las personas estudiadas no conocian el
diagndstico y mas del 70% no conocian el prondstico. Se realizé una intervencién para mejorar la
comunicacidn con pacientes que no tuvieran deterioro cognitivo, consiguiendo la disminucién de
estos porcentajes durante la hospitalizacion. Este estudio tiene gran importancia porque nos da
una idea de la prevalencia que puede existir en nuestro entorno. No obstante, los resultados son
limitados porque la poblacién de estudio es muy restrictiva, solo son pacientes ingresados en el
servicio de cuidados paliativos y estos representan una infima parte de las personas en situacién

terminal (Bermejo, Villacieros, Carabias, Sanchez, y Diaz-Albo, 2013).

Por otro lado, Centeno y Nufez (1998) revisaron la literatura y encontraron que entre el
30% y el 70% de los pacientes con cancer en situacién terminal en Espafia no conoce el
diagndstico y/o prondstico. También, Ruiz-Benitez (2007) encuentra que el 69% de los pacientes
ingresados en la unidad de cuidados paliativos estan enmarcados en el pacto de silencio. En un
estudio llevado a cabo en Granada con pacientes en situacidon terminal, se ve que solamente el
24.2% conocian completamente toda la informacién sobre su proceso. Estas personas suelen
estar menos nerviosas y mantienen una comunicacion mejor y mas fluida con los profesionales

sanitarios (Montoya et al., 2010).

El pacto de silencio, en un primer momento, puede ser adaptativo, en el sentido de que
aunque el paciente sea informado en una primera consulta cuando se conoce el diagnéstico, es
probable que su primera reaccion sea la negacidon. En este sentido puede no cuestionar nada
sobre su situacidn. Y hay quien distingue otro tipo de conspiracion de silencio que Illama
desadaptativa, y es cuando el paciente hace preguntas pero nadie le da respuestas (Bermejo et
al., 2013). Segun hemos visto antes, el paciente puede estancarse en esa etapa, por lo que se

afianza el pacto de silencio; esto se potencia si esa atencion no es continuada, es decir, como un
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proceso de comunicacion seguido en el tiempo y coordinado entre diferentes profesionales que

pueden intervenir.

Por otro lado, la familia no quiere que conozca la verdad, lo que facilita que se consolide el
pacto de silencio y dificulta la comunicacién entre el paciente y los profesionales sanitarios.
Como justificacidn, se basan en que esta verdad puede ser perjudicial y causarles mas ansiedad
(Ruiz-Benitez, 2007). Los motivos para que exista el pacto de silencio segin Barbero (2006) son
gue se considera que decir la verdad puede perjudicar al paciente, que los profesionales no
conocen toda la verdad, que si los pacientes fueran informados de forma veraz no
comprenderian lo que se les plantea y que en el fondo los pacientes prefieren no saber. Todo

esto muestra la actitud paternalista en la asistencia sanitaria.

También se piensa que los profesionales, los pacientes y las personas cuidadoras se
enfrentan a situaciones del final de la vida con inseguridad (Villa, 2007). Los profesionales se
sienten frustrados e incapaces de ofrecer cuidados paliativos adecuados, con sentimientos de
incompetencia, insatisfaccion y tristeza, aunque su intencidén sea prestar cuidados de calidad

(Noble, Price & Porter, 2015).

En un estudio anterior exploramos las opiniones y actitudes de las personas cuidadoras de
pacientes en situacién terminal cuando existe el pacto de silencio. Llegamos a la conclusién de
que los motivos para que exista, desde su perspectiva, son que existe un bloqueo de la
comunicacion en el triangulo de atencion sanitaria entre pacientes, sus familias y profesionales.
Este pacto de silencio es solicitado por la familia, y en su mantenimiento también incurre el
profesional de medicina responsable del proceso. Para mantener esta situacion de ocultamiento
se recurre a mentiras, especialmente por parte de la familia, aunque en la mayoria de los casos
los familiares sospechan que el paciente conoce la verdad. También se explicita un modelo de
atencion paternalista en la relacidn sanitaria. La familia ante la muerte muestra sentimientos de
tristeza, pena, resignacion, pero manteniendo la tranquilidad ante la enfermedad, y considera

que actla de forma correcta en todo momento (Cejudo-Lépez et al., 2015).

Determinados profesionales tienen la creencia de que decir “la verdad” a los pacientes en
situacidn paliativa les perjudica, por lo que hay un gran nimero de ellos a los que se les niega el
derecho a la informacidn que tienen. Se produce un ocultamiento por parte de los familiares,
amigos y profesionales que le atienden en connivencia, que de forma implicita se ven obligados

a tener comportamientos para mantener este pacto de silencio.

La ansiedad y el perjuicio que se suponen en el paciente si se le oculta la informacién

veraz, se podrian evitar si llega a conocer la verdad completa de su proceso y que el paciente
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qgue prefiera no saber se respete su decisién (Csikos et al., 2010). También se piensa que los
profesionales, los pacientes y las personas cuidadoras se enfrentan a situaciones del final de la
vida con inseguridad (Villa, 2007). Ademas estan quienes afirman que al mantener el "pacto de
silencio”, el paciente puede sentirse incomunicado, no comprendido, engafiado y esto puede
potenciar la sintomatologia ansiosa o depresiva con un componente importante de miedo y de
ira. Esta sensacion de secretismo puede aumentar sus miedos e incluso inducirles a situaciones

de pérdida de control (Ruiz-Benitez y Coca, 2008).

Ademas, esta situacion disminuye el umbral de percepcién del dolor y de otros sintomas e
impide la expresidn de sentimientos, el manejo del estrés, etc. al paciente y a su familia, a lo que
algunos autores se refieren como ventilacién emocional. Se piensa que integrar los cuidados
paliativos y las habilidades de comunicacién permitiria mejorar la atencién al paciente critico y

ayudar a su familia en el dilema de aceptar la realidad de la muerte (Llubia, 2008).

En el marco del pacto de silencio se inhabilita al paciente para “cerrar” asuntos
importantes que hubiera querido resolver y también puede dificultar el afrontamiento de la
enfermedad con aceptacidon asertiva y la elaboracion del duelo (Ruiz-Benitez et al., 2008). De
hecho, en el estudio de casos clinicos de Schmidt, Montoya, Garcia-Caro y Cruz (2008) se
concluye que el conocimiento u omisidn del diagndstico y del prondstico marca la diferencia en
dos procesos de morir y su posterior duelo de la familia. Cuando mediante la aplicacion de los
cuidados paliativos se ayuda a cubrir las necesidades fisicas y emocionales y espirituales del final

de la vida, disminuye la frustracion en el paciente y la familia.

Las necesidades espirituales que afloran ante una situacién de muerte proxima pueden
verse no satisfechas por no conocer que tal situacién esta ahi. Cuando el paciente no conoce la
verdad sobre su proceso, puede desarrollar sobreactuaciones ante pruebas diagndsticas o
tratamientos que pudieran no aportar beneficio. Probablemente no aumentara la supervivencia
ni mejorara la calidad de vida, cayendo en el ensafamiento terapéutico (Barén, 2015). Ademads
el pacto de silencio se presenta como una barrera para la participacién en la toma de decisiones
de su propio proceso de enfermedad y de muerte, porque lo hace imposible (Granero-Moya,

Frias-Osuna, Barrio-Cantalejo y Ramos-Morcillo, 2016).

Cuando los profesionales sanitarios participan de un bloqueo de la comunicacién con las
familias de pacientes en situacién terminal, tienen diferentes opiniones sobre la comunicacién
franca. Unos se sienten incapaces e impotentes para ser honestos cuando la comunicacion esta
bloqueada, a la mayoria les es muy dificil retirar o no iniciar nutricion, al igual que ocurre con los

tratamientos, refieren que se practican intervenciones inadecuadas como reanimacion
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cardiopulmonar o cirugia. Algunos se sienten incapaces e impotentes para ser honestos cuando
existe el pacto de silencio, de la misma forma que les cuesta trabajo tomar la decisidn de aplicar
la limitacidn del esfuerzo terapéutico, es decir la retirada o no instauracién de medidas como la
nutricién, los tratamientos oncoldgicos, las intervenciones inadecuadas, la cirugia o la
reanimacion cardiopulmonar (Adam, 2016). Todo esto hace que, aunque tienen intencién de
prestar cuidados de calidad, los profesionales se sienten frustrados e incapaces de ofrecer
cuidados paliativos adecuados, con sentimientos de incompetencia, insatisfaccion y tristeza

(Noble et al., 2015).

G. Opiniones de la ciudadania, pacientes y profesionales

sanitarios sobre el final de la vida

Segun un estudio del Centro de Investigaciones Socioldgicas (CIS) de 2009 realizado en
Espafia en personas sanas mediante una encuesta, se encontré que el 45.4% de las personas
prefieren morir en su domicilio con los medios técnicos precisos, solo el 17.8% prefiere el
hospital y un llamativo 31.9% un centro especializado en cuidados paliativos (Centro de

Investigaciones socioldgicas, 2009).

En este mismo informe se aprecia que una gran mayoria de las personas no quiere que le
prolonguen la vida si no hay posibilidades de curacién, a la vez que mds de un 60% estdn
totalmente o bastante de acuerdo en que se le apliquen medidas para acortarle la vida. La
comunicacion al final de la vida es diferente en distintos patrones culturales. Un estudio que
compara la situacién en diversos paises muestra que en Estados Unidos, la mayoria de los
profesionales sanitarios creen que es mejor una comunicacion franca, apoyados por las leyes,
frente a Hungria, donde un 44% de los profesionales de medicina piensan que la verdad puede

perjudicar al paciente y solo lo hacen cuando asi se lo reclaman (Csikos et al., 2010).

En un estudio llevado a cabo por Pugh, Kahane, Maslen y Savulescu (2016), se exploran las
actitudes de la ciudadania en general sobre el engafio a personas con enfermedad avanzada,
llegando a la conclusién de que una gran mayoria de ellos consideran inadmisible que no se les
diga la verdad. En otros muchos paises se han explorado las preferencias de la ciudadania
respecto al conocimiento de la verdad al final de la vida. Asi se muestra en Bélgica, en la
encuesta nacional de salud con datos publicados en 2014: la gran mayoria de las personas
encuestadas quieren ser informadas sobre la expectativa de vida, sobre las opciones de cuidados
paliativos (72%) y sobre las posibilidades de acortar o alargar la vida (67%), y en torno la mitad

de las personas quieren que se les informe también a los familiares. Sin embargo, la mayoria de
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los jévenes y las mujeres prefieren que no sean informados sus familiares (De Vleminck et al.,

2015).

En un estudio que llevaron a cabo en Japdn, Korea y China también se constata la
preferencia de las personas de ser informadas de forma clara y veraz de diferentes formas: la
mayoria en una sola vez, poco a poco o por la familia, y solamente entorno al 5% no quiere
conocer su proceso de enfermedad (Kwon, Hattori, Lee & Kim, 2015). En el estudio de Miyata,
Takahashi, Saito, Tachimori & Kai (2005) en Japdn en la encuesta general de salud a personas
sanas, encuentran que mds de un 86% prefiere conocer el diagndstico, mientras que el 2.7%

prefiere no conocerlo. Ademas, respecto al pronéstico, 64.5% quieren conocerlo.

Estos ultimos estudios se han realizado en poblacién sana, que no tiene ningun tipo de
enfermedad, lo que nos podria hacer pensar que la opinidn es diferente que si se estad sumido en
un proceso de terminalidad. Pero otras investigaciones realizadas en otros paises como la
llevada a cabo en Chile, que explora las preferencias de pacientes con cancer, concluye que el
90% quiere recibir informacion completa sobre su proceso. Ademas les gustaria participar de

una toma de decisiones compartidas (Palma et al., 2014).

Segun el estudio de Fumis, De Camargo y Del Giglio (2012) realizado en Brasil, el 92% de
los pacientes con cancer, el 74,7% de los familiares y el 79,2 % de los médicos/as quieren
conocer el diagndstico y prondstico de la enfermedad. Por otro lado, en el estudio de Huang et
al. (2015), encuentran que los pacientes en situacidon terminal quieren ser informados en un
94.3%, mientras que la percepcion de los profesionales que atienden a esos mismos pacientes
perciben que sélo el 80% muestran interés por tener informacion completa sobre su proceso.
Respecto a la preferencia de recibir cuidados paliativos versus tratamiento activo el 90% de los

pacientes estd de acuerdo frente al 15 % segun la opinidn de los profesionales.

En cuanto a los paises islamicos, Abdulhameed, Hammami y Mohamed (2011) llevaron a
cabo una revisidn de la bibliografia en 14 paises y encontré que existe gran diversidad respecto a
la informacidn, en cinco de ellos no se especifica si se comunica el diagnéstico al paciente, en
otros siete permiten el ocultamiento, en uno es obligatorio comunicarlo y en otro esta
prohibido. Respecto a la familia, en cuatro paises se permite la comunicacién y en cinco es

obligatorio hacerlo.

La revision sistematica realizada por Hancock et al. (2007), pone de manifiesto que los
profesionales sanitarios encuentran dificultades para informar de forma veraz y honesta por
diversos motivos: no tienen habilidades para comunicar correctamente, no disponen de tiempo

para atender las necesidades emocionales del paciente, aparece temor por el impacto negativo
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gue puede aparecer en el paciente, presentan inseguridad para dar un prondstico, existe
peticion de la familia para no informar, consideran un fracaso o desesperanza por la
imposibilidad de curar. Ademas, cuando se atiende a una persona en situacion terminal y a su
familia desde la perspectiva de los cuidados paliativos, se observa que las emociones de los
profesionales sanitarios influyen en el momento de tratar a los pacientes segun el estudio de

Garcia Caro et al. (2010), realizado en Espaiia.

A pesar del marco normativo, las preferencias de la ciudadania y de las personas en
situacidn terminal existente en la mayoria de los paises que hemos mostrado, en los ultimos
afios se estan produciendo opiniones contradictorias y diversas sobre la comunicacion de

diagndstico y prondstico a los pacientes en situacion terminal.

En este sentido Blackhall (2013) defiende, mediante una carta al director, que los
pacientes no necesitan saber cuando estdn en situacién terminal. Entre otras cuestiones porque
no se sabe cudndo una persona estd en situacién terminal, no conocen las opciones de
tratamiento que se le pueden presentar. Esto no significa que no se les ponga tratamiento o que
se informe a quien lo quiera. También dice que comunicar el prondstico y que la toma de
decisiones del paciente al final de la vida sea compartida crea mas sufrimiento que alivio. Por el
contrario, en la misma revista, Collis y Sleeman (2013) publican otra carta que refiere que los
pacientes si necesitan saber cuando estan en situacion terminal, porque el conocimiento les da
poder para planificar su final de vida, asuntos econdmicos, preferencias en cuanto a su muerte y
otras cuestiones, pero principalmente por respeto al principio de autonomia. Asi se mantiene

una mejor comunicacién y mejor afrontamiento de la muerte.
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Capitulo 3. Pregunta de investigacion y Objetivos

Como hemos visto anteriormente, existen estudios en nuestro medio sobre el pacto de
silencio y las actuaciones de las personas cuidadoras y pacientes en situacion terminal. Pero los
estudios sobre las opiniones de los profesionales sanitarios sobre el tema en cuestiéon son
escasos. Creemos que son necesarias para una mejor planificacion de los cuidados y atencién a
estas familias, no sélo en el momento del final de la vida, sino durante todo el proceso de
situacion terminal. Por esto es pertinente realizar un estudio que permita avanzar en el
conocimiento sobre el pacto de silencio entre personas y familias en cuidados paliativos y los

profesionales sanitarios, que redunde en la mejora de su calidad de vida.

El presente proyecto de tesis surgid tras el desarrollo del estudio (Cejudo-Lépez et al.,
2015), en la ciudad de Sevilla, que tuvo como finalidad explorar las opiniones y actitudes de las
personas cuidadoras de pacientes en situacidon terminal cuando existe el pacto de silencio,
entendiendo que en la comunicacién al final de la vida hay un tridngulo que lo componen los
pacientes, sus familias y los profesionales sanitarios. Desde su perspectiva, uno de los motivos
para que se de esta situacién es que los profesionales sanitarios la favorecen, y una vez
estudiado el fendmeno de la conspiracion de silencio desde uno de los vértices, ahora procede

estudiarlo desde el otro, que son los profesionales.

Partiendo de la informacidn que tenemos acerca de las preferencias del paciente, familias
y profesionales sanitarios a ser informados, los beneficios de una buena comunicacién en el
proceso de morir, el marco legal existente, no sabemos por qué sigue existiendo el pacto de
silencio. También nos interrogamos sobre las creencias que tienen los profesionales sanitarios
sobre esta situacion, qué dificultades encuentran para abordarla y qué consecuencias perciben
al mantenerla. Nos interesa conocer las opiniones y actitudes que manifiestan ante la

comunicacion del diagndstico y/o prondstico de enfermedad irreversible terminal.

Por lo tanto, nos planteamos el interrogante: iqué discursos tienen los profesionales

sanitarios cuando existe el pacto de silencio en la atencion a personas en situacion terminal?

Objetivos

Como objetivo general nos planteamos conocer los discursos de los profesionales

sanitarios en torno al pacto de silencio con pacientes en situacién terminal y sus familias.

Y para ello lo desglosamos en los objetivos especificos:
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1. Conocer el origen del pacto de silencio y los elementos que lo favorecen y
dificultan, como son el proceder de los profesionales, pacientes y familia ante el
proceso de comunicacion; y la influencia del marco normativo ético y legal al
final de la vida.

2. Conocer las consecuencias del pacto de silencio respecto a la participacién del
paciente en la toma de decisiones, la existencia del ensafiamiento terapéutico y
el afrontamiento de la muerte.

3. Describir las preferencias de los profesionales sanitarios ante su propia muerte.
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Capitulo 4. Metodologia

A. Diseno

En este estudio pretendemos explorar, desde la perspectiva personal, las vivencias y las
opiniones para comprender los motivos y los significados de los comportamientos de los
profesionales sanitarios ante el pacto de silencio. Por esta razén la metodologia mas adecuada

para hacerlo es la cualitativa con enfoque fenomenoldégico hermenéutico.

En relacién a la disciplina profesional de enfermeria, se une a los métodos cualitativos a
final del siglo pasado. Porque el ambito de los cuidados abarca aspectos biolégicos, psicolégicos,
sociales y humanisticos y por tanto conlleva la atencién integral y holistica a “la persona en su
entorno, con toda su complejidad, a la vez reconociendo su diversidad e individualidad en
cuanto a su personalidad, comportamiento, cultura, entorno social, valores, creencias,
capacidades mentales, estilo de vida y la visién del mundo que le rodea entre otros aspectos”

(Cecilia, 2012).

Hasta bien entrados los afios 80, la investigacién en enfermeria para desarrollar
diagndsticos enfermeros, estaba basada en el positivismo y la investigacidon cuantitativa, pero a
partir de entonces Bener (From novice to expert, 1984), segln cita de la Cuesta (2010), cambia la

tendencia con un estudio fenomenoldégico sobre los cuidados de enfermeria.

El andlisis cualitativo parte de la idea de cada persona, que es Unica, esta influenciada por
el mundo social en que se desarrolla y lo que aprende lo comunica con simbolos, siendo el
lenguaje el mds comun de los utilizados. Mediante esta investigacion se pretende descubrir el
significado que se otorga a cada simbolo, por medio de su descripcidon exhaustiva. Por ello se
puede decir que estd orientada a captar el origen, el proceso y la naturaleza de estos significados

que brotan de la interaccién simbdlica entre el individuo y el entorno que le rodea.

En la investigacion cualitativa los datos que se producen son las propias palabras de las
personas, habladas o escritas y la conducta observable, como simbologia de su interpretacion y
su interaccion con lo que le rodea y tiene las caracteristicas que se comentan a continuacion

(Taylor y Bodgan, 1987).

La metodologia cualitativa es inductiva, porque se desarrollan inducciones, conceptos y
comprensiones a partir de los datos recogidos. Por lo tanto, no hay hipdtesis de partida o teorias
preconcebidas, el disefio de la investigacion es flexible. Es un proceso circular y abierto, que

construye un camino reflexivo y complejo. Aunque se disefian unas areas de estudios previas a
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partir de la busqueda bibliografica, se puede redisenar la formulacion del problema conforme se

va recogiendo la informacion (Pla, 1999).

Cuando se investiga con esta metodologia, se acude al escenario con una mirada y
perspectiva holistica, observando las personas, los escenarios, considerados como un todo, se
estudian las personas en su contexto y en las situaciones en que estén inmersas. Para ello
debemos ser sensibles a los efectos que causamos en las personas investigadas, interactuando

con ellas de un modo natural, no de forma intrusiva.

Hemos tratado de apartar nuestras creencias, perspectivas y predisposiciones, sin dar
nada por sobreentendido. De manera que hay quien defiende que si se es participe del mismo
entorno donde se investiga no se puede tener la mirada sin que haya influencia de los propios
significados. Por tanto, para poder realizar las entrevistas, tuvimos que hacer el esfuerzo de
“ H ” . s . . ’

despojarnos” de todas las creencias que teniamos sobre el pacto de silencio, y asi poder ver
desde la perspectiva del otro. Ademas de desplazarnos a otros centros donde éramos

desconocidas.

Le hemos dado valor a la investigacidon mediante la confiabilidad y la reproductibilidad,
centrada en la coherencia. Hemos considerado todos los escenarios y personas dignos de
estudio. En cierta forma, entendemos que la investigacion cualitativa es un procedimiento

flexible, seguimos lineas orientadoras pero no reglas.

Existen varios métodos para desarrollar una investigacion cualitativa. Los principales son
la etnografia, la teoria fundamentada y la fenomenologia. Son perspectivas tedricas donde se
sitia el investigador previo a su desarrollo; son herramientas, no es el fin en si mismo y la
eleccién de uno u otro debe ser coherente con la pregunta de investigaciéon formulada (Cuesta,
2006). Nosotras nos hemos situado en el paradigma de la fenomenologia y mas concretamente
en la hermenéutica o interpretada. Porque nuestro objetivo es comprender una vivencia como
proceso interpretativo dentro del entorno donde desarrollamos nuestra labor profesional. Por
ello, para estudiarlo hemos desarrollado entrevistas sobre el significado personal del pacto de

silencio para captar su esencia, en los diferentes ambitos sanitarios.

B. Poblacion de estudio

La seleccion de los participantes fue intencional. Establecimos perfiles de profesionales de
los que nos interesaba conocer sus vivencias, opiniones y discursos y llegamos a ellos a través

del conocimiento de la investigadora o a través de compafieros. Nos interesaba que ellos me
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vieran como una compafera y establecer con ellos una relacién entre iguales, no como una

evaluadora de su quehacer profesional.

En el pacto de silencio intervienen diversos actores: el paciente, es la persona a quien se le
oculta de forma intencionada la verdad de su proceso, la vemos como la protagonista de todo
este entramado; la familia y allegados, que participan de este ocultamiento o engafo y a veces
son los promotores; y los profesionales sanitarios. En esta investigacion nos vamos a centrar en
estos Ultimos como parte fundamental para que se inicie o se mantenga una comunicacién
veraz, clara y comprensible y que cuando existe ya la conspiracion de silencio puede intervenir

para abordarla, si procede.

Por lo tanto, la poblacion de estudio son los profesionales que atienden a personas en
situacién terminal en algin momento de su proceso de final de vida. Desde el inicio, cuando se
le da el diagnéstico, en el seguimiento, en consultas de especialistas hospitalarios, en momentos
puntuales cuando esta hospitalizado o los profesionales de atencidn primaria, que en muchos
casos conocen a fondo la trayectoria vital del paciente y su familia por cercania desde los centros
de salud. Mds concretamente, la muestra la conforman profesionales de medicina y enfermeria,
por ser los mas cercanos al proceso terminal. Si bien también podrian haber participado
profesionales de trabajo social, técnicos/as especialistas y otros con los que los pacientes
pueden desarrollar una relacién de confianza, estos no son objetos de nuestra investigacion. La
razon para no incluir a todos estos profesionales es que los mas cercanos tanto en accesibilidad,
demanda, prestacion de cuidados como en frecuencia son los profesionales de medicina y de

enfermeria.

El procedimiento de captacién se realizd en el Distrito de Atencién Primaria de Sevilla,
Hospital Universitario Virgen del Rocio, Hospital El Tomillar, Equipo de Soporte de Cuidados

Paliativos y de Urgencias hospitalarias.

La seleccidn de profesionales sanitarios se llevd a cabo en distintos ambitos asistenciales:
Atencidn Primaria, Hospital, Urgencias hospitalarias y como criterio de inclusion fueron la
experiencia profesional de al menos cinco afios atendiendo a personas en el proceso final de la
vida. Los grupos a estudiar quedaron conformados y la muestra segmentada de la siguiente

forma:

- Profesionales de enfermeria y de medicina de hospital, donde pueden estar

ingresadas personas en situacién terminal.

- Profesionales de enfermeria y de medicina de Atencidn Primaria.
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- Profesionales de medicina y profesionales de enfermeria de los Recursos Avanzados
de Cuidados Paliativos, que atienden en hospital y en domicilio. Este grupo de
profesionales, a priori, tienen formacién especifica y comun respecto al proceso de
comunicacion y planificacién anticipada de decisiones ante pacientes en situacién

terminal y sus familias.

- Profesionales de medicina y profesionales de enfermeria de los cuidados criticos y
urgencias. Creemos que son determinantes en la toma de decisiones en situaciones de
compromiso vital, aunque su atencidn a pacientes en cuidados paliativos y sus familias
es de forma puntual. La actuacién de ambos profesionales generalmente es en el

mismo acto, por lo que consideraremos como una sola categoria a estudiar.

Tuvimos en cuenta los siguientes criterios de exclusion: pediatras y profesionales de
enfermeria que atienden exclusivamente a poblacién infantil, porque la decisién sobre el
proceso de comunicacion y enfermedad de los nifios, hasta los 16 afios, es de los
padres/madres. En este colectivo el pacto de silencio tiene otras connotaciones, que si bien seria

interesante de estudiar, lo consideramos como estudio complementario.

A cada participante se le asigné un cédigo para mantener el anonimato de los datos que

se muestran en la Tabla 2.

Para determinar el perfil de los profesionales estudiados recogimos datos referentes a
edad, sexo, profesidn, afos de trabajo, puesto que ocupa en la actualidad, afios en este puesto
de trabajo, formacién en cuidados paliativos, todas estas cuestiones se reflejan en la Ficha de
Participante (Anexo 1). También construimos un cuestionario ad hoc para conocer las
preferencias en cuanto al final de la vida de las personas participantes, con respuestas cerradas,
donde se pregunta: en el supuesto de tener una enfermedad incurable, si quiere ser
informado/a sobre el diagndstico, prondstico, posibilidades de curacién, expectativa de vida,
diferentes tratamientos, efectos secundarios, posibles resultados, opciones de recibir cuidados
paliativos, posibilidades de prolongar la vida y posibilidades de acortar la vida, que también se
muestran en Anexo 1. Este cuestionario fue mas en orden de caracterizar la poblacién estudiada
gue obtener resultados significativos en cuanto a las preferencias de su propia situacién y con la

idea de seguir profundizando si los datos que surjan nos hace pensar en ello.
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Tabla 2. Perfil de las personas participantes

Cadigo Edad Experiencia Aiios Puesto actual Sexo Formacion en CP
ECP_1 52 30 5 Hombre Mads de 30 horas
ECP_2 42 22 6 Hombre Mas de 30 horas
ECP_3 46 24 18 Mujer Mas de 30 horas
EF_1 47 27 5 Mujer Ninguna
EF_2 43 22 4,5 Mujer Hasta 30 horas
EF_3 62 42 39 Mujer Hasta 30 horas
EF_4 37 15 7 Hombre Hasta 30 horas
EF_5 60 39 26 Mujer Hasta 30 horas
EH_1 48 27 2,5 Mujer Ninguna
EH_2 49 29 19 Mujer Mas de 30 horas
EH_3 45 25 15 Mujer Mds de 30 horas
EH_4 44 24 24 Mujer Mas de 30 horas
EH_5 51 28 26 Mujer Mds de 30 horas
EUH_1 41 17 13 Mujer Mas de 30 horas
EUH_2 44 19 13 Mujer Ninguna
EUH_3 44 22 16 Mujer Hasta 30 horas
MCP_1 41 18 17 Mujer Mads de 30 horas
MCP_2 53 27 20 Hombre Hasta 30 horas
MCP_3 52 27 22 Hombre Mds de 30 horas
MF_1 55 30 19 Hombre Hasta 30 horas
MF_2 44 16 14 Hombre Mds de 30 horas
MF_3 54 21 10 Mujer Hasta 30 horas
MF_4 59 35 30 Mujer Ninguna
MF_5 60 37 9 Hombre Hasta 30 horas
MH_1 59 34 34 Hombre Ninguna
MH_2 64 39 34 Hombre Ninguna
MH_3 60 26 9 Hombre Ninguna
MH_4 61 37 6 Mujer Hasta 30 horas
MH_5 51 26 21 Hombre Mds de 30 horas
MUH_1 56 33 8 Hombre Ninguna
MUH_2 61 38 30 Hombre Ninguna
ECP Enfermera/o de Cuidados Paliativos (CP) MCP Médico/a de Cuidados Paliativos
EF Enfermera/o de Familia MF Médica/o de Familia
EH Enfermera/o de Hospital MH Médica/o de Hospital
EUH Enfermera/o de Urgencias de Hospital MUH Médica/o de Urgencias de Hospital
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C. Recogida de datos

En primer lugar, realizamos un grupo para explorar el tema y establecer las dreas de
interés a explorar. La interaccidn entre los participantes y generar nuevas ideas (Rodriguez y

Garcia, 2000).

Este grupo lo conformaron personas que no se conocian previamente, con situaciones
laborales similares y a la vez personales diversas, de la misma categoria profesional, ambito de
trabajo y segun la implicacidon que tienen en la atencién a personas en situacién terminal y la
formacidn en atencién a pacientes en cuidados paliativos. En definitiva, con heterogeneidad
relativa para lograr la mayor diversidad de discursos y evitar que hubiera enfrentamiento entre
los participantes (Amezcua, 2003). Participamos en el grupo dos personas dirigiendo, actuamos
la investigadora principal como moderadora y otra como observadora, fue grabada mediante
audio y video, previo consentimiento informado. En la entrevista grupal participaron siete
profesionales de enfermeria de diferentes centros de salud que no se conocian y no estaban
relacionados entre si. Exploramos el pacto de silencio desde su punto de vista con un guién

elaborado tras la revisidn bibliografica y sobre las areas que nos parecieron relevantes.

Los resultados encontrados en este grupo de expertos, junto con la bibliografia revisada,
nos sirvieron para reestructurar las dreas a explorar mediante las entrevistas semiestructuradas
gue a continuacion llevamos a cabo. De esta forma concretamos y definimos las dimensiones
gue contempla el problema de investigacidon planteado con mayor precisién y orientadas a dar

respuesta a los objetivos iniciales.

El lugar donde se ha realizado es en la ciudad de Sevilla en el Distrito de Atencién
Primaria, el hospital Virgen del Rocio y el hospital El Tomillar. El grupo focal se llevé a cabo en la
sala de juntas del centro de Salud Los Bermejales del Distrito Sanitario de Atencion Primaria de
Sevilla y las entrevistas semiestructuradas en los lugares de trabajo de cada persona

entrevistada.

Al realizar las entrevistas mostramos interés en los significados subjetivos que aportaba
cada persona entrevistada, dando cabida a respuestas que no eran posibles en un cuestionario
cerrado, con cuestiones dudosas o contradicciones. Por este motivo podiamos encontrar

respuestas no previstas que constituirian categorias emergentes.

Para llevarla a cabo tuvimos que ejercitar una actitud reflexiva, y en ningin momento
mostramos nuestras opiniones. La entrevista se realizd facilitando el didlogo para que

participaran de forma fluida y practicando ampliamente la escucha. Nuestro papel como
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entrevistadoras fue de facilitadoras para que la persona entrevistada se posicionara en una
perspectiva ante el escenario de la situacion terminal de un paciente donde existe el pacto de

silencio.

Las respuestas marcaron el devenir de la entrevista, de manera que se alteré el orden, se
afiadieron nuevas preguntas, se improviso el contenido, tuvimos que explicar las preguntas, las
respuestas fueron emocionales, no racionales. Y por supuesto no hicimos juicios de valor de las

respuestas.

Las dreas tematicas que nos interesaba explorar son las siguientes:

- Comunicacion inicial sobre diagndstico con el paciente y su familia.
- Comunicacion del pronéstico y situacion de Ultimos dias.

- Opinidn sobre el pacto de silencio.

- Consecuencias del pacto de silencio.

- Consecuencias en el afrontamiento de la muerte.

- Participacion del paciente en la toma de decisiones.

- Escenario para su propia muerte.

Con estas dreas de interés elaboramos un guidén con preguntas abiertas para facilitar la

expresion y la generacidn de los discursos (Tabla 3).
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Tabla 3. Guidn de entrevista semiestructurada

1. ¢Como crees tu que es la comunicacion del diagndstico de una enfermedad

incurable, que causa situacidon terminal? ¢Y la comunicacién del prondstico? ¢éSe

comunica, no se comunica?, ése sabe cuando hay que comunicar el final de vida, la

situacién de ultimos dias?

2. Ahora me puedes decir équé opinas sobre el ocultamiento de la verdad, qué

entiendes por esto, cdmo lo valoras? ¢Consideras que hay que evitarlo? ¢Por qué?

¢Como lo evitarias? ¢Tu crees que ante una situacidon en la que se ha detectado

ocultamiento hay que intervenir?, ¢por qué? ¢COmo?

3. Ahora me gustaria que pensdramos en el Pacto de Silencio, iqué entiendes por

Pacto de Silencio? ¢Como lo valoras? ¢Crees que hay que evitarlo? éiHay que

intervenir? ¢Por qué?

4. ¢Cémo crees que hay que actuar ante una situacion en que existe pacto de silencio?

¢Qué colectivos crees que deberian estar implicados en el cambio? (familia, otros

profesionales, etc.)

5. Desde tu experiencia profesional ¢cudles crees que son las consecuencias para la

persona en situacion terminal de mantener el ocultamiento o el Pacto de Silencio?

¢Y para la familia? ¢Y para los profesionales?

6. Ahora me gustaria que nos situdramos en la etapa de los ultimos dias, écrees que la

existencia del Pacto de Silencio tiene consecuencias en el afrontamiento de su

muerte, en la toma de decisiones? ¢COmo puede una persona participar en la toma

de decisiones en esta situacién? ¢Como puede afectar a la toma de decisiones?

(como sedacidn terminal, nutricién enteral por sonda nasogastrica, intervencién

quirargica en obstruccion intestinal, amputacion, etc.)

7. .. estoy pensando en una ultima cuestidon, espera [encender la grabadora

nuevamente], si tu fueras la persona en situacién terminal, écdmo te gustaria que

fuera tu escenario de final de vida?
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D. Anadlisis de datos

Para extraer los significados que otorgan los profesionales al pacto de silencio utilizamos
el método de andlisis contenido. En primer lugar procedimos a la trascripcién literal de las
entrevistas realizadas, con registro de lenguaje no verbal. Tras |la primera lectura para obtener
un sentido global ya se identificaron temas y patrones que se iban a ir repitiendo en entrevistas
posteriores. Organizamos los datos troceando el texto unidades de significado, en verbatims con
etiquetas con las que nombramos las diferentes categorias y dimensiones generadas,

estableciendo relaciones entre conceptos, categorias y dimensiones.

Una vez codificadas las entrevistas las reunificamos para generar significado y se
presentan juntos en una misma categoria. Se han dividido en subcategorias las que procedieron,
segun se explicitan en los resultados y que veremos mds adelante. Después procedimos a
establecer relaciones y los conceptos para elaborar una teoria explicativa que nos permitid

confrontar las existentes con nuestros hallazgos y la interpretacidn de los mismos.

Por el cardacter flexible y circular de la investigacién cualitativa, después de codificar y al
inicio de la interpretacién, volvimos a recodificar en las categorias que se presentan en los

resultados:

- Origen del pacto de silencio (barreras y facilitadores en el pacto de silencio)
o El proceso de comunicacidn en el contexto del pacto de silencio.
o Actitudes de los profesionales sanitarios ante el pacto de silencio.

o Marco normativo ético y legal.

- Consecuencias del pacto de silencio.
o Consecuencias psicosociales.
o Toma de decisiones.
o Ensafiamiento terapéutico.

o Afrontamiento de la muerte.
- Preferencias de los profesionales sanitarios ante su propia muerte.

Al principio del desarrollo de las entrevistas, nos aparecié una categoria emergente, en
especial cuando exploramos las preferencias de los profesionales sanitarios y nos parecié

interesante incluirla para las siguientes. Esta categoria emergente es la eutanasia.

Para el trabajo con los datos seguimos el enfoque de Taylor y Bodgan, que de forma

esquematica se puede resumir como aparecen en la Tabla 4.
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Tabla 4. Propuesta de Taylor y Bodgan para el andlisis cualitativo

Fase Accion

Descubrimiento Leer repetidamente las entrevistas
Seguir la pista de temas, intuiciones, interpretaciones e ideas
Buscar temas emergentes
Elaborar tipologias
Desarrollar conceptos y proposiciones tedricas
Leer bibliografia
Desarrollar una guia de la historia

Codificacién Desarrollar categorias de codificacidon
Codificar todos los datos
Separar los datos pertenecientes a las diversas categorias de
codificacion
Ver qué datos han sobrado
Refinar el andlisis

Relativizacion de los datos Datos solicitados o no solicitados
(interpretacion en el
entorno donde se han

recogido) ¢Quién estaba alli?

Influencia del observador sobre el escenario

Datos directos e indirectos
Fuentes (entrevista individual o grupal)

Autoreflexidn critica

La recogida de datos la finalizamos cuando en el transcurso de la investigacién no se
obtuvieron nuevos datos, el discurso de los participantes se hizo repetitivo y no se encontré mas
explicacion, interpretacién o descripcion sobre el pacto de silencio, tanto en cada persona como
en su conjunto. Por tanto, se fueron incorporando progresivamente nuevos profesionales
sanitarios, hasta alcanzar el criterio de saturacidn, reflejando asi la calidad y suficiencia de los
datos. El nimero de participantes no fue determinante, porque lo que nos interesaba es la

profundidad de los datos obtenidos, no su significacion estadistica (Morse, 2003).

Realizamos andlisis de contenido que pretende formular teorias sobre las tres

dimensiones que lo componen: el uso del lenguaje (estructuras del texto y la conversacién) o
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sintactico, la comunicacidn de creencias (cognicidon) o semantico y la interaccion en situaciones

de indole social o pragmatico (Olabuénaga, 2012).

Respecto al uso de programas informaticos para el analisis de datos, hemos de decir que
pueden resultar atiles para manejar la gran cantidad de informacidon que se recoge. Pero
también tienen sus limitaciones, en el sentido de que se puede producir fraccionamiento de la
informacién, pérdida de vision de conjunto y descontextualizacién, pudiendo dificultar la
verdadera interpretacion, quedando en una mera enumeracién de los datos recogidos. Cuando
no se utiliza esta herramienta, se estd mas concentrada en la interpretacion, con lo que se
facilita el camino hacia las conclusiones (Amezcua y Galvez, 2002). Por lo tanto, decidimos no

utilizar ninguno.

E. Consideraciones éticas

Antes de empezar la entrevista dimos informacién general a los profesionales sanitarios
que componen la poblacidn de estudio sobre la realizacidon del grupo focal, sin especificar los
objetivos para garantizar la fiabilidad de los datos y evitar la contaminacién por posibles
contactos entre ellos. Asi mismo se hizo con las personas participantes en las entrevistas

semiestructuradas.

Obtuvimos el consentimiento informado por escrito para la grabacién, garantizando la

confidencialidad, voluntariedad y anonimato por parte de los investigadores (Anexo 2).

Las grabaciones obtenidas se custodian y para acceder a ellas es preciso contrasefia
personal, al igual que los cuestionarios con los datos personales estan guardados también en

lugar seguro.

Durante el desarrollo del estudio respetamos todos los principios basicos para la
investigacion sanitaria de la declaracidon de Helsinki (2008). El proyecto fue aprobado por la

Comisién Provincial de Etica de la Investigacion de Sevilla (Anexo 3).
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Capitulo 5. Resultados

Hemos llegado a la consecucién de los objetivos mediante la realizacién de 31 entrevistas
a profesionales de enfermeria y medicina, de los dmbitos de atencidn primaria, hospital,

cuidados paliativos y urgencias.

La seleccidén de las personas participantes fue intencional, de forma que partiendo de
personas de nuestra confianza se fueron buscando los informantes clave y éstos a su vez
buscaban a algunos mas hasta llegar a la saturacién de los resultados, con participacion diversa
para poder recoger el abanico de discursos diferentes. Sélo dos profesionales rechazaron

participar por no autorizar la audiograbacion.

La duracidon de la entrevista vario desde 16 hasta 45 minutos, la mayoria sin
interrupciones. Todos los profesionales colaboraron gustosamente y con conversacién fluida, si
bien, algunos tenian que reflexionar antes de responder, pensamos que por la seriedad del tema

tratado.

Concertamos la entrevista en el lugar elegido por el profesional entrevistado, siempre
teniendo en cuenta que debia ser un tiempo protegido en el que no hubiera interrupciones o
hubiera las menos posibles. Ademas, tuvimos en cuenta que fuera respetada la intimidad vy

confidencialidad.

Cuando respondian a las preguntas, en ocasiones, tendian a teorizar situaciones ideales,
como forma de huir de la expresion del propio proceder por lo que tenia que volver a centrar el
tema explorado. Por otro lado, también se trasladaban a experiencias personales, de personas
allegadas en el proceso de muerte, no en la situacion de enfermedad terminal en el mas amplio
sentido de la expresion, sino a los momentos finales. En muchas ocasiones, los profesionales se
evaden de contestar, en recuerdo del fallecimiento o la situacidn terminal de un familiar o amigo

muy allegado, aunque el duelo ya estaba resuelto.

Los resultados los presentamos ordenados segln las dreas exploradas que se muestran en
la Tabla 5. Ademas nos aparece una nueva categoria no contemplada al principio de las
entrevistas, que nos parecid interesante incluirla como emergente: la eutanasia. Es una figura
gue no suele tener representacién actual en nuestro pais por ser ilegal, pero sin duda se esta
debatiendo en nuestra sociedad. Y sin embargo no aparece el suicidio asistido, que aunque
puede estar relacionado, no se ha nombrado en ningdn momento por las personas

participantes.
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Tabla 5. Resultados

A. Origen del pacto de silencio I. Informacién versus comunicacién
II. Marco normativo ético y legal
. Actitudes de los profesionales
B. Consecuencias del pacto de silencio | I. Consecuencias generales
Il. Toma de decisiones
lll. Ensafiamiento terapéutico
IV. Afrontamiento de la muerte

C. Preferencias de los profesionales ante su propia muerte. Eutanasia

A. Origen del pacto de silencio

L El proceso de comunicacion en el contexto del pacto de silencio

El proceso de comunicacién con el paciente en situacién terminal es dificil, pero
determinante en la evolucidn de sus ultimos dias y meses. En general, la informacion se trasmite
con lenguaje poco claro y poco comprensible. En muchas ocasiones solo se produce su entrega a
la familia, que suele ser la receptora de la misma y solicita que no participe el paciente, a lo que
algunos profesionales acceden. El proceso de comunicacion se bloquea y asi se mantiene
aunque el paciente sospeche la verdad. Son pocos los profesionales que sienten el deber de

liderar y compartir este proceso con otros de diferentes ambitos de atencidn.

La busqueda del problema de salud se puede iniciar en atencidn primaria, pero donde
llegan a establecer el diagndstico es en el dmbito hospitalario. Lo mas probable es que pase por
distintas especialidades para intervencién quirdrgica o seguimiento. Esta comunicacion es
variable dependiendo del servicio que proceda y muchos consideran que en medicina interna y
oncologia suelen ser bien informados. En muchas ocasiones el paciente no llega a comprender o
no recuerda, por el contrario, los familiares si. La mayoria de los profesionales tienen el discurso

de no ser los responsables del proceso de comunicacion con el paciente.

normalmente suele ser en el dmbito hospitalario o a nivel de consultas donde se da

la primera noticia. Nosotros en primaria pues también hemos estado en el primer
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paso, pero no somos los que damos los diagndsticos ni atendemos a las familias en

el shock primero. EF_A4.

la mayoria de los casos ya nos llegan con el diagndstico porque el paciente cuando
llega aqui ha pasado por cirugia, oncologia médica y nos llega casi siempre con el

diagndstico hecho. MH_2.

Depende de donde sea el diagndstico, de donde se lo hayan dado, porque de
algunos servicios no vienen los familiares y los pacientes no vienen bien informados,
depende del servicio que venga. En oncologia y medicina interna casi siempre suelen

venir bien informados. ECP_1.

Los profesionales de la medicina de cuidados paliativos piensan que la comunicacién se
establece mas abierta desde su dmbito y desde atencién primaria, porque se les permite
preguntar y hay un feed-back, siempre que el paciente quiera conocer. Esta opinion es
compartida por los profesionales de atencién primaria porque consideran que prestan cuidados

de forma continuada y permite que se pueda establecer de forma progresiva.

luego yo creo que en otro ambiente, en otro contexto, a lo mejor en su médico de
familia o a nosotros, siempre hay muchas veces que hacen preguntas, el enfermo
que quiere conocer hace preguntas, el que no quiere saber, nada, no pregunta.

MCP_1.

en otras especialidades la atencion es puntual y en ese momento o lo dicen todo o
no lo dicen, pero siendo nuestra atencion continuada al paciente, yo intento ir paso

a paso. MF_2.

Los profesionales de urgencias no se sienten participes de la comunicaciéon con el
paciente, porque creen que alli acuden de forma puntual, con diagndsticos provisionales y que

se debe establecer con el profesional de medicina referente de proceso.

Ten en cuenta que muchas veces en urgencias no son muchas veces diagndsticos
definitivos,... la mayoria de las veces, entonces se les da una primera informacion de
lo que vamos iniciando en el diagndstico y en el tratamiento, se les explica lo que
hay, la realidad del diagndstico, lo que sepamos en ese momento, tanto al paciente

como a la familia. MUH_2.

tiene su médico, ellos son los que tienen que darlo, no creo que la... en el momento
de la urgencia, que vienen por una descompensacién o algo, seamos nosotros

quienes tiene que decirle lo que tiene el paciente, ino? Nosotros nos limitamos un
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poco a seguir como se haya enfocado hasta ese momento, (no? no vamos nosotros
a... no creo que sea el sitio de la urgencias donde haya que decirle esas cosas al

paciente, ino? MUH_2.

Cuando el paciente esta hospitalizado hay mas posibilidad de establecer un buen proceso
de comunicacion, porque se tiene contacto mas continuado y se crea un clima de confianza
necesario para que se desarrolle, siempre explorando sus preferencias y de forma progresiva
para tomar decisiones respecto al tratamiento que procedan. Sin embargo se acentla la

comunicacion exclusiva a la familia, porque se realiza en un despacho o en el pasillo.

en hospitalizacion tenemos la posibilidad, habitualmente si el paciente no estd en
situacion de ultimos dias, evidentemente, de hacer una informacion progresiva y
después vamos viendo a través de preguntas directas del tipo...’y usted équiere que

le explique qué es exactamente lo que tiene?” MH_5.

la familia normalmente mds informacion que el paciente, ... por lo menos cuando
estdn hospitalizados, siempre piden hablar con el médico... pero siempre piden
hablar y reciben ellos mds informacion, sobre todo el prondstico, mds que del

diagndstico y de las pruebas. EH_3.

casi siempre es por parte del facultativo y se lo traen al despacho, pero otras veces

es ahi en el pasillo. EH_4.

Hay profesionales que no le dan importancia a que la comunicacién sea en el pasillo de la

planta de hospitalizacién, de manera que no se respeta la intimidad y a la confidencialidad.

pero factores,... ambientales, me parece una tonteria, lo de que el sitio sea, yo creo
que cuando un paciente quiere informacion lo mismo da que esté en un pasillo de
observacion que en una cama de una planta tranquilamente... si llegado el
momento el paciente quiere informacion a ti te da igual que te la de ahi, creo,

hombre no sé si a lo mejor reunido con los familiares... EH_3.

Entre los profesionales hay dos discursos diferenciados sobre la comunicacién, hay
algunos que piensan que a los pacientes se les trasmite la informacién de forma correcta y se les
facilita que puedan hacer preguntas. Y otros que opinan que se hace de forma incorrecta,
porque no se le proporciona al paciente y se atiende la peticidn de la familia de no informar. De
cualquier forma puede surgir una situacién de bloqueo por cualquiera de los actores, con falta
de comprensién de lo que se le explica y por tanto no entienden la informacion que se les

facilita y las dudas pueden surgir después.
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Yo creo que se les da la oportunidad pero muchas veces estamos tan bloqueados,
incluso en la consulta un diagndstico cualquiera, al principio, no, luego cuando ya lo
vas asimilando, preguntas algo mds, pero yo creo que si se les da la oportunidad de

preguntar. MF_3.

es bastante deficitaria, no se le da informacion al paciente, yo creo que el paciente

es el primero que tiene que saberlo. MF_4.,

Muchas veces no es muy clara, la informacion... pero bueno es que muchas veces la

evolucion no es muy... pero claro la gente quiere aclarar. MF_3.

... el servicio de digestivo tampoco se le ha comunicado, porque la edad, de 95 afios

un prondstico de aproximadamente de dos afios,... MF_5.

Hay profesionales que establecen un auténtico proceso de comunicacién, explorando
previamente las preferencias del paciente, proporcionando la informacién de forma progresiva,
continuada y dandole opcidon a hacer las preguntas que quiera, sin ocultamiento. Pero también
refieren que deben hacer peticion expresa de querer conocer. Cuando se procede de esta

forma, no suelen tener problemas en la relacion.

depende si es al familiar o es al paciente, como todas las personas no son iguales,
primero hemos de diferenciar entre lo que debe escuchar o quiere escuchar o
ambas, debe y quiere, escuchar el paciente y luego ya una informacion directa y
correcta y a los familiares para que también ellos nos informen si en algin momento
el paciente han expresado la necesidad de saber o no lo que tienen en el momento

que le fueran a diagndstico una enfermedad no curable. MUH_1.

yo intento nunca... nunca dejar de contar, pero si intentar explorar al paciente hasta
donde quiere que yo le cuente dando pie a que me pregunte, intento que sea una

cosa progresiva, no una atencion puntual a este paciente MF_2.
ahora, si el enfermo a ti te solicita informacion, tu tienes que ddrsela. ECP_3.
Se cree que en muchos casos la informacién que se ha proporcionado al paciente es

confusa porque se utilizan eufemismos y palabras que no las comprenden. Se hace tarde, tras

multiples pruebas diagndsticas, que generan incertidumbre.

los médicos comunicamos mal el diagndstico o muchas veces comunicamos a
medias o disfrazamos las palabras, a los enfermos no se les habla muchas veces

abiertamente, y a la familia tampoco y a la hora del diagndstico y sobre todo el

55



Discurso de los Profesionales Sanitarios ante el Pacto de Silencio en Personas al Final de la Vida

prondstico, yo creo que para el prondstico siempre utilizamos palabras que suavizan

los diagndstico, y los enfermos llegan a casa y no saben lo que tienen. MCP_1.

Habitualmente mala, habitualmente tiende a ser mala, porque... se llega por
muchas pruebas complementarias, el paciente va conociendo un estado que se va
deteriorando y que llega un dia en que hay pruebas y se irdn haciendo otras
cuestiones. Entonces no se le identifica un proceso y se le da un diagndstico y ya
estd, entonces habitualmente sabe que padece de un dérgano o de un algo que...,

pero el diagndstico como tal, no se le da. ECP_2.

Se piensa que hay profesionales que intentan no darle importancia al problema y por el
contrario otros que comunican la cruda realidad en acto Unico, incluyendo prondstico. Tampoco

se planifica el proceso de comunicacion.

Yo he visto como médicos les han comunicado la noticia a pacientes mios, han sido
desde la minimizacion del problema, minimizandolo y en principio no contando nada
mds, hasta la comunicacion absoluta en acto unico del diagndstico y la

irreversibilidad del tratamiento. MF_2.

forma de comunicarlo, es de una forma azarosa... no se tiene en cuenta ni se
planifica cémo se va a informar, a quién se va a informar, valorar el momento mds

adecuado para dar la informacion, como lo percibe el paciente. EF_1.

Hay veces que se informa con tecnicismos, como para establecer una barrera ante el
paciente y asi mantener la distancia. Aunque se piensa que la comunicacién se podria dar de
forma comprensible, de forma independiente al nivel socio cultural y el conocimiento sanitario

que tenga.

quizds no se abordan tan humanamente como deberia ser, como defensa del
profesional, a nadie nos gusta comunicar noticias malas, un poco para no
implicarte, porque te pones como una barrera que se hace asi como ‘soy muy

técnico y tengo una barrera que no me acerco a la persona tanto’. EF_2.

sea del nivel socioecondmico que sea, uno se adapta a la persona que tiene delante
y le explicas, teniendo que tu mds o menos ves si esa persona es capaz de asimilar
de golpe toda la informacidn o si se le va a ir dando poco a poco, porque el paciente

no es tonto. MF_4.
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En muchas ocasiones, cuando el paciente pasa a cuidados paliativos, tampoco se nombra
de forma conveniente, es decir, no se les dice que van a la planta de “Cuidados Paliativos”.
Refieren que es una palabra tabu, que suelen llegar de otros servicios desinformados respecto a

Su proceso.

es por falta de informacion, que no se da fuera de aqui el tema es tabu, se trata
poquisimo, incluso en plantas como la de oncologia, la de hematologia nos vienen
los pacientes y no vienen informados, no saben donde vienen muchas veces que

vienen a cuidados paliativos y no saben qué se les va a hacer aqui. ECP_1.

De igual manera piensan que la comunicacion clara y comprensible ha de ser también con
menores, que pueden tomar la situacién con mas naturalidad por tener menos prejuicios,
incluso mejor que las madres y los padres, por lo que no es conveniente el ocultamiento en esta

situacién tampoco.

se les debe implicar, incluso a menores, porque con los menores es muy particular,
pero con nifios un proceso grave y eso, saben también qué estd pasando,... creo que

se tratan con mds naturalidad las cosas. EF_2.

Hay un discurso mayoritario respecto a la existencia de una buena comunicacidn al final
de la vida: es necesario tener una relacién de confianza con el paciente-familia-profesional para
poder intervenir en momentos dificiles y que no se desarrollen ni mantengan miedos que pueda
tener el paciente o la familia. De esta forma se puede hablar de la muerte sin nombrarla. Esta
relaciéon se debe mantener en todo momento, no solo en caso de control de sintomas o
sedacién. Cuando se actua de forma puntual no se puede ser interlocutor valido para abordar el

pacto de silencio, y esto en ocasiones es determinante para que se intervenga o no.

tiene que ser ese profesional con el que hay una confianza... que sabe que yo no le
voy a hablar a su familiar cortdndole expectativas ni ademds, haciéndole aumentar
sus miedos, entonces, la forma de cortarla entra en el entorno de relacion de
comunicacion con los familiares, con los amigos de alrededor, para al final entender
todos que en un proceso de normalidad se puede hablar de muerte sin decirle a

nadie que va a morir ni sufriendo ni qué cortamente y sin expectativas. ECP_2.

no nos gusta llegar en ultimo momento a tratar al paciente que llegamos
simplemente para actuar con alguna medicacion, épor qué? Porque lo que te da
confianza es entablar una relacion con la familia para cuando tengamos confianza

actuar y nos dejen trabajar libremente, siempre respetamos su entorno... Claro,
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tiene que haber minimo una relacion en la que identifique que eres un profesional

de la salud que manejas esa situacion en esos momentos, eso se consigue a base de

ver y conocer al paciente. ECP_2.

Pues por supuesto, su médico, su enfermera de familia y en el caso que lo lleven en

el hospital, el especialista del hospital, pero sobre todo los profesionales sanitarios

que estdn mds cercano al dia a dia de ese paciente. MF_2.

En lineas generales, los profesionales piensan que la comunicacién de diagndstico y

prondstico se establece con quién pregunte, pero el paciente no suele preguntar. Se considera

gue tiene asumido que la muerte esta proxima, ademas se cree que no estd en condiciones de

preguntar ni de entender nada. Si formula alguna pregunta es sobre cuestiones practicas. Por el

contrario, la familia lo hace en la mayoria de las ocasiones, explicandole el prondstico con todos

los detalles que pidan.

No, nadie lo pide, a la familia si, la familia, yo personalmente a la familia si, sobre

todo cuando el desenlace es previsible y no es a muy largo plazo... se les explica a la

familia el prondstico claramente... con los familiares si, con los pacientes, es mds

dificil, ya no estd en condiciones de entender nada ni de hablar nada..., esa gente

suele preguntar sdlo cosas prdcticas, que les interesa de forma prdctica, no suelen

preguntar si se van a morir, si se... ese tipo de preguntas no las hace una persona

que estd... que lo piensa, que lo tiene mds o menos asumido, pero que no le interesa

verbalizar todo ese tipo de cosas. MH_3.

Ademas, muchos tienen la certeza, de que la familia intenta no hablar del tema delante

del paciente. Algunos profesionales respetan su decisién porque creen son los que mejor

conocen sus deseos y se admite el ocultamiento si no hay una demanda expresa para conocer la

verdad. Pero creen que, en realidad, conocen su devenir, por lo que se establece una situaciéon

de incomunicacion entre todos los actores que les provoca sufrimiento.

situacion que se crea alrededor de una enfermedad grave, de todos sus familiares,

intentando no hablar del tema, porque todos lo saben, no habla nadie con el

paciente y el paciente es el primero que lo sabe, eso es lo que yo entiendo por el

pacto de silencio, incomunicacion con el paciente y todos sufren, todos sufren, no se

habla directamente... EUH_1.
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la familia a lo mejor conoce al paciente y todas las familias no son iguales, habrad
algunos que quieran saber... que la familia conoce al paciente y hasta qué grado se

le puede informar. EUH_2.

el ocultamiento va a depender de... principalmente..., de su voluntad por conocer y
de la demanda repetida de ese paciente y de lo que vaya a aportar nuestra
comunicacion al paciente al comunicarle la totalidad de la verdad... muchas veces la
totalidad de la verdad no tiene ningun sentido en algunas personas que no van a ser
conscientes de que se van yendo y en otras personas si va a tener importancia la

aportacion final. ECP_2.

Algunos profesionales creen que esta actitud del paciente de no cuestionarse cual es su
situacion es debida a que no es consciente, bien por sedacidn, por la propia evolucién de su
proceso, o porque se sitlan en la creencia de que todo tiene solucion. Por lo tanto no se
exploran sus preferencias ni se le comunica la situacién real. Sin embargo, las personas mayores

si pueden hacer esta afirmacién y en ocasiones, se les hace entender que es asi.

Cuando estd en situacion de ultimos dias... habitualmente... cuando estd en la ultima
fase, yo diria que en la mayoria, o mds del cincuenta por ciento de las ocasiones, el
raciocinio o el nivel de conciencia estd afecto, entonces ahi no da tiempo realmente

a pulsar la opcion del paciente. MH_5.

al paciente yo creo que no se comunica claramente, ni yo creo que ellos tampoco lo

pregunten, habitualmente se piensa que todo tiene solucion. MF_3.

éLos pacientes si preguntan que estamos al final de la vida? No, no lo preguntan,
muchas veces pacientes mayores hacen ese juicio, pues no estd diciendo el paciente
que se va a morir ya, entonces, lo que si hacemos es admitir que eso puede estar
ocurriendo, pero no tanto reforzar, sino admitir: ‘bueno como su familiar, el

paciente, estd diciendo, probablemente esta situacion puede estar aqui’. MCP_3.

Cuando el paciente se sitda en la anhedonia la familia asume que no quiere saber, e
implica que a los profesionales sanitarios tengan dificultad para decidir cdmo proceder. De esta
forma se establece una situacion de doble pacto de silencio. Esto puede dar lugar a una
comunicacion especial con los profesionales que le atienden, por ejemplo, al realizar
intervenciones tan importantes como la sedacidon paliativa, con intencidn de seguir

manteniendo el ocultamiento con su familia.
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no se comunica, no... no... no, pero que el que estd alli lo sabe perfectamente,
porque son ellos los que... a lo mejor tu vas y a lo mejor no hablan,..., que eso es el
pacto de ambos, es muy duro, tu estds viendo el revuelo que hay de familia,... por lo

tanto eso es por algo, y no te dicen, pero claro tu tampoco quieres decir que... EF_5.

el paciente se va como engafiado,... que estds llegando al domicilio, lo estds
sedando y te estd guifiando el ojo, para que no digas mds nada, que ya él controla la
situacion perfectamente, que él mafana va a estar levantado y va a ir al parque y él
te estd guifiando el ojo sabiendo todo lo que tienen montado alrededor,...

habitualmente, de una u otra forma, termina sabiendo lo que estd pasando. ECP_2.

La comunicacién al final de la vida con personas de edad avanzada tiene otras
connotaciones segin muchos profesionales, porque entienden que comunicarle la verdad no le
aporta ningun beneficio y puede ser un motivo razonable para que se ponga una barrera y no se
establezca una comunicacion franca. Tienen la percepcidn de que suelen preguntar menos sobre
la posible evolucién de su enfermedad. De tal manera que los mayores asumen el papel de
sumisién ante la relacién con los profesionales de la medicina, como muestra del modelo
paternalista en la relacidn sanitaria. Se asegura que los jévenes tienen mas capacidad de

decisién y no comprenden cémo se puede proceder asi con una persona joven.

la gente joven suele ser mds independiente, mds duefio de sus actos y de sus
decisiones que la gente mayor, entonces la gente mayor mantienen mds la actitud
de la medicina paternalista, de que yo me pongo en manos del médico y hasta aqui
llego, mientras que la gente joven demanda, suele demandar mds informacion, no

todos, pero si parece que la mayoria de gente que pide mds informacion. MH_A4.

...de 95 afios, con un prondstico de aproximadamente de dos afios... y hablando con
la hija, vive solamente con su esposa y con su hija, pues consensuamos con ella
también, porque en digestivo pidié que no se lo dijeran, su hija, aqui en consulta
tampoco se le ha dado la informacion a él... en los casos que tengo el pacto de
silencio viene también desde el servicio que tedricamente tendria que haber tenido
la primera informacion... en este caso concreto no le va a beneficiar en nada, no le

va a beneficiar. MF_5.

Si es alguien joven, piensas tu ‘no entiendo como no le estdn diciendo...” Lo que yo te
he dicho antes si es alguien mds mayor, dice tu, ‘bueno, verds...’, pero si es alguien
joven y no sabe na, a lo mejor hay muchas cosas que quiere hacer antes o que tiene

que resolver, a lo mejor la familia lo hace por su bien, pero... EUH_2.
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Cuando se trata personas de edad avanzada se piensa que generalmente son los hijos o el
cényuge quienes propician el ocultamiento. Incluso se tiene la percepcion de que la propia
familia lo pide con mas frecuencia en esta situacién. En muchas ocasiones no se accede a su

peticién, conocedores los profesionales sanitarios del derecho de autonomia del paciente.

suele ser la familia directa, la mujer o el marido, en menos de los casos, siempre me
he encontrado que la mujer o los hijos esconden la verdad a un familiar de una

generacion superior, a un padre, a un abuelo. EF_4.

pero cuando los pacientes son mayores los hijos le quieren quitar informacion al
paciente, entonces siempre estdn, primero quieren hablar con el médico y bueno el

médico siempre le dice que lo tiene que saber el paciente, eso es mds comun. EH_5.

La comunicacién de un diagndstico grave y prondéstico malo es dificil porque temen que

aparezcan sentimientos de dificil manejo también en el profesional.

claro le crea mucha ansiedad, les cuesta aceptar el diagndstico y también quieren
saber por ejemplo tiempo, quieren acotar las cosas y eso es muy dificil, muy dificil,
entonces, eso yo creo que también crea mucha ansiedad, al paciente, y también al

que lo informa, claro. MF_3.

Los profesionales entrevistados aprecian que cuando se informa sobre un diagndstico que
causa una enfermedad terminal puede el paciente y la familia se pueden situar en la etapa de
negacion ante la enfermedad grave en el que se ven inmersos. En consecuencia y de forma

repetitiva vuelven a preguntar y a solicitar tratamientos que en situacién terminal son futiles.

muchas personas tienen una venda, y a pesar que se les estd haciendo esto las

personas no quieren ver que estdn buscando algo. EF_1.

. a los familiares les cuesta mucho aceptar ese... el final, y en un principio se lo
explican, llega la enfermera y le empiezan a preguntar como si no se le pone esto, si
no se le pone lo otro y entonces tu le tienes que volver a decir que estd la situacion
mal, que no o lo que sea, e incluso tienes que llamar al médico para que le vuelva a

repetir otra vez. EH_5.

Por otro lado, algunos profesionales creen que los propios pacientes al no querer ser
informados son los responsables del pacto de silencio, en una confusién sobre lo que es este
fendmeno. Porque si es solicitado por el paciente, de lo que hablamos es del derecho que tiene

a no ser informado. Por el contrario y de forma excepcional, algunos pacientes solicitan que se
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les informe a ellos y solamente a ellos, esto sélo ocurre cuando existe un buen proceso de
comunicacidon entre paciente y profesional sanitario. El bloqueo en este caso es entre el

paciente y su familia, si bien respeta todo el marco legal de la atencidn sanitaria.

ya lo veo a pie de cama con el enfermo, porque la inmensa mayoria de las
conspiraciones de silencio son consentidas por el paciente, el paciente no quiere
nada ni pide nada,... entonces hablamos con la familia y segun lo que nos diga la
familia y nos diga el enfermo, decimos mds o menos... algunos si, piden que sélo se

les informe a ellos, que no se hable con los familiares, pero eso es raro. MH_3.

... 0 por el contrario también seria un pacto de silencio al revés que el paciente le
dijera al médico ‘no le diga a mi familia lo que tengo’, que eso también lo he vivido
recientemente, en mi padre y se lo dijo a mi hermano ‘no quiero que nadie de tus
hermanos ni tu madre ni tu hermano sepan lo que tengo’... Es un silencio no al
paciente, sino a los familiares, un silencio de informacion, si la informacion es todo

lo que se expresa, pues si, se podria considerar. MUH_1.

Muchos profesionales refieren que la familia pretende que se le oculte la informacion y
bloquea la comunicacidon con el paciente porque creen que si no se conoce la verdad morira
tranquilo, sin ansiedad. Por el contrario, si el paciente la conoce va a sufrir mas. De esta manera,
solicita que no se le comunique para intentar protegerle y por la seguridad de que es una
situacidon imposible de afrontar. La informacién que se da es incompleta y el proceso de
comunicacion esta bloqueado desde el principio, por lo que se favorece la incertidumbre. Esto

puede ser una causa del pacto de silencio.

yo creo que la familia quiere evitar una ansiedad anticipatoria a la muerte, que
tenemos todos, que ninguno nos queremos morir, pero en la mayoria de las

ocasiones el paciente sabe que se va a morir. MF_2.

Sobreproteccion del paciente y de que el entorno esté lo mds estable entre comillas.

ECP_2.

La mayor parte de las veces la familia no quiere que el enfermo sepa, la familia no
quiere y piensan que eso es un sufrimiento afadido para ellos, entonces ellos

tienden a ocultar. MCP_1.

cuando hay un pacto de silencio la comunicacion es sesgada, limitada, incompleta e

imperfecta. MCP_3.
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la persona que en ese momento tenia el diagndstico, las imdgenes y demds, no se

pronuncio con ese diagndstico con ella delante. Me lo comunicé a mi. EF_5.

Sin embargo, en ocasiones no se atiende esta peticién y se le da la oportunidad de
preguntar, cuando acuden a un especialista del hospital, puede intuir que tienen un problema

de salud grave. Si se detecta que prefiere no conocer, se respeta su opcion.

hay el tipico familiar que viene por detrds y te estd haciendo sefias, que no... yo lo
que hago es que le meto mano al paciente, lo primero es que hay muchos pacientes
que no saben cuando vienen aqui que tienen algo malo, eso si, yo le digo al

paciente. MH_2.

Esta situacion de ocultamiento, de comunicacion inadecuada, de informacion a la familia,
en ocasiones dando diagnodstico y prondstico irreal al paciente, creen que puede verse
favorecida por temor a la reaccién que pueda tener el paciente ante la mala noticia. Otras veces
se vincula la existencia del pacto de silencio con el nivel sociocultural. Muchos profesionales
tienen la creencia de que al tener la persona un nivel cultural bajo, no va a poder comprender la
realidad de su proceso y no son capaces de adaptar el lenguaje a nivel comprensible para los
pacientes, lo que facilita que se le oculte. Aunque esta es una cuestion es controvertida entre

ellos. Se percibe que la comunicacién es deficitaria y en ocasiones se mantiene hasta la muerte.

por el miedo, no por el miedo, sino por como van a ser capaces de encajar la
situacion que relacion pueden tener, a veces por desconocimiento, por ignorancia
del tema, también a veces depende del nivel sociocultural de la familia, pero yo
siempre pienso que se queda corta la informacion, se queda corta la informacion y a

veces no es totalmente realista. EH_1.

en algunos pacientes se hace todo esto porque el nivel cultural es mds alto, es mds
capaz de asimilar eso, aunque tu sabes tiene un proceso, pero lo asimila mejor y
puede tomar las decisiones que crea adecuadas con su vida pero cuando el nivel es

bajo, se le oculta y a mi me parece una barbaridad. MF_4.

Cuando el paciente no pregunta se le deja el peso de la informacidn y comunicacién a la
familia, que en muchos casos no son capaces de continuar, lo que puede crear un situaciéon

tensa y tener la sensacién de responsabilidad no cumplida.

ella nunca preguntd, porque yo creo que ella... lo sospecharia... ella nunca preguntd,
asi abiertamente, no, no lo prequntd, ella obedecio, o sea, ella tenia tol el interés del

mundo, o sea, ahora pa esto, ahora lo otro y tal y cual, que fue poquito, y... yo
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préximos a la muerte. En ocasiones, lo expresan verbalmente, otras veces, no quieren hablar de
ello y se observa por la expresidn no verbal.
comprensible y se puede establecer una buena comunicacién para que se desarrollen los dias
siguientes segln sus preferencias, a veces piden la asistencia de un sacerdote. Ademas algunos
plantean tener una conversacidon sin la familia presente, manteniendo la intimidad y

confidencialidad. Y aunque no pregunten o lo digan de forma expresa, pueden llegar al extremo

entonces, no tuve el valor, me encontré muy sola, entonces yo abiertamente no le

dije nada. EF_5.

Por otro lado, los profesionales sospechan que muchos pacientes saben cuando estan

de pedir la sedacién paliativa.

primer lugar porque no se sabe a ciencia cierta, es dificil acertar y cuando se sabe no se plantea.
Por otro lado, la mayoria de pacientes no suelen preguntar, aunque hay personas jovenes que si

lo hacen por tener alglin asunto pendiente que resolver y sospechar que es corto el tiempo que

simplemente muchos ya saben que se van a morir, te dicen ‘yo sé que me voy a

morir’, yo no les miento. MF_2.

siempre trato de pulsar el planteamiento del paciente respecto al conocimiento de
su enfermedad, si quiere conocerlo hasta todos sus elementos, cuyo caso hay veces
que se ha comunicado el prondstico de que faltan horas y que si quieren que avisen
al sacerdote, en caso de que sea religioso o al resto de la familia si quieren que le

avisemos... MH_5.

hay veces que el mismo paciente nos dice que, muchas veces, que quiere hablar con

nosotros y que no esté la familia delante, entonces ya se abre a nosotros. ECP_1.

Al familiar y al paciente, el paciente rara vez te pregunta, pero el paciente lo sabe, el

paciente, casi que te lo transmite. EH_1.

bueno en algunos casos si, porque ellos piden ‘sedadme ya, no puedo mds’ y ahi

saben el 100% en la mayoria de los casos que... EH_3.

La comunicacién del prondstico es, todavia si cabe, mas dificil que el diagndstico. En

les queda.
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yo en 34 afos de ejercicio no recuerdo prdcticamente a nadie que me haya dicho
‘doctor, me quedan cudnto tiempo de vida?’, escasas, escasas veces,..., pero es raro,
es raro, en ese caso ... en una persona que estd totalmente consciente y que tu lo ves
maduro y que tu consideras ademds que tiene capacidad de aguantar un chaparron
de ese tipo, le dices el prondstico en meses o en semanas y demds, partiendo de la

base que es muy fdcil equivocarse. MH_1.

algunos enfermos si piden saber el prondstico, sobre todo gente joven o que tiene
algun problema que resolver, entonces si, si te preguntan el prondstico
evidentemente hay que explicar a la gente lo que hay y lo que se puede hacer.

MH_3.

Cuando se trata de comunicar el prondstico hay profesionales que refieren que es dificil
acertar porque los modelos predictivos no son fiables, se procura no dar informacién sobre ello
y se proporciona a quien la solicite, es decir al paciente o a la familia. También se menciona que
la evolucion del mismo problema en diferentes personas discurre de diferentes maneras. Este
hecho esta influenciado, entre otras cuestiones, por la actitud o afrontamiento que se tenga
ante la adversidad y la comorbilidad que pueda existir, se desarrollan respuestas humanas

diferentes, que evolucionan de forma también diferente.

es muy dificil darlo un prondstico acertado, tu no puedes saber, aunque tengas claro
que una enfermedad estd en una situacion terminal, el prondstico siempre es muy

dificil. MF_1.

no sabemos cudndo nos vamos a marchar cada uno, sabemos que es una
enfermedad, sabemos que estamos luchando contra ella y esto depende no de,
depende de muchas circunstancias, incluida de la actitud y la naturaleza de la
persona que tiene la enfermedad, con lo cual, aunque estadisticamente se diga un
tiempo, cada persona luego reacciona de manera diferente, entonces no podemos

saber el tiempo. MH_4.

porque yo una bola no la tengo,... siempre le dejo una ventana abierta, ‘mira que
esto no se sabe, yo no lo sé’, y hay gente que dice esto y yo creo que eso se lo tiene
que inventar, por qué, porque la voluntad de cada persona, la voluntad de querer
salir palante, de no tirar la toalla no estd cuantificado y eso nadie sabe como se

lucha contra eso. MH_2.
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Incluso un profesional lo explica con un ejemplo de una mujer que “necesitd” durar hasta

la boda de la hija y asi fue.

la mujer tenia un cdncer de cérvix, con muy mal prondstico, con metdstasis
pulmonares y claro, creo que el mes de mayo y me dice: “... mira yo quiero casar a mi
hija’,..., bueno pues, digo ‘cudndo se casa tu hija?’, ‘en septiembre del afio que
viene’, bueno ‘yo lo Unico que te digo, que primero luches y las ganas que tu tengas
sométete a todo tipo de tratamiento porque si esa es tu meta, yo no voy a ser quien
te diga que no’, la mujer se murié al mes siguiente de que se caso, cualquier
compaiiero que ponen fecha le hubieran dado un mes o dos meses de vida, durd afio
y medio hasta que ella quiso morirse, vamos, entonces, eso no estd cuantificado, no
y como yo no lo sé y tengo dudas, entonces me parece que no debemos ponerle

nunca limites al campo, ¢éno? MH_2.

Y hay quien opina que para comunicar el prondstico se plantean tres inconvenientes
fundamentales: no haber datos fiables de muchos procesos, miedo para afrontar el asunto en
cuestién y dificultad para mantener esta conversacién con el paciente, por lo que resulta mas

facil hablar con la familia, a quien se le comunica siempre.

Yo creo que frente al prondstico el problemas mds importante es, uno: no tenemos
datos veraces sobre prondstico y dos: nos da mucho miedo afrontar ese tema,... y
tres: aquellos que llegamos a conocer algo sobre esa enfermedad y que nos
preocupa, cuesta trabajo ponerlo delante del enfermo, entonces, es relativamente
complejo ya plantearlo con la familia, mucho mds con el enfermo, aunque sea al el

enfermo el depositario... MCP_3.

El prondstico... a la familia se le comunica siempre y al paciente, si el paciente lo

pide, se le comunica. ECP_1.

Sin embargo, se opina que la comunicacién del prondstico tiene tanta importancia o mas
qgue el diagndstico. Si bien existen pocos datos, los que hay estan disponibles para todas las
personas y los profesionales sanitarios, que tenemos un gran desconocimiento de este tema. No
obstante, los pacientes no suelen preguntar, sélo por lo hacen sobre el diagndstico,

presumiendo que el prondstico siempre es bueno.

“no, generalmente no preguntan, la mayoria no preguntan, salvo enfermos muy

jovenes y generalmente si preguntan, preguntan por la enfermedad, no sobre el
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prondstico, asumen que el prondstico en general es bueno, aunque estén viviendo

que es malo” MCP_3.

como te digo que llevamos gente que lleva muuucho recorrido, donde jamds se ha
planteado que el prondstico es tan necesario como la enfermedad, es mucho mds
dificil de afrontar, entonces yo creo que muchos de los problemas que tenemos los
profesionales es que no hay hoy datos, salvo en enfermedades muy concretas para
tener criterios prondsticos, dos, tenemos mucha ignorancia con respecto a ese tema,
lo que estd publicado...los datos de supervivencia sobre la mortalidad en cdncer de
pulmon, en cdncer de higado estdn publicados tanto para ellos como para mi, me

explico, la informacion estd igual de accesible o inaccesible para mi. MCP_3.

Ademas se tiene la percepcién de que los profesionales no quieren comprometerse dando
una informacién que tienen muchas probabilidades de que no sea exacta, porque la prediccion

de muerte cercana es dificil, se presenta mas como una intuicién.

Y realmente, uno teniendo en cuenta que no somos capaces de, los criterios... que
hablan de muerte préxima son capaces de predecir la muerte a cuatro dias con 60-
70% de certeza, eso creo que es poco vdlido, jeje, es mds una intuicion que una

certeza. MCP_3.

Sin embargo, otros profesionales creen que los pacientes siempre preguntan el prondstico

y que se les comunica y ademas piensan que es conveniente darlo.

Se comunica porque lo preguntan, lo preguntan siempre ¢y cudnto tiempo?’ El
prondstico siempre es conveniente que tengan una idea, y claro hay que darlo, hay

que darlo. MF_5.

el paciente estd deseoso de saber qué pasa con él y es el familiar, la hija, la sefiora,
la que te estd haciendo sefiales o antes de verlo te dice ‘tu no le digas nada a mi
padre, porque es que él no sabe nada de este tema’, entonces eso es un poquito, un

poco cruel, porque él tiene que saber. EH_1.

Hay veces que no se comunica el prondstico con la excusa de no haber realizado el
diagndstico, otras veces se entiende que cualquier profesional puede informar. Ademas, los
profesionales de cuidados paliativos refieren que, en muchos casos, el paciente llega a su
servicio en situacién de agonia y, por supuesto, no se informa al paciente, a la familia si. Incluso

se llega a comprender esta decision de la familia.
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El prondstico... yo no lo sé, porque yo diagnostico pocas enfermedades, yo lo que me
encuentro es una situacion al enfermo en una situacion terminal, de terminalidad, y
muchos ya en situacion de agonia... (Al enfermo?, no, yo no [rotundamente], pocas

veces llego a tener esa conversacion con el paciente, a la familia si. MCP_2.

Cuando la enfermedad progresa, si hay recaida y las expectativas son peores, el proceso
de comunicacién que se ve disminuido. Sin embargo, hay quienes piensan que, aunque no se
haya informado desde el principio, nunca es tarde para la comunicacién, aun estando en

situacidn incurable, irreversible y sin posibilidad de tratamientos.

la comunicacion va disminuyendo si hay alguna complicacion, vamos complicacion,

en el sentido de si hay una recaida. EH_5.

desde el primer dia no, pero si ya ven que el paciente han probado todos los tipos de

tratamiento y no hay forma de salida se les comunica. EH_4.

Los profesionales sanitarios son responsables, en muchos casos, de trasmitir la
informacién de una forma subjetiva para que el paciente tome la decisién que previamente ya
estd decidida, de manera que se expresa de forma mas favorable al intervencionismo, aunque
haya pocas posibilidades de buen resultado. Ademads a la hora de decidir, se decantan por la
Unica posibilidad de actuar, si bien en muchos casos no hay un adecuado conocimiento de los
cursos posibles de ambas decisiones, esto muestra un estilo paternalista de relacién en la

atencion sanitaria.

nosotros somos moduladores en gran parte de la decision que toman los pacientes,
desgraciadamente como depositarios de la informacion, hombre, modulamos
mucho la informacion y yo creo que lo mds correcto es hacer la minima modulacion,
evidentemente acoplar la informacion al nivel cultural del paciente pero, modularla
lo menos posible, entonces... ante expectativas de un 5% de posibilidades de hacer
un tratamiento frente a no hacer nada, la mayoria de las personas, a la hora de
decidir, nos agarrariamos a ese clavo ardiendo, si lo planteamos en positivo, y

bueno yo asi es como trato de informar... MH_5.

De tal manera que, cuando se transmite la informacidn, el emisor es en gran parte
responsable de la decision que va a tomar el receptor, dependiendo de cdémo se presente,
incluido el tono en que se establece la comunicacidon. Como en el caso de este verbatin, que
cambié el tono de voz para expresar dos formas diferentes de informar, para que la respuesta

fuera mas concordante con la que era mas favorable, esto muestra diferentes estilos en la

68



Capitulo 5. Resultados

relacion sanitaria, dependiendo donde se sitle el profesional de la medicina, asi entona su

discurso.

vamos a ver, vamos a ser muy claros, hay pacientes ..., que bueno, ante una opcion
quirdrgica, la informacion, que es una informacion fenotipo sajon, ... ‘mire usted con
su situacion de base usted tiene una mortalidad de ... para operarse que casi seguro
que se va a morir en la mesa de operaciones, yo le aconsejo que se opere, pero
seguro que se va a quedar en la mesa de operacion’, simplificamos la operacion, si
tu le planteas en términos porcentuales a un paciente, ‘mire usted tiene un 95% de
posibilidades o un 98% de probabilidad de morir en la mesa de quiréfano’, ese
paciente no se va a operar nunca, si tu le planteas la misma informacion pero

dejando muy claro que existe una expectativa a lo mejor si lo hace. MH_5.

En ocasiones y si la familia lo permite, el paciente se siente cercano a la muerte vy
demanda esa informacién. Se presupone que va a ser dificil confirmar a un paciente que se estd
muriendo, aungue se tenga la intencidn de hablar de forma clara y veraz, por tanto a veces, ante

una pregunta expresa, no se dice toda la verdad.

Los pacientes muchas veces sienten morir, lo hacen mucho antes que los
profesionales nos demos cuenta, pero eso es una cuestion mucho mds con la familia
que con el paciente, es dificil o por lo menos para mi es dificil y me dice, o me ha
dicho alguna vez: ‘doctor, yo me estoy muriendo’, decir que es cierto, aunque no
niego la mayor, me explico, mi relacion habitual con el enfermo, no tengo conciencia

de mentir, aunque si es cierto que no siempre diga toda la verdad...MCP_3.

Asi mismo, creen que los pacientes ven entorpecida la comunicacion porque el informe
médico, que se proporciona al alta o tras consulta en hospital, estd plagado de tecnicismos. En
muchas ocasiones los propios pacientes y familiares no entienden, y para comprenderlo

recurren a internet.

hoy en dia vemos un tecnicismo en el informe de alta y el sobrino, el hermano el
primo, esta gente ya estdn tecleando qué es una afasia, o una enfermedad

degenerativa con un nombre de un médico alemdn, por ejemplo. EF_4.

También refieren que el informe puede contener la informacidon con diagnédstico irreal y
con palabras que no identifican como cdncer, lo que favorece que se cree un clima de

comunicacion engafiosa.
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en este caso concreto, el diagndstico que le han dado en el servicio de digestivo es
como una pequefa verruga y eso es lo que tiene... Si, que es una pequefia lesion, un
pequefio bultito, nada importante, no le han hecho cirugia ninguna..., vienen
también con su diagndstico del hospital incluso ellos me lo dicen, por escrito, ‘qué
bien que solamente es una pequefia lesion, un pequefio bultito lo que me han
quitado’... Si, adenocarcinoma, pero que afortunadamente todo se ha quitado...

MF_5.

Incluso hay momentos en que se realizan dos informes, uno para el paciente y otro para la

familia, para apoyar el ocultamiento. Aunque esto ahora es menos frecuente que antes y se

considera que habria que evitarlo de forma indudable.

Si, si, es bastante frecuente,... informes dobles, ya cada vez menos, eso de los
informes que no ponga cierto nombre o ciertas esta palabra, eso afortunadamente
ya se ve menos, pero vamos antes si era frecuente... evidentemente, estd claro que

habria que evitarlo. MH_3.

La mayoria de las veces no estan presentes los profesionales de enfermeria cuando se

inicia la comunicacion, en la consulta del especialista. Por lo que para este colectivo es dificil

saber qué se ha informado en realidad, aunque se piensa que se le dice de forma clara y

comprensible.

Al no estar presentes, en la mayoria de las veces no estamos presentes, pero creo
que si, que los llevan al despacho, les plantean la situacion a los familiares y yo creo
que si, que les preguntan, no te puedo decir exactamente, hace mucho tiempo que
no estoy presente en una comunicacion de prondstico, vamos de mal prondstico.

EH_5.

Muchos profesionales de enfermeria consideran que la responsabilidad de la

comunicacion es exclusiva de los profesionales de la medicina, en quienes hacen recaer el

conocimiento de cuales son las preferencias del paciente y establecer una buena comunicacién

con ellos. Sin embargo, reconocen que tienen capacidad para saber cual es la situacion real del

paciente, pero presentan actitudes de acatar lo que los profesionales de medicina decidan por

asumir una obsoleta jerarquia profesional.
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yo creo que las enfermeras se quedan en un sequndo plano. EH_1.

Yo lo que diga el médico, que ellos saben mds, hombre, por mi experiencia, que creo
que queda poco, si es verdad, o que queda mucho, hombre... depende de cdmo vea

al enfermo, que pueden quedar dias, que pueden quedar horas. EH_4.

Ademas, los profesionales de enfermeria refieren que los pacientes buscan establecer la
comunicacion con ellos para solventar dudas, corroborar qué se le ha comunicado previamente
y como apoyo para aceptar una mala noticia. Sin embargo, también informan de que la
obligacion de informar es de los profesionales de medicina porque los pacientes les dan mas

credibilidad.

‘el médico me ha dicho que estd mal, que no hay mucha salida, pero ¢usted qué
piensa?’... pero no se lo llegan a creer hasta que un profesional sanitario no se lo
dice y sobre todo, no un personal sanitario como enfermeria, sino un médico, ellos

siempre, un médico. EH_4.

eso son los médicos los que lo tienen que decidir. EF_3.

Los profesionales de enfermeria tienen la creencia de que los pacientes y familiares
valoran mds la informacién dada por los profesionales de medicina del hospital. Aunque la
informacién de diagndstico inicial debe ser de ellos, entienden que no es exclusivamente
entregar informacién, sino que se trata un proceso de comunicacion en que la persona que da el
primer diagndstico es sélo una parte mas del equipo interdisciplinar y se pueda continuar en
cualquier ambito de atencién y por cualquier profesional sanitario que esté mas accesible y
cercano. De esta forma, hay un discurso mayoritario de los profesionales de enfermeria que su
respuesta aparece ensombrecida por la figura del profesional de medicina ante la pregunta del
paciente, aunque creen tener capacidad para contestar con franqueza. Y otro discurso marginal
que tras explorar las preferencias del paciente, toma la decisién de informar si le parece

adecuado.

Si ves que hay enfermos que lo quieren saber, se lo dices, que tu crees que a lo mejor

no le va a venir bien, pues no se le dice. EH_4.

entiendo que enfermeria en los ultimos dias,... y en este tipo de situaciones juega un
papel muy importante, porque somos los enfermeros los que estamos a pie de cama
con el paciente, somos los que estamos mds tiempo a nivel profesional con el...
porque aunque el médico sea el responsable, aunque el médico sea el que le de la

informacion o no se la dé, los médicos pasan un ratito y después se van, pero las
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noches, los almuerzos, los dias, los malos ratos los que estamos siempre somos los
profesionales de enfermeria, entonces yo creo que la enfermeria ahi juega un papel

fundamental. EUH_3.

Yo lo que diga el médico, que ellos saben mds, hombre, por mi experiencia, que creo

que queda poco, si es verdad, o que queda mucho, hombre. EH_4.

Algunas veces establecen una comunicacién con el paciente, si bien con reticencias y sin
gue llegue a ser una comunicacién clara y completa. Otras veces opinan que intervenir ante el
pacto de silencio es una situacién inconveniente, por la creencia de que es entrometerse donde

no debe.

yo respetaria hasta cierto punto la decision de la familia, hombre, siempre y cuando
no afecte a mi trabajo, porque si el paciente necesita administrarse una medicacion,

o visitas de profesional... Pero alguna informacion hay que darle. EF_4.

si la familia no quiere, me parece que tengo que respetar, que yo no soy quien para
alterar eso, yo le puedo aconsejar, mira que parece que él va a estar sufriendo mds
si no lo comparte con vosotros, intentar de qué manera... Pero contradecir lo que

ellos quieran, nunca, no soy quién. EF_3.

También porque consideran que la comunicacidn para con el paciente sobre diagnoéstico
y/o prondstico es responsabilidad exclusiva del profesional de medicina referente de su proceso

y consideran que no participar en esta comunicacién es una actitud prudente.

Yo soy muy prudente también con los prondsticos y siempre hablo con mucha
prudencia, aunque yo vea que va a tener mal prondstico, no se lo voy a plantear
porque considero que no soy yo quien se lo debe plantear, debe de ser su médico
responsable de la enfermedad...Yo es que soy muy prudente, una situacion terminal,

aunque sepamos que le queda poco,... aunque lo intuyas. EUH_3.

La participacion del profesional de enfermeria en urgencias en el proceso de informacién
es practicamente ninguna, quedando relegados casi exclusivamente a realizacién de técnicas y si

el paciente inicia un proceso de comunicacidn, se elude de la mejor forma que puede.

Es que esa informacion es mds medicina que de nosotros, nosotros aqui no, con el
paciente no tienes un contacto tan directo, verds tienes un contacto directo de las
técnicas y eso, pero no como para pararte, presentarte y hablar... Si me preguntan

directamente y yo no tengo demasiada informacion, yo no sé lo que le ha dicho el
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meédico, yo procuro no excederme, sino quedarme mds bien... verds que no creo que
sea yo quien tiene que aventurar algo que a lo mejor el médico no ha comunicado,

el paciente, la verdad es que lo intento esquivar un poco. EUH 2.

Sin embargo, muchos profesionales de enfermeria piensan que tenemos una posiciéon
privilegiada para la prevencion y el abordaje del pacto de silencio, por tener mas cercania y mas

accesibilidad que los profesionales de medicina.

entiendo que enfermeria en los ultimos dias,... y en este tipo de situaciones juega un
papel muy importante, porque somos los enfermeros los que estamos a pie de cama
con el paciente, somos los que estamos mds tiempo a nivel profesional con el...
porque aunque el médico sea el responsable, aunque el médico sea el que le de la
informacion o no se la dé, los médicos pasan un ratito y después se van, pero las
noches, los almuerzos, los dias, los malos ratos los que estamos siempre somos los
profesionales de enfermeria, entonces yo creo que la enfermeria ahi juega un papel

fundamental. EUH_3.

Ademads opinan que cuando hay una peticidn expresa si participan de la comunicacion con
el paciente o con la familia. Esto ocurre cuando se observa que ya lo tienen asumido, aunque sea
de forma implicita durante la realizacién de técnicas de enfermeria, porque en cierta forma, en

ese momento se facilita la expresion de su sentir.

la familia, tu le haces ver que la situacion es un poquito complicada, que bueno, que
se va a intentar hacer lo posible, verds, siempre le dejas un poquito, verds te estoy
hablando de una parada, que venga... o si ya es alguien, un enfermo terminal, que
se sabe que es terminal, yo creo que la familia ya sabe, entonces, es que es un poco

distinto. EUH_2.

Para que se produzca una comunicacion adecuada, es preciso disponer de tiempo
suficiente y un espacio para poder hacerlo con la tranquilidad que merece el caso y en muchas
ocasiones no se dispone de estas condiciones por presion asistencial. Como es el caso, entre

otros, cuando se atiende al paciente en planta de hospitalizacién y en las consultas de oncologia.

lo primero es preguntar al paciente, que es lo que solemos hacer, ademds esto
desgraciadamente por el ritmo de nuestro propio sistema sanitario, cada vez
disponemos de menos tiempo para hacer este tipo de informacion, que deberia

hacerse de forma reposada y en sitios adecuados, pero no, lo tenemos que hacer
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donde podemos y con la mayor celeridad posible, porque tenemos que ir a otra

tarea. MH_5.

yo entiendo que en las consultas de oncologia con el tiempo que tienen, yo no creo
que tengan tiempo de hacer preguntas, aunque seguramente todos los

profesionales te dirdn que estdn abiertos a eso, pero, yo creo que ahi... MCP_1.

Hay un discurso generalizado en los profesionales de todos los ambitos sobre la necesidad
de disponer de tiempo suficiente para establecer una comunicacidon adecuada. De esta forma
facilitar el didlogo y la participacién del paciente para que pueda expresar sus dudas y se les dé
respuesta en la medida que sea posible. Es dificil disponer de ese tiempo en cuidados paliativos,
a quienes les llegan tarde; en oncologia, donde las consultas tienen mucha presidon y son
puntuales; y en urgencias porque refieren que los pacientes acuden con necesidad de atencién
inmediata y no pueden explorar qué conocen previamente. Mientras que en atencién primaria
se ve la posibilidad de contar con un buen escenario para ello, que es el domicilio, porque alli no

se tiene la presidn asistencial que puede haber durante una consulta en el centro de salud.

... Situacion mds dificil en la que todo estd mds claro, es complicado comunicarse,
por todo lo que estamos hablando en una consulta, que se dispone de menos
tiempo, que el enfermo estd presente, yo entiendo que al oncdlogo le puede resultar
dificil, yo entiendo perfectamente ponerme en el lugar del oncdlogo y
probablemente actuaria de la misma forma, pero ese es un problema, que yo no sé
si con el paso del tiempo... que... los enfermos vayan teniendo cierta capacidad de
conocer mds la enfermedad todo eso y vaya cambiando y todo esto pueda cambiar...
la gente no tiene un nivel sociocultural suficientemente alto como para saber mucho
mds que en otro sitio, (no? Que todo sea mucho mds directo, incluso que te

pregunten. MCP_2.

en puerta no tienes mucho tiempo ni tampoco sabes bien lo que el médico ha podido
hablar o lo que no, y a mi la verdad es que sin saber qué le han podido decir, sin
conocer al paciente, ni la familia, que también es importante, yo creo que saben lo

que cada uno quiere. EUH_2.

Habitualmente con familiares, con familiares cercanos, con posibilidad
evidentemente de comunicacion e interaccion entre los dos y a veces fuera de
consulta, en consulta tenemos poco tiempo, y no es el momento de abordarlo,
puede ser en domicilio, también en domicilio,.... posiblemente en domicilio, que

tenemos mds tiempo y posibilidad de interactuar con ellos también. MF_5.
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Incluso algunos profesionales de cuidados paliativos del hospital piensan que cuando el
paciente esta ingresado en su servicio, no se crea en muchas ocasiones un vinculo adecuado
para poder abordar el pacto de silencio. Porque es una relacién corta, que se debe abordar por
los profesionales con los que tenga una relacion mdas duradera o de mads confianza, tanto de

enfermeria como de medicina, del hospital o de atencién primaria.

lo ideal en un pacto de silencio, seria si este paciente tiene un médico de familia con
el que tenga buena relacion, creo que es mejor, es el primer elemento para
transmitirle, aquel con el que tenga una relacion de confianza. Si no hay una buena
relacion pero tiene buena relacion con la enfermera, magnifico, si no existe una
buena relacion con el médico de familia ni con la enfermera de familia, pues con el
meédico que estd en el hospital, pero teniendo en cuenta que nosotros vemos una
parte muy parcial de la enfermedad,..., en la unidad de dia si permite hacer un poco
de trabajo, pero en un ingreso hospitalario, donde la media de estancia en nuestro
hospital estd en diez dias, un tiempo muy breve, para que podamos hacer las cosas

bien, sin hacer dafio. MCP_3.

Algunos profesionales entienden que un buen momento para explorar las preferencias del
paciente y comunicar de forma veraz es cuando hay sintomas de dificil control y precisan
tratamientos especificos. Se debe en ese momento iniciar la comunicacion de forma progresiva,
aunque no sea de forma expresa y se haga atendiendo al control de sintomas, sin embargo si la
familia intenta mantener el ocultamiento es posible que sea dificil hasta poder administrar

analgesia o sedacion.

Se suele romper, evidentemente,... cuando hay sintomas y se involucra, produce una
situacion que se sale de lo normal para un paciente que estd en esta situacion
evidentemente hay que empezar ahi dando una informacion, el paciente no puede
tener un dolor y achacarlo a una artrosis y que el paciente no asuma que
determinados tratamientos no son importantes, yo creo que hay que ir poco a poco

abriendo esa puerta. MF_5.

en la fase de los ultimos dias, también vas sondeando lo que quiere saber, qué es lo
que quiere, si quiere descansar, si no quiere descansar, pero no decirle ‘mira te vas a
marchar ya y tienes que despedirte’... yo no he trabajado con los familiares, o con el
enfermo decir ‘mira que te vamos a poner un tratamiento que te va a dejara

completamente dormida, aprovecha para despedirte’, en ese sentido, no, sino
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siempre he dejado la puerta abierta a que se le va a poner un tratamiento para que

descanse, para que se sienta mds confortable, para que esté mds comoda. MH_4.

a pesar que hemos hablado repetidamente con la familia, han sido muy dificultosos,
no se ha podido, sobre todo este ultimo caso, la sefiora esta, no queria llamar
algunas veces para que no durmieran al hijo poniéndole morfina pues no nos

llamaba para que no le pusiéramos medicacion. ECP_1.

Sin embargo, hay otros profesionales que opinan que cuando llega un paciente que esta
muy préximo a la muerte, con mal control de sintomas, no muestra interés por conocer y no se
cuestiona nada, sélo quiere que se quiten el dolor. En ese momento actuar para establecer una
buena comunicacidon es muy dificil, por lo que se debe evitar que exista el pacto de silencio

desde el primer momento a toda costa.

hay familias que son muy complicadas, porque han llegado a un extremo en que
estd muy terminal, que se va a morir en dos o tres dias y qué haces, como lo han
hecho mal desde el principio, étu como lo vas a revertir eso? No lo puedes revertir,

porque a los tres o cuatro dias que se va a morir, pues tu no le vas a decir. MF_4,

la preparacion previa a lo que son los ultimos dias, que en la mayor parte de los
casos, el paciente viene tan preocupado por su dolor, que no atiende a cudnto le

queda, que lo que quiere que le quite el sintoma o le quite el dolor. MH_1.

Los profesionales sanitarios creen que no tienen suficientes habilidades, conocimientos y
experiencias en comunicacion, especialmente de malas noticias. Esto hace se produzca conducta

de evitacion y de incomodidad para atender a personas en situacion de ultimos dias.

los profesionales, por lo general obviamos esta situacion, no estamos comodos... por
falta de conocimientos, experiencias, no estamos comodos... falta de habilidades de

comunicacion... EF_1.

También muchos profesionales sanitarios de todos los ambitos creen que existe dificultad
para abordar el pacto de silencio por porque tienen miedo y falta de preparacién, que en cierta
forma, hace que no se perciba la relevancia de este problema y no se aborde con mas frecuencia
y seguridad. Por lo tanto, es necesaria una buena formacién en la atencién a las personas en el
proceso de muerte para establecer una comunicacién fluida, tanto del hospital como de
atencion primaria y todos los profesionales que intervienen en el apoyo del paciente en los

ultimos dias.
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es muy importante que tanto la atencion de enfermeria, que es quizds la que estd
mds en contacto con el paciente en esos ultimos... a nivel de atencion hospitalaria y
a nivel de atencion primaria, tuviera una formacion sobre estos temas, formacion

psicoldgica, de terapias, de ayuda... y el médico también, evidentemente. MF_4.

Pues yo creo que no se aborda la situacion correctamente porque a todos les da
miedo, no creo que estemos suficientemente preparados, me refiero a preparacion
formal para saber la importancia que tiene y lo relevante que seria esa situacion. Se

deberia afrontar ese problema mucho mds... mds de lleno. EUH_1.

Los profesionales de enfermeria creen que la formacién que existe actualmente en
nuestro ambito sobre cuidados paliativos estd en su mayoria dirigida a los profesionales de la
medicina, no hay formacidn especifica para ellos, que son las personas mas implicadas en los

cuidados al final de la vida. La formacién mediante estudios postgrado disponible es cara.

yo pienso que los cuidados paliativos si tienen que tener una especificacion,
cualquier facultativo o cualquier profesional no puede trabajar aqui, necesitan
primero una preparacion y luego una actitud, o sea una aptitud y actitud y
realmente hay pocos cursos, los mdster son caros... bajo mi humilde opinion el curso
de cuidados paliativos de IAVANTE estd muy centrado en el médico,... yo pienso que
la parte fundamental de los cuidados paliativos es que la de los cuidados es la
interviene la enfermeria, son cuidados de enfermeria, entonces ... yo pienso que
deberia existir por separado, una para facultativos y otra para enfermeros, y si no

potenciar mds el tema de enfermeria en el que existe actualmente. ECP_1.

No sé si todo el mundo estd preparado para esto, al personal médico no lo sé, creo
que es una situacion dificil para nosotros también, supongo que a lo mejor hay
gente que estd mds preparada o que tiene mds formacion a la hora de comunicar

noticias, no parece que sea una cosa en la que se nos forme mucho. MCP_2.

Hay profesionales que creen que cada vez se comunica mds y mejor, influenciado por la
formacidn de los pacientes y familias, quizas favorecido por las nuevas tecnologias de la
informacién y comunicacién, con todo lo que ello engloba, en detrimento del establecimiento

de un auténtico proceso de comunicacién con los profesionales sanitarios.

cada vez la gente tiene mds informacion, se da de una manera mds fluida y mds

adecuada a las personas que tenemos enfrente y eso si ha mejorado,..., porque la
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calidad de los paciente ha sufrido muchas modificaciones, la gente tiene mds

formacion y mds capacidad de asimilacion de noticias graves o malas. EF_4

El pacto de silencio y una comunicacidn deficitaria se podria evitar si se estableciera una
buena relacidn desde el principio, con una actuacién con naturalidad, en el sentido de conocer
las preferencias del paciente y atendiendo al derecho de su autonomia, especialmente los
profesionales de la medicina, que son los que diagnostican los problemas que causan situacidn

terminal.

la primera vez que se va a comunicar, se puede... con toda llaneza decir ‘ustedes
estdis dispuesto de si nos enteramos que esto es asi o nos va a derivar en palld o
pacd, éos queréis enterar de todo o preferis que hagamos lo posible pero sin
comunicaros muchas cosas?’... Principalmente los facultativos,... los médicos son los

que estdn mds seqguros de los diagndsticos. EF_3.

IL. Actuacion de los profesionales sanitarios ante el pacto de

silencio

Como norma general, todos los profesionales sanitarios creen que no se debe ocultar la
verdad al paciente, pero en ocasiones y a peticidn de la familia principalmente, se lleva a
término el pacto de silencio. La actitud inicial es establecer una comunicacién franca, pero si ya
estd presente el ocultamiento se dejan llevar por la tendencia que viene marcada de antemano.
Los profesionales de medicina de familia y de otras especialidades hospitalarias no se sienten
responsables de que exista el pacto de silencio. Tampoco se sienten con el compromiso de tener
gue abordarlo. Lo mismo ocurre con los profesionales de enfermeria de todos los ambitos
sanitarios, tienen la percepcion de que la comunicacién adecuada con el paciente es exclusividad
de los profesionales de la medicina, sin atender a demandas que los pacientes les puedan
plantear. Solo determinados profesionales de medicina y de enfermeria de cuidados paliativos
se sienten preparados para ello. Los profesionales de urgencias, tanto de medicina como de
enfermeria entienden que su atencion es puntual y tampoco abordan la comunicacion con el
paciente. La coordinacion entre diferentes dmbitos asistenciales es escasa, solo aparece entre el
equipo de soporte de cuidados paliativos y atencidn primaria. La mayoria de los profesionales se

sitian en el modelo paternalista de relacién en la atencién sanitaria.

La mayoria de los profesionales sanitarios se sitian en el discurso de pacto de silencio no
debe existir, sin embargo, se ve favorecido por la opinién contraria de las familias y se presenta

con frecuencia. El paciente tiene derecho a recibir informacién sobre su proceso de enfermedad
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de forma adecuada. Aunque también se debe respetar su decisién de no conocer, y por lo tanto,
se debe actuar acorde con sus preferencias. En ocasiones se entiende que, por la crudeza de Ia
situacion, va a ser peor que conozca la realidad, ademas es preciso considerar si las

consecuencias de la comunicacién franca van a producir mas perjuicios que beneficios.

Bueno, legalmente si, el enfermo tiene que saber la verdad, al enfermo no se le
puede ocultar, el enfermo tiene derecho a saber la verdad y no se le debe ocultar,
aunque la familia diga que no, claro... si, si, lo ideal es que el paciente sepa lo que

tiene... MUH_2.

... ho se le debe ocultar la verdad a los pacientes, pero que hay situaciones que son
tan duras y tan dolorosas, que a lo mejor decirle toda la verdad, no es beneficioso
para el paciente, porque le va a crear un situacion sobreafiadida a su enfermedad
que todavia va a ser peor, pero es que es muy complicado, yo creo que depende un

poco del paciente, de la persona. EUH_3.

Pues... de forma general, no estoy de acuerdo, no es una cosa con la que yo esté de
acuerdo eh... de forma particular puedo entender que haya pacientes que su por su
propia idiosincrasia por su forma de afrontar los problemas, quizds la familia puede
tener algo de razon de que se le oculte la verdad, pero yo creo que todo el mundo
tiene derecho de saber la verdad y saber si se trata de una situacion que no tiene

salida. MF_1.

Lo que si estd claro que la inmensa mayoria de las familias te piden que ocultes la
verdad, no es el 100%, pero es muy cercano al 100%, diria yo... cuando
habitualmente una familia plantea un pacto de silencio de esta manera, que no se le
diga al enfermo, que no se le cuente, prohibe ciertas palabras, cosas, ‘aunque le

pregunte abiertamente no lo diga’. MH_3.

Sin embargo, encontramos que muchos profesionales justifican que el ocultamiento
puede ser beneficioso, incluso alguno justifica que necesario. Segln su opinidn, conocer el
diagndstico y prondstico puede crearles ansiedad a los pacientes y asi tener peor tolerancia a los

tratamientos.

depende, yo creo que cada caso... porque hay enfermos que son muy ansiosos y a lo
mejor el ocultarle la verdad les suele favorecer, yo creo que lo que es el diagndstico
lo saben, pero a lo mejor el estadio o la gravedad se suele ocultar porque suelen

llevarlo mal e interferir. EH_3.
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Yo que sé a lo mejor, verds, a lo mejor el familiar lo hace con la intencion de quitarle

preocupacion a su familiar, yo creo que lo hardn con esa intencion. EUH_3.

Hay ocultamientos que pueden ser necesarios, hay ocultamientos que cuando tu ves
un paciente que estd totalmente desequilibrado, que su sistema emocional no lo
permite, pues tiene que haber un ocultamiento... utilizando con sentido comun el

silencio y el ocultamiento puede llegar a ser beneficioso. MH_1.

Por lo tanto, toleran la conspiracion de silencio para proteccién del paciente ante el temor
a un mal afrontamiento de la enfermedad. Para ello, muchos profesionales actuan en
connivencia con la familia para que el paciente no conozca la verdad, en su creencia de que

conocen sus preferencias. Esto incluso se identifica como una actuacion prudente.

yo asumo que no se debe ocultar, no se debe ocultar al pacto salvo muy contadas

ocasiones, que hay que hacerlo. MF_5.

El engaiio yo pienso que es lo ultimo, pero no voy a negar que tampoco se pudiera
recurrir a ello, yo he visto casos raros y lo mismo... lo que siempre pienso que no
debe perseguirse un engafio canallesco..., que persiga determinadas maniobras no
licitas, como beneficiar a alguien por el engafio sobre el paciente pero si, a veces es
necesario realizar, cuanto menos, ocultamiento en caso de que tu al paciente lo

vayas a ver que se pueda desequilibrar. MH_1.

Yo soy un actor mds en ese momento, no le digo nada al paciente en ese momento,
verds estamos hablando de urgencias, verds, si va a una consulta, y no le dicen nada,
yo en urgencias continuo de acuerdo con lo que la familia te dice, le sigo la corriente,
no le digo ninguna cosa que le pueda hacer sospechar... En algunos momentos te
dan ganas de decir ‘yo se lo diria’, pero yo la verdad es que no... Por ejemplo cuando
yo lo he pensado, yo lo he pensado ‘épor qué no le dicen na, habria que intervenir?’
Verds, a mi me dan ganas, pero una cosa es que me den ganas y otra es que lo haga.

EUH_2.
Incluso algun profesional menciona que esta situacién se plantea como un mecanismo de
defensa que pudiera ser util.

Si la familia no quiere, yo procuro no entrar en esa... en... que trato de salir de la
situacion de una manera que sea lo menos conflictiva posible... la verdad es que no

lo sé, si es un mecanismo de defensa que también pueda tener su utilidad... MCP_2.
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Otros profesionales aceptan la propuesta de la familia de mantener el pacto de silencio
para no crear situacién conflictiva y por temor a tener dificultades de relaciéon con ellos. Evitan

una comunicacién franca marcados por una experiencia previa.

Los familiares muchas veces no, si no se respeta la decision de ellos de actuar
conforme nos piden, yo he vivido ya circunstancias dificiles, en las que incluso han
pedido cambiar de médico porque no aceptaban que se fuese totalmente directo y

franco con él, entonces yo procuro evitarlo. MCP_2.

tenemos que respetar siempre lo que la familia y la gente quiera... asi que vamos a

luchar lo que podamos, si no se puede, pues hasta ahi hemos llegado. EF_3.

Y algun profesional siente que cuando la familia pide que no se informe al paciente es una
ofensa personal. Porque siente que se cuestiona su capacidad profesional en relacion a la
comunicacion con el paciente. Ademas, refiere que es una muestra de tolerancia y empatia para

con la familia acceder a su peticion de mantener el pacto de silencio.

hay algunos familiares que quieren que se les oculte ciertas cosas,... lo primero que
molesta un poco al médico porque se duda de su profesionalidad, después de
muchos afios, cuando alguien quiere ‘no vaya usted a decir’, ‘mire estoy
completamente formado y por tanto’. Yo creo que el pacto de silencio provoca una
reaccion de rechazo en el médico porque da la sensacion que menosprecia su
capacidad de saber administrar la verdad o el ocultamiento en el grado adecuado...
Desde el punto de vista del propio orgullo personal.. uno ademds termina por
comprenderlo, incluso las cosas que mds pueden molestarte también tiene que tener

una vertiente de comprension. MH_1.

Otras ocasiones, aunque existe la presion de la familia para que no se informe, la
intencion es decirles que se va a iniciar una comunicacidn franca con el paciente, contestando,
dentro de lo que se conozca, a las preguntas que vaya planteando. Se plantea por un profesional
la realizacién de una entrevista con el paciente y la familia presentes, de manera que cualquier
persona pueda interrumpir si quiere, en orden de mantener o no el pacto de silencio. De esta
forma, la comunicacion se produce sin intimidad entre el profesional sanitario y el paciente, se

hace con la presion de la familia presente y se confrontan discursos si procede.

Entonces ‘cuando yo lo vea va a estar usted delante, usted y todos los familiares que
usted quiera y pueden intervenir cuando quieran, cuantas veces quieran, yo no

tengo inconveniente en que intervengan interrumpan, aqui no hay ninguna norma ni
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es una cosa preestablecida, con lo cual si usted no quiere que sepa cosas, intervenga
todo lo que quiera’, que el paciente no es tonto, si ve que hay alguien que estd
interfiriendo de forma, pues lo manda a callar si le interesa, y si no le interesa y
forma parte del pacto de silencio, es decir estd de acuerdo, pues evidentemente se
dirigird hacia la persona que estd interrumpiendo, dird: ‘no cuénteselo a ella’,
entonces se verd quién estd de acuerdo y quien no estd de acuerdo... Que ve que
realmente le estdn ocultando cosas, lo ve en la entrevista y entonces lo manda a
callar, ‘tu cdllate que el problema es mio y quien tiene que tomar decisiones soy yo’.
Evidentemente con el apoyo del enfermo es mucho mds fdcil demostrar el artilugio
que estd montando el familiar en cuestion, que ha dicho que te calles y después

hablard. MH_3.

Y muchos profesionales atienden la demanda de la familia y respetan su decision de
ocultarle la verdad al paciente. Cuando la muerte es inminente, especialmente, no se aborda el
pacto de silencio, solo se exploran las necesidades fisicas y se mantiene el control de sintomas
con tratamientos sintomaticos. Esta actitud puede verse influenciada por los sentimientos que

surgen en los profesionales sanitarios ante determinadas situaciones clinicas complejas.

decidimos hacer control de sintomas y manejar con ella la situacion de tratar los
sintomas que esté descansada, que duerma bien, ‘nos vamos a ocupar de que tu no
sufras’, pero, para nada le hablamos de lo que era la enfermedad fundamental ni de
que irremediablemente se iba a marchar en dos o tres dias, porque, bueno era una

situacion que nos superaba a todos. MH_4.

A lo mejor el oncdlogo cuando informa, o nosotros, cuando pasamos sala en el
despacho el equipo hablando con el familiar ‘oye mira que si tu padre pregunta
nosotros tenemos que decir’, ‘ni se os ocurra’y no se informa, te lo digo yo, eso es

asi. EH_3.

En ocasiones, cuando existe esta peticidn explicita de la familia de no informar al paciente
no se accede a ello, explicandole por qué, entendiendo que el paciente es capaz de comprender

y asumir su enfermedad.

si en algunas culturas hay algun familiar que dice ‘no, pero es que no quiero que le
diga nada a él’ y es una actitud individual de la persona familiar, le digo que el
enfermo es él, que las personas estdn enfermas pero no son ignorantes, no son nifios

pequefios y no son tontitos, pues entonces necesita conocer su enfermedad porque
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tienen que enfrentarse a un tratamiento, entonces para enfrentarse al tratamiento

I6gicamente tienes que conocer. MH_4.

Los profesionales tienen la creencia de que este pacto de silencio, que suele solicitar la
familia desde el principio de la enfermedad, se ve favorecido por nuestro cardcter y nuestra
actitud ante la muerte. Es decir, no se acepta y se intenta apartar, siendo necesario en

ocasiones, montar una representacion para que no llegue a saber hacia dénde se dirige su vida.

un pacto de silencio que a veces pide la familia... prdcticamente de manera inicial y
motivado por nuestra manera de ser, el cardcter mediterrdneo que tiende a evitar
todos los problemas relacionados con la muerte y a tratar de bypasearlo todo lo
posible... Nos referimos un poco al soporte de todo el entorno de que el paciente se

le oculte la magnitud de un problema grave. MH_5.

Muchos profesionales de hospital refieren que la primera informacién se le facilita a la

familia sin que el paciente esté presente.

ingresan en la planta, yo estoy en la planta habitualmente, lo normal hay que
cambiar de médicos y nosotros hablamos fundamentalmente con la, primero con la
familia, porque nuestro... obviamente en un enfermo incurable estd el enfermo y

estd la familia. MH_3.

Y el diagndstico se le da a la familia primero, el paciente nunca estd presente... Aqui

en urgencias se informa primero a los familiares. EUH_1.

Algunos profesionales tienen el discurso de que se deben explorar las preferencias del
paciente a través de la familia, y solo si éste consiente, se informa al paciente. Esta actitud la
presentan como una buena forma de prevenir que exista el pacto de silencio. Y lo justifican
porque creen mejor establecer la comunicacion primero con la familia para que la informacién
no llegue al paciente de forma cruda y dura. De esta manera puede conocer los posibles cursos
de la enfermedad y estar preparada ante las posibles complicaciones. Asi, intentan darles
seguridad y que actien como facilitadores entre profesionales sanitarios y el paciente. Segun

como sea aceptada la noticia, se abordara la situacion.

la actuacion para evitar el pacto de silencio es siempre la informacidn, informacion,
informacion y comunicacion con los familiares que son los que van a sobreproteger a
ese paciente, eh... toda informacion requiere que, una vez dada, la persona de

enfrente la procese, evidentemente esa informacion es mds Idgico que quién recibe
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la informacion, los seres queridos tengan un tiempo, un periodo para poder ddrsela

a ese paciente. ECP_2.

nadie se sienta delante de un paciente y le dice esto es lo que hemos encontrado,
estas son las expectativas que usted tiene y con esa crudeza ahora tire para
adelante, por qué, porque con esa crudeza habitualmente no se tiraria, eh...sin
embargo si es cierto que se transmite a los familiares, a la persona que es
interlocutor vdlido con los demds y en funcion de como procese esa informacion esa

persona también vamos a llevar parte de toda la enfermedad. ECP_2.

Normalmente a la familia siempre, desde el punto de vista nuestro, siempre
hablamos con la familia de diagndstico, prondstico, qué situaciones clinicas se van a
presentar durante el proceso, intentamos que la familia siempre vaya por delante,

siempre para crearles una cierta sequridad de qué es lo que va a ir pasando. MCP_1.

a lo mejor hay una forma mejor y mds sensata de abordar el problema, que a lo
mejor no se le diga de entrada, que haya personas que necesitan que se les diga
paulatinamente, hay personas que no seria bueno que se lo dijeran, eso depende
de... Yo creo que los familiares conocen bien a sus personas queridas, son los que
mejores, en teoria, aunque se pueden equivocar, to el mundo nos podemos

equivocar. EUH_3.

A veces, los profesionales opinan que en su entorno no cabe el pacto de silencio, porque a
un paciente se le da la informacién y se le aplica un tratamiento para una enfermedad de forma
gue es exclusivo para un problema de salud. Por ejemplo, cuando se administra quimioterapia o
radioterapia es para tratar el cancer, y el profesional tiene la creencia de que el paciente

siempre es consciente de la magnitud del problema.

En nuestro entorno, en mi entorno, un paciente que se somete a un tratamiento
agresivo, previamente tiene conocimiento de cudl es el motivo por el cual se le
somete, 0 sea, si es por un cdncer o si es por un problema cardiaco, evidentemente
se le explica, porque entrafia riesgos para el paciente, o sea que en mi entorno no
hay pacto de silencio para aplicarle el tratamiento con quimioterapia a un paciente.

MH_5.

Los profesionales de medicina de urgencias entienden que la comunicacién con el
paciente se debe hacer con el profesional referente de su proceso y muestran reticencias para

explorar las preferencias del paciente. De tal forma, que todos los demas no tienen por qué
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intervenir, deben seguir la linea que traiga marcada cuando acude a urgencias hospitalarias.
Incluso refiere que no tiene por qué afectar en la atencidn que se le va a prestar, que no sabe el

diagndstico o prondstico, pero tampoco muestra interés por intervenir.

Que no lo sepa pues no, en cada caso concreto no lo puedo saber si le puede afectar
0 no, pero te vuelvo a decir nosotros no nos planteamos, no somos aqui los que...
porque no somos los que llevamos al paciente, el paciente oncoldgico lleva dos afios
con el dolor, pero lleva ya dos afios con el oncdélogo, ino?... Ellos son los que le tienen

que dar... nosotros somos médicos de urgencias... MUH_2.

Porque piensan que si el referente de su proceso le esta ocultando la verdad, no se debe
intervenir en ningln otro dmbito, ya que seria entrometerse en su relacion con el paciente, es
mas, que s6lo acude a este servicio para control de sintomas y derivacién a donde corresponda.
También consideran que el profesional referente tiene una relacion de confianza y una
comunicacion abierta, por lo tanto, no se espera que desarrolle vinculo con otro profesional

diferente y no se reconoce la responsabilidad de continuar la comunicacién como propia.

si el oncdlogo, si el médico que lo lleva tiene el diagndstico ese es quien no debe de
ocultarle, pero nosotros no vamos a.. no tiene ninguna trascendencia en el
desarrollo del paciente, esas horas que va a estar con nosotros, modificar una
actitud que se ha sequido con él, ¢no? No es nuestra funcion esa... Nosotros lo que
hacemos es analgesia y ya estd, si es de paliativos sube a paliativos, si es de
paliativos lo que no hay es medidas invasivas, ¢no? Analgesia para quitarle el dolor,

dolor y disnea es lo que tratamos. MUH_2.

es que ese paciente terminal a nosotros tratamos paliativamente, pero claro es
cuando hay un dolor o un hemorragia importante, o un dolor muy... a nosotros esos
pacientes estdn encamados y tienen su médico de referencia, ino? A nosotros esas
preguntas no nos la hacen, son pacientes que vienen a tratar un sintoma, son
pacientes que estdn muy malitos, pero o bien estd en su casa con hospitalizacion

domiciliaria. MH_2.

Los profesionales sanitarios se ven inmersos en una vordgine de mentiras para poder
mantener el pacto de silencio, por su creencia de que la verdad puede perjudicar al paciente. Sin
embargo, esta actitud se mantiene pensando que es su mejor opcién. Y en ocasiones intentan
mantener el ocultamiento, pero la comunicacidon que se establece puede llevarle a conocer la

verdad. Aunque otros profesionales consideran una traicidn no establecer una buena
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comunicacion y que se pueda mentir, especialmente cuando se trata de personas que tienen un

sufrimiento emocional por la situaciéon que estan atravesando.

Se puede mentir de forma piadosa siempre pensando en no herir al paciente pero no
mediante subterfugios que hagan dafio o que vayan a intentar conseguir otras cosas

que no sea el aliviar al paciente. MH_1.

si es un enfermo que sabes que le quedan pocos dias, que no va a adelantar nada
por conocer el diagndstico y que la familia, que va a fallecer de forma inminente y la

familia pide que no se lo digamos, pues no se lo decimos. MH_4.

Bueno para los profesionales, que verds, muchas veces a lo mejor se nos puede
escapar algo sin darnos cuenta y si la familia no nos ha dicho na y tu no eres

consciente puede escaparte y no entrar...EUH_2.

tampoco puedes pretender en una paciente que tiene un distrés importante a nivel
psicoldgico o psicoemocional sin necesidad, una mentira o un ocultamiento de la

verdad para mi implica un acto...un acto, incluso canalla, incluso canalla. MH_1.

Informan las personas entrevistadas que, en ocasiones, si han decidido ocultar la verdad al
paciente entre la familia y los profesionales, se hacen anotaciones en la historia clinica para

evitar que se entere.

No, no, no, no, para desmontar el pacto de silencio no, se pone para avisar al
compaiiero de que no vaya a meter la pata...se hace con la idea de que todo el
mundo sepamos cémo es la cosa, porque, vamos a ver, los turnos se cambian cada
12 horas, las guardias cada 24, si tu... en algun sitio no dejas reflejado ‘el paciente
no sabe nada’, o nosotros en el cambio ‘oye que este paciente no sabe na, no vayas
a decir que la vayamos a liar, que la familia estd muy reticente a que se le dé mads

informacion’, eso es asi, la verdad, hoy por hoy es asi. EH_3.

En muchos profesionales encontramos la opinidn de que las caracteristicas culturales que

existen en nuestro entorno facilitan que se instaure el pacto de silencio.

en el dmbito que nosotros trabajamos ese es un diario, la vida diaria nuestra,
probablemente influido por nuestra cultura, la familia tiende a ocultar siempre,
nosotros de todos los enfermos que vemos, muy poquitos, los casos el paciente es
conocedor de diagndstico, de prondstico de qué va a pasar, de ddnde quiere ir, muy

poquitos casos, muy poquitos... Yo entiendo la postura de los familiares, hay veces
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que cuando una conspiracion de silencio llega a ser patoldgica y estd produciendo

dafno al enfermo no me parece bien, pero entiendo. MCP_1.

Y muchos son los que piensan que la mayoria de los pacientes adoptan un papel de
sumisién ante una relacion paternalista en la atencidén sanitaria, sélo les interesa que se le

apliquen tratamientos y no plantean dudas sobre su enfermedad o prondstico.

La inmensa mayoria no la pide, estdn entregados, confian en el médico a pie
juntillas, si les va bien, si no les va bien cambian de opinidn, pero generalmente lo
unico que les interesa es que le expliquen qué es lo que hay que hacer y punto.

MH_3.

Para abordar el bloqueo de comunicacién que existe en el contexto de la conspiracién de
silencio se plantea una entrevista con el paciente y en ocasiones con su familia, donde formulan
preguntas claves y se inicia una relacion de confianza. En muchos casos se entiende que tiene
mads sufrimiento al no poder hablar con franqueza con sus seres queridos. Los profesionales

refieren que conoce mas de lo que se presupone.

se le oculta porque la familia no quiere que sepa y el paciente no es tonto y se estd
dando cuenta y es mds el sufrimiento ese que el que tu de golpe, bueno no de golpe,

le digas la verdad... MF_A4.

muchas veces cuando hay un pacto de silencio yo lo que intento es demostrarle a la
familia que el paciente sabe mds de lo que ellos piensan, muchas veces la familia te
plantea que ellos no saben nada de su enfermedad, pero claro, la primera pregunta
que le haces ‘équé le pasa a usted?’, ‘tengo un tumor como mi tio’,
automdticamente ha quedado claro que él tiene la informacion, lo que no suelen

tener, como decia antes es el prondstico. MCP_3.

Los profesionales muestran el discurso de que la mayoria de las veces, aunque la familia
pide que no se informe al paciente, se le da la oportunidad a cuestionarse sobre su proceso de
enfermedad y actuar segun las demandas que vaya teniendo, que como profesionales sanitarios
deben guiar el proceso de comunicacidon de forma amable. Para ello es necesario establecer
alianzas con la familia y tener su complicidad. De esta forma la opinién del paciente debe
prevalecer cuando es consciente de la situacién, aunque es frecuente que la familia quiera
marcar las lineas de actuacion y comunicacién con los profesionales. Y en ocasiones cuando de

forma reactiva se inicia la comunicacidon con el paciente, la familia puede no aceptarlo y se
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puede mostrar enfadada y se puede perder la relacién que pudiera existir y el profesional puede

ser excluido de la relacién asistencial.

si me pregunta si tiene un cdncer yo no le voy a decir que no, porque obviamente eso
es mentir, yo puede que no le dé, si me pregunta si tiene un cdncer no le voy a decir
que se va a morir, son dos informaciones diferentes o preguntas distintas, pero
Iégicamente no le voy a ocultar la verdad, hay gente que se enfada con eso porque
temen que se les diga mds de lo que quieren saber, pero tampoco hay que fastidiar a

nadie diciéndole mds cosas de las que quieren saber. MH_3.

algunas veces intento hacer una ruptura completa con el pacto de silencio, me
explico, le planteo inicialmente a la familia: ‘esta situacion no es vdlida ni util’, doy
razones por las que veo que eso es asi y pacto con ellos una aproximacion a la
verdad completa, que empieza por intentar poner nombre a la enfermedad...
Cuando hay un pacto de silencio el primer paso que hay que romper es la familia,
porque si vas directamente al enfermo sin haber hablado con la familia, al final
tienes el problema de que el que queda excluido de la relacion asistencial eres tu.

MCP_3.

Algunos profesionales refieren que la atencidn debe ser exclusiva al paciente, aliviando su
sufrimiento, pero no a la familia. No entienden necesaria la atencidon de la familia, cuando la
filosofia de la atencién paliativa es un abordaje integral e incluirla como parte fundamental para

el afrontamiento de la enfermedad grave.

yo le digo a la familia que desgraciadamente nosotros estamos aqui para aliviar el
sufrimiento de los pacientes, pero no de los familiares, que el sufrimiento en la vida
es algo a veces consustancial a la vida misma, que no estamos para aliviar el
sufrimiento de los familiares sino el sufrimiento de los pacientes, que si el paciente

estd sufriendo, evidentemente se le ayuda. MH_5.

Algunos profesionales informan sobre cierta dificultad para detectar el pacto de silencio,
lo que provoca una situacion comprometida entre ellos, aunque si se trata de personal con

habilidades se maneja de forma adecuada.

en los profesionales es incomodo porque es complicado enterarse, aunque bueno si
uno aprende mds o menos a manejarlo pues aprende a descubrirlo y bueno tampoco

es tan dificil. MH_3.
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La mayoria de las personas entrevistadas refieren que ante una situacién de pacto de
silencio podrian intervenir principalmente los profesionales de medicina, de enfermeria, gestién
de casos, de todos los ambitos sanitarios. También pueden colaborar auxiliares de enfermeria,
profesionales no sanitarios como trabajo social, celadores, incluso la participaciéon cuando la
persona es religiosa creyente, del cura. Asi mimo se plantea el apoyo de todos los profesionales
gue estén cercanos al paciente en algin momento del dia o la noche, pero se entiende
importante que tengan una actuacion comun, en equipo, coordinada, que también sirva de

orientacién a la familia para su implicacién.

para desmontar determinadas situaciones que son incémodas, evidentemente no es
una persona sino es el conjunto de la unidad sanitaria que estd atendiendo a ese
paciente, véase médico, enfermero, auxiliar. Un compacto entendimiento, un
compacto conocimiento por parte de los tres o cuatro implicados, hasta el celador,
hasta el celador si es necesario para tratar de romper en cierto modo ese pacto de

silencio. MH_1.

Pues la familia, el paciente, en ocasiones dentro del entorno del paciente se
encuentran amigos, y después respecto al equipo sanitario, pues fundamentalmente
todos los profesionales que tienen contacto con el paciente a nivel sanitario,
médicos, enfermeras, las auxiliares, pero desde el punto de vista sanitario, son los
médicos y las enfermeras quienes hacen ese papel en el pacto de silencio... En todos

los entornos, claro. MH_5.

las unidad de cuidados paliativos y hospitalizacion domiciliaria deben intervenir en
eso, yo creo, que si hay unas creencias religiosas, a lo mejor quizds también alguien
que esté pendiente de esa familia, un cura, que este pendiente de esa familia
también podria intervenir, ...el personal de enfermeria desarrolla un papel vital a la
hora de la relacion con el paciente y sobre todo un paciente en caso terminal, creo
que tienen mds relacion que los propios médicos que se encargan del paciente.

MUH_1.

los enfermos tienen sus sintomas médicos pero estdn integrados en su sitio donde
viven, con su cuidadora, con sus dificultades arquitectonicas de sus casas, en todo
este proceso necesitan sus enfermeros gestores de casos, que son fundamentales y
que tienen mucha mds relacion con ellos que los conocen antes que a nosotros y
ellos también, vosotros tenéis mucha influencia ahi en el desmontaje del pacto de

silencio. MCP_1.
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Sin embargo, algunos profesionales piensan que la comunicacién ha de ser por el
especialista referente de su proceso, si acaso en coordinacién con el profesional de enfermeria,
pero cree que son las Unicas personas cualificadas para establecer el proceso de comunicacién.
En ocasiones no visualizan otro escenario donde la comunicacién sea posible, no identifican
profesionales mas alld del hospital, es decir, no contempla a los profesionales de atencidn

primaria.

El médico que lo lleva... los técnicos no porque no tienen datos suficientes... la
enfermeria, pues a lo mejor igual conjuntamente, de forma conjunta, épor qué?,
porque le pueden hacer preguntas a enfermeria que a lo mejor no saben, hombre,
desde el punto de vista de tratamiento... hombre, yo creo que es el médico... No, es
que no se me ocurre nadie, la familia que lo ha provocado y el médico que lo lleva,
no se me ocurre mds nadie... Si al que le ha puesto tratamiento, o bien al que
oncologia médica, claro,... me imagino, vamos a hablar de una esclerosis multiple,

pues tendrd que ser el neurdlogo. MH_2.

yo creo que todos los que estamos, el médico responsable, la enfermera responsable

y la familia... ¢ del hospital?... Hombre, claro. EUH_3.

Algunos profesionales tienen la creencia de que, en determinados casos, puede ser
necesaria la intervencion de salud mental por la complejidad del problema. En el hospital donde
se ha realizado el estudio se cuenta con este equipo, también tienen ofrecen atencién

psicoldgica desde el equipo de soporte de cuidados paliativos.

en algunas circunstancias,..., es raro que necesitemos recurrir a psiquiatra, pero
bueno aqui apoyo de salud mental tenemos afortunadamente, en la planta al
menos, porque hay circunstancias complejas y duras, entonces normalmente suele
venir una enfermera de salud mental que es la que evalua primero al paciente si
necesita algun tipo de apoyo de otro tipo y luego muchas veces psicélogas, es raro

que tenga que intervenir algun psiquiatra. MH_3.

el drea de paliativos tenemos una unidad de apoyo psicosocial, en esos casos
siempre hacemos una valoracion por el equipo psicosocial... Si es cosa de ultimos
dias, la enfermeria de cuidados paliativos, que nosotros derivamos a cuidados
paliativos, estd perfectamente adiestrada y cuenta con el apoyo del equipo
psicosocial y tanto los médicos de paliativos como el equipo de enfermeria este tema

lo trabajan muchisimo. MH_4.
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Hemos constatado dos discursos diferenciados sobre la continuidad de cuidados y la
coordinacion entre ambitos asistenciales. Por un lado y de forma mayoritaria, se dice que la
informacién llega a atencién primaria mediante un informe médico, en el que se expresa el juicio
clinico y el tratamiento exclusivamente. Por lo tanto, el proceso de comunicacidon se rompe
porque no hay una continuidad asistencial ni de personas referentes. Lo mismo ocurre cuando

pasan de consulta de hospital a planta de hospitalizacidn.

de una manera impersonal, una fotocopia de un alta hospitalaria o un informe de un

especialista donde se habla del juicio clinico y el tratamiento a la vista. EF_4.

ingresan en la planta, yo estoy en la planta habitualmente, lo normal hay que
cambiar de médicos y nosotros hablamos fundamentalmente con la, primero con la
familia, porque nuestro, obviamente en un enfermo incurable estd el enfermo y estd

la familia. MH_3.

Por otro lado, un discurso marginal, asegura que se mantiene la continuidad de cuidados y

la coordinacion entre los diferentes ambitos asistenciales.

lo ideal es comunicarse entre todos los miembros y que todos sepamos qué es lo que
quiere el enfermo o qué necesita, enfermo y familia... Fuera del hospital lo mismo, lo
que pasa que desgraciadamente, estd el médico con su equipo de salud de atencion
primaria, los médicos de cabecera probablemente estén desbordados y sea muy
dificil que en poco tiempo que tienen para dedicarle a muchos enfermo,... su
enfermero Idgicamente, también tendrdn el problema parecido y luego,... los
equipos de salud mental,... en principio la continuidad de cuidados estd claramente

mantenida y no ponen ningtn problema tedrico. MH_3.

Sin embargo, muchas de las personas entrevistadas tienen la percepcion de que los
pacientes que se tratan en el hospital son diferentes de los atendidos en atencién primaria. De
tal manera que la atencidn se realiza desde los dos ambitos pero no se trabaja en equipo ni de
forma interdisciplinar. Se trabaja de forma multidisciplinar, en el sentido que no existe

comunicacion bilateral ni lenguaje compartido.
en atencion primaria no son los mismos pacientes que tratamos nosotros. MH_2.

Se delega, no se trabaja en coordinacion con el equipo de paliativos, se delega...

EF 2.
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nosotras nos vamos enterando como de rebote, enfermeria, ahora si a mi me dicen o
me comunican ‘mira esto es asi, con toda probabilidad’, y tu puedes hablar con los

pacientes porque estds mds allegado a ellos y con los familiares. EF_3.

En cuanto a la relacion entre los profesionales de atencion primaria y los del equipo de
soporte de cuidados paliativos hay dos discursos diferentes. Por un lado, hay quienes piensan
gue los de cuidados paliativos establecen mejor el proceso de comunicacidon y con mas tiempo
disponible para ello. De esta manera, cuando ellos intervienen, hay una retirada de los
profesionales de atencion primaria, con la excusa de que para hacer este tipo de intervenciones
es preciso disponer de mds tiempo de atencidn al paciente y a la familia. Sin embargo, esta
actuacion no se reconoce como correcta porque en muchos casos se trata de una persona que
han atendido a lo largo de los afos, de los que han sido referentes de su salud durante toda su
vida, prestada la atencidn sanitaria en el centro de salud o en el domicilio y en el dmbito de la

atencion primaria.

Realmente esos casos los atendemos muy pocas veces, verds, tu estds participando
en el tratamiento, estds participando en la evolucion, pero son casos que pasan a
normalmente, éieh?, pasan a cuidados paliativos... Son ellos los que hacen mds
hincapié en la informacidn, en la valoracion y también tienen mds tiempo para eso...
Cuando ven al paciente, para entrar en detalles, porque esto pasa por dejar hablar
mucho al paciente,... que exprese sus temores, exprese sus... Y es ahi cuando llegan a

ellos preguntan, si estdn en una situacion ya de ultimos dias, o no. MF_1.

incluso es un escudo para el resto de los profesionales ‘hay que llamar a paliativos’ y
ya paliativos, que se encargue y nos apartamos también de una situacion que es
dolorosa para todos... Estar con alguien en el proceso de muerte, no es fdcil, al final
te acabas implicando, entonces nosotros mismos pensamos: ‘ya se encargan ellos,

me quito un poco el peso’ EF_2.

yo ya he hecho lo que tenia que hacer, ya les he ayudado y los ultimos momentos...
eso también las familias lo notan, lo saben, no es lo mismo, si tienen una enfermera
de familia que Illeva con ellos afios, o la evolucion que haya sido, que el equipo que

vaya a estar en el ultimo mes, claro, también debes ser tu la que estés. EF_2.

Y por otro lado, tienen la creencia de que hay buena coordinacién con los de atencién

primaria, especialmente con enfermeria de gestion de casos. Aunque hay mucha variabilidad en
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la practica clinica en cuanto a la prestacién de cuidados, porque la formacién sobre cuidados al

final de la vida es insuficiente.

Fuera del hospital el mismo equipo,... muchas veces hacen visitas con vosotros las
enfermeras gestoras de casos y con el médico, todos los centros desgraciadamente
no estdn igual implicados con los paliativos, eso es algo que ocurre... Pero el
personal de ahi no estd preparado para eso, deberia haber mds preparacion,
nosotros estamos dando charlas sobre sedacion, situacion de ultimos dias, sobre
tratamiento de sintomas, sedacion subcutdnea... solamente el de sedacion si hubo

mucha gente interesada, en los otros no ha habido mucha gente. ECP_1.

Encontramos un discurso minoritario en algunos profesionales de medicina de hospital,
sobre el abordaje del pacto de silencio, que sdlo se lleva a cabo por ellos, mientras que podria
haber participacién de los profesionales de enfermeria porque tienen un papel importante en la
comunicacion con el paciente en situacién terminal. Porque detectan las necesidades, las
respuestas humanas ante el problema, por cercania y accesibilidad, pasan mayor tiempo al lado
del paciente, durante el dia y la noche, tanto en hospital de dia como en hospitalizacidn, esta

opinién es compartida por muchos profesionales de enfermeria.

Tedricamente hay muchos personajes que podrian intervenir, pero aqui
desgraciadamente con lo que yo me temo los uUnicos que intervenimos somos
nosotros... Aqui ayuda mucho, quién tiene mds papel que los médicos, porque los
médicos tenemos muchos... la tiene enfermeria, porque enfermeria es quien tiene
mds contacto sobre todo en la planta, en las consultas no, también en la unidad de
dia por la quimioterapia, quien mds contacto tiene prdcticamente con los enfermos
es enfermeria,... tiene un papel muy importante en descubrir necesidades o

opiniones o pensamientos del enfermo. MH_3.

En cuanto al discurso de los profesionales de cuidados paliativos, hacen mencién a que
cuando es derivado el paciente a su servicio, previamente ha tenido oportunidades de
comunicacion previas. Si no se ha establecido una comunicacién veraz y comprensible, en ese
momento es casi imposible abordarlo, porque son situaciones muy complejas y se evita tener

complicaciones con la familia.

la mayoria de los pacientes que atendemos son gente que llevan mucho tiempo con

la enfermedad, que han pasado por muchisimos procesos, por muchisimos clinicos y
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donde si la informacion no ha sido completa ni veraz es muy dificil, sin desprestigiar

a todo el mundo, incluida su familia, el abordar el pacto de silencio. MCP_3.

normalmente aqui cuando recibimos al enfermo son gente que ya llegan en unas
condiciones dificiles, y... vienen a lo mejor a través del oncdlogo, que no ha tenido
una comunicacion muy clara con el enfermo, yo procuro seguir ese cauce, si es lo
que la familia pide, evito complicarme la vida en situaciones que ya son complejas,
é¢no?... Normalmente trato de llegar a un acuerdo con la familia, si la familia no
quiere que sea muy claro con el enfermo, yo sigo esa linea, creo que la situacion ya

es lo bastante dura y dificil como para afiadir otro problema mds. MCP_2.

El abordaje del pacto de silencio se puede hacer cuando se dispone de tiempo suficiente
para realizarlo. Por ello, muchos profesionales refieren que con la presidén asistencial es dificil
establecer un verdadero proceso de comunicacidon. Ademads si es una consulta programada es

mas facil conseguirlo, que en una atencion urgente. En ese momento no se lo plantean.

tal como estamos aqui'y la presion asistencial, vamos siempre de un enfermo a otro,
a veces vemos dos enfermos a la vez, a veces tampoco es el sitio donde mds
contacto tenemos de tranquilidad de hablar mucho con el paciente y vamos mds al

grano y a lo mejor no se da muchas veces esa situacion, eso si es cierto. MUH_2.

pienso que estd mal, verds, si yo atiendo una urgencia y viene el familiar dice ‘que
tiene un tumor, no le diga nada’ yo respeto lo que me estdn diciendo, pero si es un
paciente mio al que yo voy a sequir y al que llevo viendo mucho tiempo, yo intento
convencer a la familia de que eso no es posible, de que eso no es bueno para el

paciente. MF_1.

Existe la certeza de que hay que abordar la incomunicacidn por pacto de silencio entre los
profesionales. Sin embargo, también se tiene la tendencia a huir de situaciones comprometidas
y no se trabaja en orden de mejorar esta mala comunicacion, sin sospechar por qué, esto crea

una situacién de incomodidad e impotencia entre los profesionales de enfermeria.

Hay que sentarse y trabajarlo, pero yo la verdad es que yo... yo también lo huyo

también, porque podria haber ido otro dia... EF_1

Hombre hay incomodidad, quieres utilizar un recurso tuyo para que la familia y el
paciente se adapten mejor a las circunstancias pero claro, tienes el freno de mano

echado porque la familia no quiere que tu realmente des toda la informacion. EF_4.
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Algunos profesionales piensan que a veces se rechaza un tratamiento por no conocer la
verdad. Entonces, se justifica que se rompa el pacto de silencio bruscamente para imponer su
decisiéon. Esto apunta a encuadrarse en el estilo paternalista de atenciéon en la relacidon

profesional de la medicina-paciente.

... también se puede manejar de forma sensata en base tener que aplicar ciertas
medidas, yo he tenido que recurrir a veces a ser muy brusco en caso de paciente que
han decidido no tratarse por determinadas pamplinas y romper el pacto de silencio

de forma brusca, porque eso es otra cosa, es la forma de romperlo. MH_1.

Y aunque exista el pacto de silencio, entienden algunos profesionales que hay que atender
a las necesidades que se detecten. Para ello no es preciso establecer un auténtico proceso de
comunicacion en el que se expresen dudas y temores respecto a la expectativa de vida, sélo

atender a sintomas en orden de aplicar tratamientos.

tampoco tenemos que ir diciendo ‘a ti te queda poco tiempo o te queda mucho
tiempo’. Lo que tenemos que hablar es ‘étu estds bien? Vamos a aprovechar el
momento, étienes algun sintoma? Aqui estamos nosotros para combatir y mejorar,

siempre vivir el momento’. EH_2.

En ocasiones se entiende que no se actua de forma correcta al mantener el pacto de
silencio y esto se debe aprovechar como experiencia para mejorar la atencién y la comunicacién

con el paciente y su familia cuando esta en situacion terminal en situaciones posteriores.

Me he equivocado, no me voy a martirizar por esto, pero la préxima vez ocurrird de

otra manera e intentaré informar y buscaré mds datos, bueno... MF_1.

I11. Marco normativo ético y legal

Pocos son los profesionales que hacen referencia al conocimiento del marco bioético y
legal, donde se sientan las bases para mantener una buena comunicacién con la persona
respecto a sus problemas de salud. La mayoria confunden diferentes términos como intimidad
con autonomia, y sedacidn paliativa con eutanasia. Reconocen la infrautilizacién del documento
de voluntad vital anticipada por parte de la ciudadania en general, no se mencionan la ley de
dignidad de la persona ante el proceso de muerte ni las posibles sanciones por su

incumplimiento.

Los profesionales que confunden la intimidad con la autonomia, desconocen que la

comunicacion ha de ser con el paciente en primer lugar y solo hacer participe a la familia si este
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asi lo desea. Para no vulnerar el principio ético y legal de la autonomia del paciente, la decisién

ha de ser suya.

entonces para respetar por un lado los deseos del paciente, la intimidad de cada
persona, a los familiares por supuesto si que se ha de decir claramente lo que su

familiar tiene. MUH_1.

Algunos profesionales aceptan que la informacion se dé a los familiares, entendiendo que
se establece asi una buena comunicacidn, obviando el principio ético de autonomia del paciente,

pero no reconocen al paciente como el titular de la informacién de su proceso de enfermedad.

Por parte de los profesionales médicos suele ser buena, ellos no suelen esconder,
sobre todo, al enfermo al principio no se le dice directamente, pero a los familiares si
se les dice completamente, estdn siempre al dia de todo lo que pasa con el enfermo,

y al enfermo cuando va llegando la hora si se le comunica también. EH_4.

Existe un discurso que reconoce que el pacto de silencio vulnera los derechos del
paciente, y que esto no es una situacién éticamente admisible. Entiende que se debe facilitar la
participacién en la toma de decisiones informadas, aunque se expresa de manera poco firme.
Los profesionales que mantienen este discurso consideran que puede haber consecuencias
legales si se mantiene el pacto de silencio y el paciente al final conoce la realidad. Para ellos, los

profesionales sanitarios estamos obligados por ley a comunicar la verdad.

el pacto de silencio ... creo que no es correcto desde el punto de vista de la ética
profesional no es, es un pacto éticamente admisible, porque vulnera la mayoria de

las ocasiones la voluntad del paciente, igual que situacion de sedacion... MH_5.

consecuencias legales podria tenerlo siempre y cuando tu aceptes lo que el familiar
quiera pero el enfermo estd reclamando informacion, entonces siempre puede haber

el enfermo que reclame que no se le ha informado adecuadamente. MH_4.
y que en algunos casos estd regulado como una falta o como una pena incluso.

MH_5.

Algunos refieren que si el paciente no quiere saber de su proceso en un momento
determinado, es conveniente dejar la puerta abierta para que pueda cambiar de opinién vy

ofrecer un mejor afrontamiento ante la muerte.

... te lo dice ‘yo no quiero saber nada de mi enfermedad’,... Unicamente le tienes que

dar pie a que pueda cambiar de opinion y le puedas ofrecer algo mds... ahi tu estds
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en la obligacion de romper ese pacto de silencio, tu estds notando que ahi no fluye
bien la energia que tiene que fluir y que ese paciente se siente incluso incomodo con
esa relacion, ahi tienes que romper el pacto de silencio a favor siempre del paciente.

MF_2.

La mayoria de los profesionales sanitarios entienden que existe un desconocimiento
general en la ciudadania sobre el derecho del paciente a decidir y sobre el documento de
voluntad vital anticipada. Consideran que solo los profesionales son conocedores de este
documento, aunque tenerlo cumplimentado supondria mas beneficio en la atencién al final de la
vida y, entre otras cuestiones, seria una herramienta educativa para la aceptacién de situaciones

dificiles.

Eso yo creo que hay un desconocimiento muy grande entre la poblacion que uno
puede decidir lo que quiere que le hagan al final de su vida, las ultimas voluntades

esas no estdn, tiene mucha publicidad a nivel sanitario, pero en la calle, no... EUH_1.

gente con registro de voluntades vitales anticipadas, yo creo que me sobran los
dedos de una mano para contarlo, en muchos afios de trabajo aqui, o sea que no
estamos acostumbrados a que la gente tenga hecha sus voluntades anticipadas con
lo que eso podria suponer... si tu dejas tus voluntades anticipadas hechas con

antelacion es porque vas haciéndote con informacion. MCP_2.

La existencia del pacto de silencio determina el devenir de los uUltimos dias del paciente
porque evita que pueda vivir como él quiera y no como quieran sus familiares y/o profesionales.
Los profesionales reconocen que la aplicacién de sedacién paliativa la decide la familia, anulando
la voluntad del paciente. Esta situacion no respeta el principio ético de autonomia del paciente

recogido en diversas leyes nacionales y autondmicas, y su incumplimiento podria conllevar pena.

Cuando es la familia y no cuenta con el paciente yo creo que continuamente tienes
que intentar que ese pacto de silencio se rompa porque es patoldégico para los
ultimos dias y para que el paciente tenga derecho a vivir como él quiera, no como

los demds de alrededor le quieran hacer vivir. MF_2.

vulnera la mayoria de las ocasiones la voluntad del paciente, igual que situacion de
sedacion, en unidades de este propio hospital, por ejemplo, pues se basan
fundamentalmente, en ocasiones, ya te digo que no es mi caso, pues se basan en
opiniones de la familia y el que tiene la enfermedad es el paciente y es el que tiene

que decidir, no?...si no es algo pedido por el paciente, es que se estd vulnerando los
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principios éticos bdsicos, como el derecho a la autonomia o a la..
fundamentalmente el derecho a la autonomia y también principios normativos
recogidos en la ley general de sanidad como el derecho a la informacion... y que en

algunos casos estd regulado como una falta o como una pena incluso. MH_5.

Aunque algunos profesionales refieren que conocen el marco legal, plantean dudas en el

cumplimiento, pues consideran que este podria ser mas perjudicial para el paciente y para la

familia.

después el juez dice, eso es lo que dice él, pero... hoy la legislacion estd todavia muy

coaccionada. EF_4.

entendiendo que el que tiene todo el derecho, yo todo eso lo entiendo, pero luego la
vida diaria es mds que un papel y hay que buscar siempre el equilibrio procurando

hacer el menor dafio posible a todo el mundo, al enfermo y a su familia. MCP_2.

Sobre las consecuencias legales que puede tener no respetar la autonomia del paciente,

unos profesionales refieren conocer las leyes, otros no.

Legalmente no estd legislado, ino? Yo creo que no, legalmente no creo que sea...
bueno legalmente, la autonomia del paciente, pero no creo que sea para ese
derecho, tendria que expresarlo abiertamente que queria la informacion, o que no la
queria, hombre, legalmente, si estiramos, si vamos hasta la ultima consecuencia, el
paciente tiene que saberlo todo... bueno legalmente, no lo creo que haya

consecuencia directa. EUH_1.

tu tienes una consecuencia legal, si ocultas la verdad a alguien que te la demanda,
por eso tu estds obligado a comunicdrselo siempre, la primera consecuencia, legal,
la segunda, seria mds prdctica, un paciente orientado, tiene todo el derecho del
mundo a saber cdmo se encuentra y qué alternativas tiene en la situacion de

enfermedad que tenga. ECP_3.

Algunos profesionales dudan sobre quién tiene que tomar las decisiones cuando existe el

pacto de silencio; si bien se posicionan en que la decisidn debe ser del paciente, dejan entrever

el desconocimiento de la ley de autonomia del paciente y de la dignidad de la persona en el

proceso de muerte.
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no sé desde el punto legal, no sé si es posible que los familiares tomen decisiones
cuando el que la tiene que tomar, yo creo que el pacto de silencio no debe de existir,

creo que es el paciente el que tiene que tomar la decision y ya estd. MF_4.

Incluso los profesionales de cuidados paliativos tienen confusidn sobre determinados
términos que surgen al final de la vida, como eutanasia activa y pasiva. Esta ultima seria la
limitacion del esfuerzo terapéutico o el rechazo del tratamiento, que incluso equipara la
sedacién paliativa con dosis mayores a una “pseudo eutanasia activa”, por los efectos

secundarios que pudiera tener.

La eutanasia, en cualquiera de sus dos vertientes, activa o pasiva, nosotros como
servicio tendremos que ver y valorar mucho cudndo estd indicado el manejo de
sintomas no controlables, para entonces iniciar una sedacion paliativa, al fin y al

cabo no deja de ser una pseudo eutanasia activa. ECP_2.

Muchos profesionales sanitarios de todos los ambitos presentan una confusién con los
términos eutanasia y limitacién del esfuerzo terapéutico y se admite de forma natural que se

aplica la sedacion paliativa.

hay un compafero,... que hace poco, hace ocho o nueve afios, después de atender a
un paciente al que le propuse limitacion del esfuerzo terapéutico y que él habia
llevado antes, me ver por el pasillo y me dice ‘me gusta mucho que seas partidario
de la eutanasia’, le miré de arriba abajo y le dije ‘no, soy contrario a la eutanasia,

pero creo que buena prdctica dejar de hacer cosa cuando no aportan nada’. MCP_3.

al paciente le puedes decir tranquilamente si estd en tu pacto de silencio te vamos a
dejar mds tranquilo para que no sufras y para que ahora mismo estds muy malito,

pero no se le dice ya no vas a volver a despertar. EF_3.
En otras ocasiones, consideran que el paciente reclama tratamiento porque no conoce las
consecuencias y sus resultados.

hay personas que quieren estar luchando hasta ultima hora, tu no le puedes quitar ni
una cosa ni otra, ¢no? Tendria que el paciente decidir, si tu no le estds contando la

verdad, estd decidiendo pero no con todas las consecuencias. EUH_2.
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B. Consecuencias del pacto de silencio

Cuando en el escenario del final de la vida aparece el pacto de silencio, este puede tener
consecuencias drasticas e irreversibles que el paciente, que estd en una situaciéon precaria,
nunca va a poder resarcir. En este sentido, se ven afectados los sentimientos y necesidades que
surgen ante la muerte, aparece imposibilidad de resolver asuntos pendientes, se imposibilita la
participacién en la toma de decisiones, e incluso se puede llegar al encarnizamiento terapéutico.
La familia, igualmente, puede sufrir sus consecuencias, por ser promotora de esta situacién, y los

profesionales sanitarios también, como facilitadores para que se mantenga.

L. Consecuencias psicoemocionales

La mayoria de los profesionales sanitarios piensan que se crean falsas expectativas cuando
existe el pacto de silencio. Estas se pueden ver fortalecidas porque los pacientes interpretan de
forma errénea los discursos de los profesionales, que luego no se ven cumplidas. Cuando llega a

la situacién de los ultimos dias, los pacientes no lo aceptan.

El paciente en un pacto de silencio, puede ser, en determinadas personas que les

crea confianza o ilusiones, que a lo mejor después se le desvanecen. EH_2.

Una situacion de ultimos dias, de alguien que viene en el tultimo momento y ‘por qué
me dice ahora esto cuando a lo mejor quedan mds opciones y si me lo recupera

alguien veremos mds adelante qué pasa’, ino? ECP_2.

Cuando este proceso es patoldgico y no se rompe o no se puede romper, le influye,
claro porque se le crean falsas expectativas, sobre todo,... Hemos tenido varios casos
que se agarran a cualquier cosa y tenemos que tener muchisimo cuidado con lo que
decimos, porque cualquier frase banal que digamos puede causar que tenga una

falsa expectativa. ECP_1.

También creen que en el paciente se crea una situacion de incertidumbre que es
dificil explicar, ¢écdmo no le hacen pruebas diagndsticas, por qué no le ponen tratamientos,
por qué no mejora? Se dan respuestas que no son congruentes, se pueden crear ilusiones

sobre hechos que nunca van a tener lugar; aun asi, se mantiene el pacto de silencio.

el paciente no sabe qué tan mal estd, dird ‘bueno por qué no actuan conmigo’,... eso
es muy complicado, ademds como lo explican ‘no, estds muy bien, pero no vamos a

hacer nada’. EF_2.
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si es verdad que hay pacientes que no saben lo que les ocurre, que tienen falsas
expectativas y que esos si que puede que les cree ciertos problemas, éno? El enfermo
estd esperando ciertas cosas que no van a ocurrir, que tu y su familia sabes que no
van a ocurrir y al enfermo no se le dice porque se entra en esa situacion de

conspiracion de silencio. MCP_2.

el enfermo estd esperando que se puede ir a casa, tu sabes que no se puede ir, o
algunas veces hay gente que viene con ciertas expectativas de seguir con
tratamientos,... pero tu ya sabes a través de su familia o a través del oncdlogo que
ya se ha finalizado la quimioterapia, algunas veces si vemos a gente asi, que tu ya

sabes que no va a continuar con la quimioterapia y al enfermo no se le dice. MCP_2.

cuando nosotros estamos callados y ven que no le damos explicaciones correctas y el
paciente ve que ahi hay algo inseguro, el médico le dice una cosa, yo le digo otra los

familiares estdn por detrds, diciendo... él lo va a pasar mal y lo va a llevar mal. EH_2.

Ademads consideran que esta situacion provoca angustia, ansiedad y una relacion inestable
del paciente con el resto de las personas, también les produce desequilibrio emocional,
sentimiento de desproteccidon, miedo. No comprenden por qué le hacen tantas pruebas y le
ponen tantos tratamientos. Aprecian una incongruencia entre lo que le dicen los profesionales y
la familia y su proceder. Por ello, los profesionales consideran que el pacto de silencio es
patoldgico y es conveniente intervenir. Incluso el paciente puede pensar que lo que estd

ocurriendo no es real y crearle confusion.

Eso le tiene que crear una ansiedad, una angustia al paciente porque dice: ‘bueno, a
ver, si yo supuestamente mi proceso no es de una gravedad importante y no paran

de hacerme cosas, no paran de tal’. EH_1.

un entorno que esté provocando angustia o desestabilizacion en las relaciones, sobre
todo del paciente... inestabilidad emocional del paciente, ese pacto de silencio es
patoldgico, patoldgico es siempre el pacto de silencio, pero ese hay que romperlo.

MF_2.

Si el enfermo se ve solo, desprotegido en el proceso, con montones de dudas, con
miedo de no saber qué va a pasar, la conspiracion se cierra mds y eso se hace con

trabajo. MCP_1.

Por otro lado, se puede crear en el paciente sensacién de abandono y desinterés al no

proporcionarle los profesionales sanitarios ninguna propuesta de intervencidn, ya que son futiles
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y que su aplicacion supondrian obstinacidn terapéutica. No hay una buena comunicacién en que

se plantee de forma adecuada que el problema que padece es intratable y es el final de su vida.

no es lo mismo explicarle a un paciente que se estd ahogando porque tiene un
derrame pleural y que no hay ninguna solucion para eso, que lo que podemos hacer
es sedarlo, dormirlo para que padezca menos, a que el paciente se vea en la
angustia de que crea que debe ser llevado a un hospital, deben hacerle pruebas y
que nadie estd haciendo nada por hacerlas, se puede sentir un poco abandonado y
decir: ‘bueno, yo me estoy muriendo aqui y no estdn haciendo nada por salvarme’.

MF_1.

Esta situacién desemboca en un aislamiento del paciente, que estd al margen de todo su
proceso, sin comprender qué esta pasando, porque las personas que determinan su curso son la
familia y los profesionales sanitarios. La comunicacidn entre los tres vértices estd bloqueada, y
no se facilita que se desarrolle con fluidez. Dejan de encontrarle sentido a la vida y no

comprenden qué esta sucediendo.

ahi nunca se sabe qué quiere el enfermo, el enfermo es un ser al margen que no
quiere nada, que supuestamente estd de acuerdo con la familia porque si no dice
nada, ni estd en contra de lo que la familia dice o las decisiones que se comunican,
parece que asienten. Pero alguna gente con la voz pequefia porque algunas veces se
ven, se quejan, preguntan cosas que demuestra claramente que no comprenden
claramente la situacion, entonces en esas circunstancias es cuando mds me da la
impresion, en mi modesta opinion, es mds complicado mantener la situacion de esta
manera. Pero bueno eso la gente lo hace y lo mantiene y desgraciadamente, eso lo

seguimos viendo aqui MH_3.

En muchos casos los profesionales sanitarios tienen la certeza de que el paciente muere
sin ser consciente de ello.

muere sin saber... MCP_3.

Cuando existe el pacto de silencio se pierden oportunidades de apoyo para el
afrontamiento de la enfermedad, ayuda de iguales, apoyo a la persona cuidadora vy

afrontamiento de la muerte, como pueden ofrecer las asociaciones de personas con la misma

afectacion, por tanto puede haber infrautilizacién de recursos.

hay cosas que se pierden... de recursos que podria utilizar y no utilizas porque écémo

voy a ir a la asociacion de pacientes terminales de esclerosis?,... ¢como vamos a
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acudir a eso que nos ayude a afrontarlo si no sabes que lo tienes? Entonces, quizds
nos perdemos oportunidades y herramientas que nos pueden ayudar, incluso para el

descanso del cuidador o la manera de poderlo afrontar. EF_2.

También se quedarian sin resolver asuntos particulares, familiares o cualquiera que se
hubieran planteado. Se impide que el paciente exprese sus sentimientos, que los comparta con
las personas mas allegadas. Esto es relevante para la planificacidn de los ultimos dias, y para que
esto sea posible es necesario facilitar su expresidon con su complicidad. También se debe contar

con su actitud de estar abierto a esta comunicacion.

... obviamente no aceptaria determinados tratamientos, no resolveria situaciones de

ultimo momento de su vida, familiares, laborales o del tipo que sean. MF_5.

lo que se evita es que haya, que se digan cosas o que se abran a experiencias que
nunca podrian existir o nunca existirdn..., se pierden momentos de vida, momentos
de vida que van a ser unicos, si existe pacto de silencio nunca se vivirdn, hay que dar
pie a que se vivan esos momentos de transmitir informacion, de transmitir
sentimientos, pero tiene que ser con la complicidad del paciente, nunca sin contar

con el paciente. MF_2.

no ha tenido oportunidad de tomar decisiones... se quedan sin la oportunidad de...

hacer o expresar sentimientos si se les hubiera ofrecido la oportunidad. EF 1.

Pierden la oportunidad de despedirse y de decidir con qué personas quieren pasar los
ultimos dias de su vida. Probablemente, los pacientes experimenten sentimientos de soledad,
incomprensién, incomunicaciéon, etc. No tienen la oportunidad de decidir cuestiones
transcendentes. El proceder de la familia en el entorno de la muerte, siendo variable segun las

creencias y valores de cada persona.

es fundamental una informacidn precisa para tu afrontar tus ultimos dias, es que es
fundamental, porque ya no es solamente que ya por el proceso de la enfermedad,
bueno por la gente que tienes alrededor, por la gente de la que tu te quieras
despedir, por la gente que quieras decidir que esté junto a ti estos dias y por qué.

EH_1.

la inseguridad, porque los enfermos se ven malos, se ven que llegan sus ultimos dias,
yo estoy segura que todos los enfermos se dan cuenta que son sus ultimos dias y
cuando hay una conspiracion de silencio yo creo que piensan, que se sienten

tremendamente solos, porque aunque tienen a la familia encima, piensan ‘yo estoy
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en esta situacion y nadie se da cuenta, incluso la médica que viene tampoco se da
cuenta, no me dice nada y se sale’, entonces yo creo que para el paciente mucha

inseguridad y mucha soledad. MCP_1.

Se dejan de satisfacer necesidades como la libertad de actuaciéon en los ultimos dias,
ordenar su final de vida, reconciliacidon con los allegados que decida, despedida, resolucion de

temas de herencia y econédmicos tras la muerte, cumplir con su deber.

el paciente siempre tiene derecho a saber, porque a lo mejor quiere organizar su
vida, organizar sus voluntades anticipadas, quiere organizar su testamento no vital,
sino su testamento, también de cara a la familia, quiere dejar todo arreglado, quiere
dejar al resto de la familia, hemos tenido enfermos asi, que en este tiempo han
aprovechado para dejar todos los asuntos lo mds arreglados posibles, porque saben
que la mujer se va a quedar viuda y va a ser para la mujer lesivo, entonces quieren
adelantarse y organizando e ir adelantando un poquito su testamento vital, en todos

los sentidos lo que se va a hacer los ultimos dias. MH_4.

desde temas de herencias, de tema afectivo, a temas de conciliacidn de familia, hay
familias que estdn todos enfadados, y juy! luego ya es tarde, tanto afectivos como

econdémicos, como materiales. EF_1.

tiene derecho a organizar y preparar el final de su vida, empezar a despedirse,
empezar a hacer cosas que no se hacen si no sabes que estds en tus ultimos dias.

MF_1.

Muchos profesionales piensan que con esta actitud, se propicia un mal afrontamiento de
la enfermedad y se imposibilita la despedida del paciente de las personas que desee, preparar y
arreglar asuntos pendientes, lo que se entiende como una limitacién de la libertad. Cuando se
aliena el derecho a la verdad, el afrontamiento de la muerte se produce sin la libertad del

paciente en el final de su vida.

le va a hacer llevar mal toda la enfermedad, el final y no se va a poder despedir ni
nada, creo que es nefasto..., le estdn negando algo que es inherente a la vida, y le
estdn negando al otro poderse despedir de todos sus amigos, familiares, lo que

quieran, ino? Es que le estdn quitando una libertad brutal, claro. MF_4.

De una forma muy grafica lo expresa esta profesional de enfermeria, de manera que es

necesario que conozca la realidad para poder “preparar la maleta”.
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porque tu te preparas cuando vas a un viaje, ¢no? Tu te preparas, también tendrds
que preparar otro viaje pero tendrds que prepararlo de cierta manera, aunque hay
gente que dice ‘no, yo asi meto la maleta cuatro cosas y ya tengo’. Por eso te digo,
conocer al paciente por conocer un poquito,..., porque si le va a dar igual, muchas
veces dices ‘tan joven y no le dicen na’, pero tu desconoces, y no me voy a... yo creo
que lo principal es el paciente, explordndolo, pero si que habria que decirle porque

tiene que preparar el viaje. EUH_2.

Se les impide hacer actos aunque sean pequefios que le puedan hacer ilusién, porque no
saben que o lo realizan ahora o no lo van a hacer nunca, no son capaces de actuar contra lo que
le proponen los profesionales de medicina y otros, como muestra de actitud paternalista que

sigue existiendo en nuestra atencion sanitaria.

hacer algo que todavia pueda hacer, no voy a hablar del tipico, un paseo en globo,
no, no, simplemente vamos a ver el mar otra vez, una cosa banal que estd ahi a 100
km, pero no, no, porque el oncdlogo, no, no porque el farmacéutico, no porque la

resonancia, no porque vamos a hacer... vamos a probar otra cosa. EF_4.

Algunos profesionales opinan que como consecuencia negativa principal algun paciente
no quiera asumir tratamientos que serian beneficiosos por considerar que no son Uutiles para su

problema de salud y podrian alargar la supervivencia o presentar mejor prondstico.

... Sobre todo lo que a nosotros nos interesa es el aspecto sanitario, que no asuma un
tratamiento, que no se de radioterapia, que no asuma un citostdtico porque no tiene
cdncer, para qué va a tomar un citostdtico si no tiene cdncer, le han dicho que eso es
para otra cosa, claro que tiene implicaciones... que un prondstico pudiera mejorar si

se aplica un tratamiento. MF_5.

También hay profesionales que opinan que las consecuencias de que exista el pacto de
silencio pueden ser beneficiosas o perjudiciales para los pacientes y sus familias, si bien
entienden que en personas de edad muy avanzada son mayores los beneficios que los perjuicios,
en el sentido que no viven la enfermedad con ansiedad, sensaciéon que comparte con su cényuge

de similar edad.

Puede tener consecuencias positivas y negativas; positivas, en el caso del paciente
que tengo actual de 94 afios, que probablemente no esté viviendo la situacion que
tiene actual, fisica y situacion clinica, no lo estd viviendo con ansiedad, ni con

depresion, ni estd también ocasionando esta situacion que tiene con su esposa, ... y
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tienen una situacion actual perfecta, ese bdlsamo que te decia entre comillas, los
dos, o sea que no solamente estaria afectado él, sino que también la mujer... Asi que

en ese sentido, pues creo que es una consecuencia positiva entre comillas. MF_5.

No obstante, hay personas que no conocen ni quieren conocer y esta ignorancia les da
tranquilidad, la actitud de los pacientes ante la enfermedad grave es variable. Ademads, hay
profesionales de urgencias que refieren que es intrascendente para su proceder que conozca o

no la verdad.

hay quien puede vivir muy tranquilo no sabiéndolo, es que depende de cada uno...

Hay personas que les gustaria hablar y estan calladas. EF_3.

Eso es muy variable, en cada paciente, en unos si en otros no. Que no lo sepa pues
no, en cada caso concreto no lo puedo saber si le puede afectar o no,... no, yo creo
que no, que un paciente en situacion terminal sepa o no sepa, no creo que vaya a

cambiar la... MUH_2.

También piensan que en determinadas ocasiones puede ser Util no comunicar de forma
franca al paciente porque suaviza la situacion o porque puede desencadenar reacciones
negativas en el paciente. Para ello, proponen algunos profesionales valorar la reaccién y actuar
en consecuencia. Cuando una persona es de edad avanzada se hace mas patente que la decision

no ha de ser del paciente.

... el 100%, no, el 100% no se puede evitar,..., evidentemente, hay que informar a
todas las personas interesadas y a su familia, etc., y sobre todo a la persona
afectada, pero hay algunos casos que puede ser, puede ser util el mantener una

cierta, un cierto bdlsamo, un cierto bdlsamo entre comillas en ese momento. MF_5.

yo creo que tiene que ser cada relacion diferente... no puede haber una norma de un
paciente a otro, porque si que he vivido muchas desestabilizaciones bruscas por

informar demasiado. MF_2.

En este caso concreto no le va a beneficiar en nada, no le va a beneficiar, se estd
evidentemente muy pendiente de toda la sintomatologia, no ha padecido ningun
otro sintoma afiadido, por ejemplo el dolor, ni creo que vaya a aparecer, por lo tanto
este es uno de los casos en que no se ha comunicado y estd claro que estd
relacionado con la edad, este mismo diagndstico con 70 afios, evidentemente, es

totalmente diferente. MF_5.
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La mayoria creen que el paciente que se le ha negado la verdad, puede darse cuenta o
sospecharla. Esta situacion puede desencadenar en conflictos importantes con su familia y los
profesionales al generarse una pérdida de confianza del paciente con las personas que le

atienden. En ocasiones, esto le genera sensacién de engaio.

El problema es que se descubra y que genere conflicto entre paciente y familia,
obviamente también puede generar conflicto entre paciente y médico, porque
cuando se enfada con el mundo, el resto del mundo estd dentro y evidentemente,
todo el personal de enfermeria, sanitario estamos dentro del mundo y se va a

enfadar con todos. MH_3.

yo creo que el paciente puede sentirse traicionado por su familia y bueno de alguna
forma, no sé, la primera palabra que se me ocurre es esa puede sentirse traicionado,

engafiado, porque seria ocultar la informacion... EH_1.

si ellos se enteran o intuyen que les estds engafiando, puede haber una mala
relacion, una falta de confianza con respecto a ti como profesional, tu le estds
ocultando algo, aunque sea a peticion expresa de la familia y ellos se enteran o lo
intuyen, a lo mejor, entiendo que nosotros también formamos parte de su circulo de
confianza sobre todo en esa situacion, y si tu también le estds mintiendo, o
formando parte del papel, pueden llegar a pensar, aunque pueden pensar ‘lo estdn
haciendo por quitarme a mi la preocupacion’, pero también puede darse el caso de
que piensen ‘yo confio en ellos, porque estoy a sus servicios a sus cuidados y demds y
me estdn engafiando’ entonces, puede ser muy contraproducente en la relacion

profesional con el paciente. EUH_3.

Ademas, el paciente cuando conoce que se le ha ocultado la verdad, tiene la sensacién de
qgue ha perdido un tiempo precioso por no haber podido realizar actividades que nunca mas
podra. Si bien hay profesionales que opinan que aunque haya existido una comunicacién

engafosa no suelen recriminarles, tampoco lo hacen a la familia.

en algun momento dado, el paciente se va a enterar de lo que tiene y va a ser
consciente de que se le ha ocultado y va a ser consciente que ha perdido un tiempo
que podria haber aprovechado para hacer otras cosas que no ha hecho por ese
motivo, entonces pues se ve en la sorpresa de no haber sido informado, la rabia de
no haber podido organizar ese tiempo de otra manera y a la vez con la familia, por

haberlo ocultado, éno? MF_3.
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no conozco, y ya tengo cierta experiencia, no conozco a personas que se hayan
quejado y que hayan dicho, ‘¢ por qué no me lo dijisteis?’, quejado amargamente, ‘es
que me habéis hecho una faena, yo queria saberlo, esto no puede ser’, no porque
esa persona ya se ha dado cuenta de lo que tiene y cuando si nos dicen ‘por qué no
nos lo dijiste’, bueno ‘porque la familia fue la que nos comentd que no le diéramos

ese tipo de informacion’ MUH_1.

En ocasiones se produce doble incomunicaciéon o doble pacto de silencio. El paciente y la

familia lo saben, pero no quiere que la familia lo sepa, quedando la comunicacién cortada, sin

posibilidad de expresion de sentimientos ni de poder administrar farmacos para control de

sintomas sin mantener el engafio, esto causa un estrés afiadido en los profesionales.

‘yo con tal que mi familia no sufra y no lo sepa, yo me callo pero yo sé que esto es

malo’, y la familia por otro ‘yo con tal que mi familiar no se entere’ EF_3.

el hijo, llegé un momento que se dio cuenta y nos guifiaba un ojo y le deciamos a la
madre que era un calmante flojito y lo que le estadbamos poniendo era morfina,
hasta ahi llego la situacion... En los profesionales si influye mucho, porque en los
profesionales les causa muchas veces estas situaciones mucho estrés... Ya te digo,
tenia prescrito morfina y tu le ibas a poner la morfina y la madre decia: ‘morfina no’,
entonces te estd dificultando tu trabajo... Eso le estaba ya causando, que incluso
tuvo una crisis de ansiedad aqui en la planta... Cuando tiene esa forma de ser es muy

dificil controlar esos sentimientos. ECP_1.

seguramente haya muchos enfermos que saben realmente en qué situacion estdn,
pero ellos también actuan de la misma forma que su familia, con lo cual todo

pasamos alrededor de profesionales, enfermos y sus familiares. MCP_2.

La mayoria de los profesionales creen que la familia, por querer continuar

el

ocultamiento, se debe comportar de forma hipdcrita ante el paciente o mentir, lo que no

siempre es facil. Creen que esto puede generar ansiedad en la familia por no poder hablar

claramente delante del paciente. También, en cierta forma, obliga a mantener esta postura a los

profesionales sanitarios. Como consecuencia, se cierran los canales de comunicacién con el

paciente, que puede llegar a sospecharlo.
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tengo memoria, tanta memoria, porque hablar es gratuito y hablamos tanto
alegremente, yo creo que al final lo tienen que intuir, no sé, porque al final una
conversacion, un comentario, ademds clinicamente, verds que lo tienen que saber, lo

que te he dicho antes, tonto no es nadie. EUH_3.

el pacto de silencio hace que uno no pueda mantener una relacion con su familia
normal con su familiar, porque hay determinadas cosas que no puede hablar y es

importante hablar. MCP_3.

Y cuando se tiene la oportunidad de establecer una comunicacién clara y comprensible
con el paciente, hay familias que pueden reaccionar con agresividad y enfado hacia el
profesional sanitario, por un desconocimiento de la conveniencia y deber de informarle si asi lo

desea.

una familiar se puso mu ofusca con el médico que llevaba a la paciente, porque la
paciente le solicit6 muy claramente que ella queria saber en qué situacion ella
estaba, que ella se encontraba mal y ella sabia que... que algo estaba pasando, que
algo le estaba ocultando y buen el médico le informd, y bueno, no veas la familia
cémo le costd asimilar que el médico habia hecho lo que realmente tenia que hacer.

ECP_3.

Se produce un afrontamiento inadecuado de la muerte porque se vulnera el derecho del
paciente a la informacion. También la familia se ve afectada. Esta situacidn se presupone como
no deseable porque no concuerda el pensamiento del paciente con lo que realmente se estd

viviendo que puede favorecer un duelo complicado.

Mala, porque es que entonces el paciente que ya estd viendo que todas las promesas
que le estaban dando, estd viendo que estd ocurriendo algo malo en su cuerpo, que
su entorno, que sus hijos que no lo visitaban en afios van todos los dias, pero no
pasa nada, se estd poniendo bueno, entonces el afrontamiento de la muerte es muy
mala, suelen dar duelos muy regulares, precisamente por esta cuestion, por no

haber llevado la situacion con normalidad y un entorno de confianza. ECP_2.
Cuando se producen mentiras por parte de algunos profesionales para mantener el pacto
de silencio, les crea un sentimiento de culpa que aumenta el estrés y malestar.

Claro, es que estds engafiando, estds engafiando, nosotros no debemos engafiar, en
este caso era al familiar, pero nosotros no debemos engafiar ni al familiar ni al

paciente, y causa también un sentimiento de estrés sobre todo y de culpa también,
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hacer las cosas mejor y de no haber cumplido con la responsabilidad que se tiene al ser
referente en el proceso de enfermedad del paciente. Tienen la sensacidon de no haber podido
desarrollar los cuidados que se deberian haber planificado, les puede crear cargo de conciencia.
Ademas se sienten presionados en el momento de intervenir porque existe un bloqueo de la

comunicacion. Les puede desencadenar frustracién y ansiedad. Aunque lo dirigen a establecer

bueno me estd preguntando y estoy mintiéndole... Ha ocurrido con la familia y con el
paciente, hemos tenido que mentir y eso se lleva mal. Generalmente no se miente,

pero hay veces que hay que hacerlo y se lleva mal. ECP_1.

Muchos profesionales se quedan con la sensacidon de haber perdido la oportunidad de

mejoras para situaciones futuras.
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yo creo que a nivel de conciencia si, de que se pueden hacer las cosas mejor, y ya
depende de lo que cada uno se lleve para casa, si, eso a un profesional le afecta
mucho, si uno es de hielo, no le afecta nada, ni la conspiracion ni la verdad, pero si...
es algo, es una sensacion de que las cosas no estdn bien hechas y como cualquier
cosa dentro de tu trabajo, sea al final de la vida o sea el nacimiento, si no estd bien
hecho y te lo llevas para casa, estd mal hecho, es que en tu conciencia queda.

EUH_1.

Es negativo, en todo, porque desde el momento en que tu la verdad la retienes, la
guardas y no exteriorizas todo eso, eso crea una ansiedad en el ser humano,... Creo
que la verdad estd por encima de todo y es lo que lo que le va a hacer acabar sus
dias bien, o sea, es que el no decir, el quedarte guardado, eso genera una ansiedad,
que los demds no sepan cémo actuar, es un circulo negativo de negativismo tan

malo, que no... MF_4.,

nos vemos presionados, no nos vemos libres a la hora de trabajar... te corta tu
naturalidad, tu empatia, tu accion de todos los dias, entonces, te crea mucha

ansiedad. MCP_1.

nos hace trabajar en un ambiente peor, con falta de libertad, o sea que el pacto de
silencio no deja de ser algo que limita, limita al enfermo, limita a la familia, porque

bloquea parte de la relacion afectiva y entre ellos y limita al profesional. MCP_3.

pues me he quedado mal, me he quedado mal porque he visto la reaccion y he visto
que necesitaria haberse enterado a tiempo, entonces claro que te hace sentirte mal,

porque es algo que no has hecho bien y ademds es algo que no puedes remediar de
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ninguna manera, lo que puedes hacer es aplicar la terapia racional emotiva y decir,

la proxima vez no actuaré asi. MF_1.

Aunque hay otros profesionales que se sienten bien de cualquier forma que actlen, es
decir, tanto si apoyan o no el pacto de silencio, porque la familia generalmente agradece la
atencion que se le presta en cualquier sentido. Esta sensacidn, que refiere algun profesional,
puede estar motivada por una experiencia previa negativa en la comunicacidn de malas noticias
al paciente cuando existia peticidon familiar para establecer ocultamiento, por este motivo, no

interviene en el sentido de establecer una comunicacién clara y comprensible con el paciente.

no me suelo sentir mal ni de una manera ni de otra, que me desenvuelvo bien, y yo
cuando veo que la gente, el enfermo, la familia estdn conformes con lo que hay y veo

que estdn agradecidos, pues por ahi me siento bien. MCP_2.

me han llegado enfermos,... al comunicdrselo las cosas directamente, sin el
consentimiento de la familia, pues he tenido yo que asumir a ese paciente porque la
familia no estuvo de acuerdo en como se habian hecho las cosas, entonces como he
vivido esa parte, yo procuro evitarla, no, para mi seria muy desagradable que..., otro

compaiiero tuviera que hacerse cargo de una situacion dificil. MCP_2.

Cuando existe el pacto de silencio y se aborda para establecer una comunicacién clara con
el paciente, en principio es una situacién que produce un gran esfuerzo pero conforme se van
produciendo cambios y se reconoce al profesional como herramienta de ayuda para el
afrontamiento de la muerte, suele ser gratificante. Por el contrario, si no se consigue el objetivo
de que el paciente conozca la realidad si asi lo desea, puede haber recriminacion por parte de la

familia.

Se va haciendo un cambio progresivo, va a depender del tiempo que nos de de
trabajar con ellos, suelen ser relaciones muy costosas para el profesional porque
desgastan mucho, pero se hace una serie de cambios que al final nos va a dar pie a
llegar a una situacion de ultimos tiempos habitualmente en un entorno bonito,
porque hemos pasado de ser meramente las personas que nos visitan y que al final
cuando nos damos la vuelta la familia lo maneja como quieren, a ser las personas
que les vamos a ayudar en un proceso de terminalidad, éno?... Al final no llegas a
una comprension con ellos, no llegas a ver concluido tu trabajo y bueno se hace todo

mds complicado, porque siempre lo vas a hacer mal de cara a quien lo queria
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ocultar: ‘porque le ha dicho usted o le ha dejado de decir’, ‘porque usted ha dejado

la puerta abierta y a lo mejor estd pensando en lo que usted dijo’. ECP_2.

II. Toma de decisiones

El pacto de silencio tiene consecuencias en el proceso de toma de decisiones. Cuando este
ocurre, dicen los entrevistados, el paciente no pregunta por el posible curso de su enfermedad, y
esto ocurre tanto en relacién al diagndstico, al prondstico y/o al tratamiento. La comunicacién
estd blogueada. En estos casos, las decisiones las suele tomar el profesional sanitario y, en
algunas ocasiones, participa la familia. Cuando al paciente se le pregunta, la decisidn la toma sin

tener informacién completa.

La mayoria de las veces, el paciente no pregunta, por lo que no se establece la
comunicacion, y esta situacién se ve favorecida por la actitud de la familia, que intenta
protegerlo. Muchos profesionales entrevistados consideran que es necesario que el paciente

conozca la verdad, pero también reconocen que es una situacion de manejo complicado.

si ellos no preguntan tampoco, verds si no te pregunta claramente ‘éyo qué es lo que
tengo?’, yo entiendo que a veces la familia intente protegerlo de esa manera, pero

si... si son gente que son activas y tal, yo pienso que si hay que decirselo. MF_3.

pero a lo mejor te aporta mds beneficio saberlo que no saberlo, porque te permite
hacer las mismas cosas que cuando no lo sabes y muchas mds cuando si lo sabes,

pero bueno, no sé, es que es una situacion complicada, muy complicada. EUH_3.

pero engaiiar a alguien significa que en algiin momento hay que tomar decisiones, ...
y no sabe qué haria esa persona, el enfermo,..., porque al final de la vida es
importante tener claro qué actitud se va a tomar, esa actitud deberia de depender

fundamentalmente del interesado, es obvio. MH_3.

Algunos profesionales de medicina entrevistados refieren que aunque el paciente no
conozca el diagndstico y/o prondstico, esto no tiene transcendencia para aplicar el tratamiento y

por ello se consiente que la decisidn la tome la familia.

Con un poco de sentido comun... pero si no sabe que se va a morir, se encuentra muy
flojo, muy cansado, se le transmite la informacion de que lo que tiene es una
anemia importante, que hay que transfundirle, da el consentimiento, aunque no
sepa lo que tiene, pero no creo que eso le afecte mucho para dar el si o el no a esa

transfusion por ejemplo eh... MUH_1.
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En ocasiones, el paciente reclama un tratamiento porque no conoce las consecuencias y

los resultados que puede tener.

hay personas que quieren estar luchando hasta ultima hora, tu no le puedes quitar ni
una cosa ni otra, é¢no? Tendria que el paciente decidir, si tu no le estds contando la

verdad, estd decidiendo pero no con todas las consecuencias. EUH_2.

Existe un discurso de profesionales que defienden que el paciente no tiene que participar
en la toma de decisiones, exista o no pacto de silencio, porque son decisiones médicas. Esta
actitud que podemos considerar paternalista, es compartida por algunos profesionales de
enfermeria y limita la toma de decisiones respecto al rechazo de tratamiento decidido en el

documento de voluntad vital anticipada.

La toma de decisiones es médica, es cientifica, no es porque el enfermo sepa o no

sepa... [realiza un gesto danto a entender que da igual]. MUH_2.

Rechazar medidas agresivas, ino?, si eso si... eso estd lo de ultimas voluntades...

MUH_2.

irdn tomando las cosas como vayan viniendo,... los facultativos y te dirdn “te vamos
a dejar mds tranquilito porque te estds asfixiando o porque estds teniendo mucho

dolor, te vamos a poner un calmante”. EF_3.

Pero también existe el discurso mantenido por profesionales de la medicina y la
enfermeria, que consideran que el paciente ha de tener toda la informacién para poder tomar
decisiones. Sin embargo, a pesar de mantener esta opinién, cuando se trata de un paciente de

edad avanzada, se respeta la decision del familiar con respecto a no informar.

ya te digo este tipo de ocultacion no suelo tener, porque creo que el paciente tiene
que tener plena informacion para muchas decisiones que tiene que tomar,... sigo
pensando que hay que tenerlo, pero en este caso concreto de avanzada edad y en
concreto su hija que no quiere que la persona sea informado, él no pregunta,... no se
ha presentado ningun sintoma, pues evidentemente, no hay mds preguntas por su

parte. MF_5.

Es la familia el agente que, junto a los profesionales de la medicina, consensua la toma de

decisiones, buscando el beneficio del paciente, pero sin tener en cuenta su decision.

Al paciente, épreguntarle directamente si lo quieren o no lo quieren?, yo creo que

no, es mds la familia la que... si el médico lo considera mds o menos, habla con la
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familia y la familia si se lo plantea, dice: ‘si, no queremos que sufra’ y da esa... da su
bendicion a que no se le haga mucho mds... pero éal paciente? [tono ascendente],
no, no, la experiencia que yo tengo aqui... No al paciente aqui se le pone lo que el
meédico considere, también es verdad que los médicos no hacen ensafiamiento, ieh?

... ahi si que no hay ensafiamiento. EUH_1.

en la prdctica, la verdad es que tiene que ser la familia la que diga él no queria tal

cosa, pero son pocos los que dicen que no quieren medidas agresivas... EUH_1.

en general en una persona que estd en una situacion de terminalidad, normalmente

evitamos determinadas actuaciones aunque no se lo digamos al paciente. MCP_2.

En muchos casos refieren que empezar o no la sedacién paliativa es una decisiéon que se
adopta con la familia, no se consulta con el enfermo y se presentan sumisos ante el

paternalismo que se aprecia claramente ante esta situacion.

La sedacion paliativa tampoco vamos a ningun enfermo a decirle..., porque a una
situacion de conspiracion de silencio, plantearle a un enfermo sedacion paliativa, sin
que la familia quiera, ..., 0 sea, como vas a ir a plantearle a una persona la sedacion
paliativa con lo que eso supone, que no conoce bien cudl es su prondstico sin que sus
allegados lo deseen ni lo permitan, eso seria un problema grande, o sea, que la
sedacion paliativa se hace cuando te dan consentimiento los que estdn alrededor, no
vas a preguntar directamente al enfermo... Es mds sencillo tomar esa decision

porque, digamos la propia situacion del enfermo ya lo permite. MCP_2.

No sirve de nada, nadie puede tomar libremente decisiones sin estar informado, no
existe el consentimiento informado...Cualquier cosa estd sesgada, sin informacion no
hay consentimiento, nadie puede consentir aquello que no conoce, ni conoce para

qué ni por qué ni qué ventaja tiene, ni qué limitaciones. MCP_3.

La familia es la que toma las decisiones o los profesionales toman las decisiones,
porque a veces la familia acaba dejando en ti la responsabilidad de todas las cosas.

MCP_3.

Ante la sedacidon paliativa, algunos profesionales intentan establecer una comunicacion
con el paciente, al que solicitan el consentimiento para la sedacién, pero olvidan que este no

tiene conocimiento sobre el proceso.

éComo planteo muchas veces las sedaciones con pacientes que son competentes

para hacerlo? Les planteo si en la situacion que estd le gustaria estar mds dormido,
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si la situacion que tiene es lo suficiente incomoda para que dormir y no estar
despierto sea mejor que estar asi, y si el paciente es competente, intento conseguir
su consentimiento informado, y si no quiere... con todo el conocimiento y la
informacion, porque si no hemos hablado de la enfermedad y del prondstico... pero

si procuro si es posible para que él me dé su consentimiento para dormirse. MCP_3.

A veces, las decisiones se toman en base a protocolos previamente establecidos y no se
atiende a las particularidades de cada caso. El tratamiento o la intervencidn se aplican sin tener
en cuenta las preferencias del paciente y, por supuesto, sin que este participe en la toma de

decisiones:

una abuela, que simplemente tracciondndola para subirla a la cama se le ha partido
la cabeza de humero ‘no, no porque la fractura estad tipificada como... no sé qué y

eso es protesis de hombro’, que ya no es por el coste. EF_4.

En resumen, podemos decir que el tipo de comunicacién que se establece con el paciente
determina la toma de decisiones y su participacidon en la misma. Cuando existe el pacto de
silencio, no se establece la comunicacidon con el paciente y por tanto, se limita la toma de
decisidn. Algunos profesionales admiten que el pacto de silencio puede tener ventajas y asumen
como valido el modelo de atencidn paternalista aunque, en ocasiones, este pueda generar

conflictos entre los pacientes y sus familiares.

I11. Ensaiiamiento terapéutico

Los profesionales sanitarios muestran diferencias de opiniones respecto a la aplicacion de
tecnologias e intervenciones que se aplican en su creencia de que son beneficiosas. Pero desde
la mirada de los profesionales de enfermeria, dista mucho de serlo, tienen la creencia de que se
aplican tratamientos muy agresivos que provocan gran sufrimiento en el paciente al final de la
vida. Las causas que sefialan los profesionales sanitarios para que se produzca el ensafiamiento
terapéutico son que muchos tienen la creencia de tener solucidn para todo por los avances de la
tecnologia en la actualidad, dificultad para tomar la decisidn, negacién de la muerte, aplicacién
de tratamientos e intervenciones como herramienta diddctica e incluso beneficios de la
farmaindustria. Las consecuencias que puede tener son morir con gran sufrimiento y en lugar no

elegido por el paciente.

Cuando el paciente no conoce el prondstico se pueden plantear tratamientos futiles

visitas a urgencias que desembocan en muerte en el hospital, cuando podria no ser su deseo. No
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se puede rechazar el tratamiento ni se puede plantear limitacién del esfuerzo terapéutico ya que
no conoce la verdad. Por lo tanto, se trata de prolongar una situacién sin salida, que ademas

causa sentimientos contradictorios en los profesionales.

incluso pacientes en una situacion terminal que van a urgencias, se intenta tratar...

y mueren en urgencias u observacion, en un hospital. EF_1.

si tienes un dolor y tal, pues a lo mejor, en vez de tanta intervencion y tanta... la
decision de abandonar un tratamiento,... entonces no se hace tan frecuentemente.

EF 5.

Radioterapia y demds, no sé si para ti es un problema mental o no, pero para mi si
que lo es, porque estoy viendo dia a dia gente, con 30 afios, que estdn en estadio 4,
que le han hecho cuatro o cinco ciclos de tratamiento, pues para qué vamos a

prolongar esto mds tiempo, ¢no? MUH_1.

porque ese paciente hasta el ultimo momento querrd ir a una urgencia que le hagan
o incluso esa familia querrd hacer movilizacion del paciente y de hecho no es la
primera vez que situaciones que son llevables en el domicilio perfectamente acaban
haciendo un traslado in extremis de una forma regulada a una cama de

hospitalizacion, ¢no? ECP_2.

La percepcion de muchos profesionales de enfermeria y de medicina es que esta
situacidon desemboca en encarnizamiento terapéutico, porque se realiza una intervencion
gue si bien alarga la supervivencia, no tiene en cuenta la calidad de vida en este periodo

de tiempo.

he vivido mucho encarnizamiento terapéutico por eso,... operaciones que no vienen
a cuento, porque es lo que dice te hablo de pacientes con cdncer dseo,... pacientes
que le dan tres meses de vida sin hacer una craneotomia y haciendo una
craneotomia con un postoperatorio brutal, con nueve meses de vida, es decir épor

qué, para qué? EF_4.

Se producen situaciones en que se plantean tratamientos que finalmente son sdlo
compasivos sélo por no existir una buena comunicacién. Esto llega a ser contrario a las

preferencias de los pacientes y no se respeta el lugar de muerte de la persona.

te vas a quedar aqui ingresada que te vamos a poner otro tratamiento para que

estés mejor y cuando estés mejor se te pone la siguiente sesion de quimioterapia y
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bueno, eso no llegd, de hecho ella estaba en la cama del hospital, diciendo que por
qué no nos la llevdbamos a casa a reponerse y la sentdramos en su sillon y ahi es ya

cuando le pusieron la morfina y bueno, pues nada, horas. EF_3.

Este ensafamiento terapéutico, a veces, se produce por la creencia de los profesionales
sanitarios que es necesario plantear una solucién para todo y porque el paciente no conoce que,
aunque se realicen técnicas o intervenciones agresivas, no va a tener solucién. Se mantienen
vanas esperanzas y se produce un final de vida muy doloroso, la calidad de vida de los ultimos
meses, semanas 0 momentos se ve claramente mermada. Hay profesionales que, antes de

tomar esta determinacién, se plantean como necesario abordar el pacto de silencio.

he visto gente, que... le he dicho ‘disfrute usted seis meses que le quedan’y decir ‘no,
venga otra biopsia, otra intervencion y no sé qué y ahora vamos a hacerle no sé
cudnto’ y se ha pasado mds rato en el hospital seis meses para vivir tres meses mds
y dices tu... bueno ha perdido el tiempo... no ha perdido el tiempo porque ha ganado
tres meses, pero ha perdido... ha perdido la calidad de vida que le quedaba, ha

perdido el tiempo de buena calidad de vida que le quedaba. EF_4.

si el paciente no conoce realmente lo que tiene, él lo que te va a pedir son
soluciones, a lo mejor esas soluciones, yo pienso, si no tiene... el prondstico es malo,
las soluciones que se deben dar o paliar deben ser lo menos agresivas, porque ya la

situacion en si, en los momentos finales son muy dolorosos. EUH_3.

la alimentacion artificial, que se puede dar, que hay muchas veces que te demandan

una sonda, cuando eso no tiene sentido, porque su enfermedad es finalista. MF_2.

Creen los profesionales que a menudo ofrecen alternativas que no suelen ser viables,
como aplicacién de alimentacién por sonda nasogastrica, sueros, en el sentido de que no
aportan confort, bienestar o calidad de vida. Pero es dificil, para la familia que decide, aceptar
gue con los avances que existen en medicina y tecnologia, no se puedan aplicar tratamientos
con éxito. Por lo tanto, antes de tomar esta determinacién, se plantea como necesario abordar

el pacto de silencio.

un cdncer de estomago, pero le han hecho pruebas preoperatorias y han visto que
tiene afectacion de higado,... y dice pero bueno como nos dan una oportunidad y

pensamos que va a estar algo mejor pues vamos a hacerlo. EF_3.

eso se consensua con la familia y con él menos, porque claro, como estd... siempre

se pide la opinion de la familia, aunque tu tengas claro que tu no se la pondrias,
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tratamientos futiles y que le van a sumir en un disconfort e intranquilidad en los ultimos dias.
Ademds en muchas ocasiones hay discrepancias sobre la aplicacién de intervenciones, que
suponen una gran agresividad, tanto que se define como tortura. Esto ocurre segun las

condiciones del paciente, especialmente cuando es joven, porque la aceptacién de la muerte de

pero si la familia lo desea, pues hablar con ella y el paciente si estd consciente, claro,
tu sabes, se la quita, aunque tu lo tengas muy claro, pero qué vas a hacer si la
familia no quiere que ocurra eso sin su sonda nasogdstrica, muchos te piden sueros,

pero como sueros no se pueden poner...” MF_3.

Pues seria el momento de replantearse ese pacto de silencio y romperlo, hombre
porque si no, ya es un ensaflamiento terapéutico, si yo para que un paciente piensa
lo que tiene, tiene solucion, no sepa que se va a morir tengo que evacuarle un
derrame pleural, mandarlo al hospital y pincharle, yo creo que eso no estd
justificado de ninguna manera, hay que decirle esto es lo que hay y esto lo que

vamos a hacer, ya estd. MF_1.

Los profesionales informan que si el paciente no conoce la verdad puede aceptar

un hijo para los padres es inaceptable.
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él estd intentando luchar pero sin saber que la meta estd ahi y no va a conseguir,
verds, estamos hablando de una situacion terminal, una sonda nasogdstrica para
alimentacion le va a dar poco mds, entonces si él es consciente si puede dirigir y
decir, pues no, yo quiero estar aunque sea tres dias bien o mal o a lo mejor no, la

persona, cuanto mds tranquilo esté, cuanto mds confort, mejor. EUH_2.

hay muchas veces que hay enfrentamientos, discrepancias de opinion entre padres e
hijos, porque el hijo estd por rendirse y no someterse mds a tortura y los padres
insisten, eso desgraciadamente se ve con relativa frecuencia, si... Si, hay pacientes
que lo definen asi, que no mejoran y nosotros sometemos a quimioterapia y un
tratamiento tras otro y ven que no tienen ningun beneficio, lo ven claramente y
estdn por dedicarse a otra cosa...pero los padres a veces no... influyen para que no lo
dejen y que sigan y que... es comprensible también la postura de los padres, pero

evidentemente, no aceptan, aceptar un situacion como esta es complicado. MH_3.

Después de una agresion brutal, después de una cirugia, o un tratamiento de
quimioterapia, nos enfrentamos y lo utilizamos porque le vemos un beneficio, pero

realmente no deja de ser una agresion, una cirugia es una pufialdg,... y la aceptamos
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porque supuestamente tiene unos beneficios, pero realmente es una agresion, yo lo

veo como una agresion. EF_4.

Cuando existe el pacto de silencio se trabaja con una presidon afadida y esto hace que se
propongan actuaciones que serian impensables si el paciente conociera la verdad. De esta
manera esto genera sobreactuacidon de los profesionales, en muchos casos en el dmbito

hospitalario.

el pacto de silencio en la familia nos hace trabajar con muchisima presion, nos hace
trabajar con mucha presion, porque muchas veces hacemos actuaciones que en
otros casos no hariamos, a lo mejor podrian terminar en una situacion de ultimos
dias perfectamente en casa y tranquilos, pues probablemente ahi nos vemos
obligados a hacer el ingreso, entonces ahi nos fuerza mucho y hacer actuaciones en

otro caso que no hariamos. MCP_1.

Se aplican tratamientos agresivos en vez de abordar la muerte con “suavidad”, aunque se
cree que se deben evitar. Una buena forma de evitarlo es sélo poner tratamientos curativos y la

aplicacién de la eutanasia.

Yo no creo en tratamientos agresivos nunca nada mds que cuando van destinados a
curar al paciente, si no, no debe existir, en estadios finales todo debe ser suavidad...
Yo aqui hablaba de la quimioterapia intraféretro y me decian que estaba zumbao
por eso nunca he creido ni en la quimioterapia intraféretro ni la radioterapia
intraféretro. Creo que toda maniobra agresiva o invasiva en un paciente que estd
cerca del final debe evitarse al mdximo, al mdximo y solamente utilizar cosas que en
ultimo extremo vayan orientadas bien a la curacion, bien a un alivio tan rdpido
como puede ser incluso hasta la eutanasia, de la cual soy totalmente partidario.

MH_1.

La familia sigue exigiendo que se apliquen tratamientos futiles al paciente para mantener
esta situacion, lo que conlleva mas tiempo de hospitalizacién. Estos tratamientos y actividades, a
la vista de la familia, pueden parecer sencillas y utiles, pero en realidad el resultado de las
mismas es ninguno o aumento del sufrimiento. Esto desemboca en ensafiamiento terapéutico,

ante la negacion de la familia y considerar que no es el final.

probablemente si yo me peleo para que a mi familiar le sigan poniendo radioterapia
no va a descubrir que existe el pacto de silencio y ademds tengo otra ventaja

permanece en el hospital, porque asi, yo no quiero que se vaya a casa. MH_3.
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una persona que estd sometida a un pacto de silencio y otras que deciden por él, la
mayor parte se deciden cosas que parecen muy bonitas o muy Utiles, pero que
realmente tienen bastante dudosa utilidad, el encarnizamiento terapéutico es
bastante corriente en esa situacion, evidentemente la familia pretende no rendirse y
sequir insistiendo cuando a lo mejor se le dice que es absurdo y no tiene sentido
ninguno, pero ellos quieren seguir porque temen que se descubra realmente lo que

hay detrds y que se descubra su pacto de silencio. MH_3.

. cuanto mds pruebas mejor, cuanto mds cosas mejor porque quieres aparentar

que no sabes... pruebas significan sufrimiento, que medicacion es sufrimiento. EF_2.

La mayoria de los profesionales creen que no se plantea la limitacién del esfuerzo
terapéutico. Cuando se hace se crean discrepancias por considerar algunos que tienen solucién
para todo, actitud que puede estar relacionada con la experiencia profesional. Esto es una
muestra de la variabilidad en la préctica clinica cuando se tiende a una persona en situacion

terminal.

la limitacion del esfuerzo terapéutico se aplica cuando te dejan, porque hay veces
que no te dejan, es imposible,... entre mis compaferos hay discrepancias,
variaciones,... hay gente menos experta que es mds luchadora, en el sentido...
aunque uno lucha en el terreno de otro y no es lo mismo, entonces hay gente que se
da menos por vencido y que intenta llegar mds lejos, eso es complicado, es quizds,

esa gente tendrian que aprender a darse por vencidos antes. MH_3.

El ensafiamiento terapéutico aun se sigue produciendo en nuestra atencién sanitaria, pero
cuando existe el pacto de silencio se agrava, porque las decisiones no las toma el propio
paciente que, aunque se sabe que es quién debe estar informado y decidir sobre su futuro
inmediato. En esta situacidn es la familia la que toma las decisiones, cuando quizas lo que
procederia es una limitacién del esfuerzo terapéutico o el rechazo de tratamiento. Porque la
familia se agarra a cualquier iniciativa que prolongue la vida, siendo el que mas sufre el paciente

y es precisamente quien no participa en la toma de decisiones de su propia enfermedad:

un cdncer de colon multimetastdsico, incluido en pericardio, pulmones, hueso,
ganglios, una masa pélvica grande, que comprimia los dos rifiones, entré en
insuficiencia renal, obnubilada, tdxica, yo por eso creo que en esa situacion, claro,
tienes que preguntarle al enfermo y a los familiares,... le pusieron una nefrectomia

bilateral y ahi va con su nefrectomia bilateral y no ha pasado nada, a mi eso que me
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pide el cuerpo, individualmente me pide el cuerpo no seguir perpetuando mds las

cosas, pero se respeta en ese sentido lo que... MH_4.

Incluso hay profesionales que piensan que el propio equipo de soporte de cuidados
paliativos aplica técnicas y tratamientos que sdlo prolongan la supervivencia, con mala calidad
de vida fisica y emocional. No se plantean el bienestar del paciente que ya esta en situacién

terminal. Ademas con muy alto coste para el sistema sanitario.

pero es que eso se hace mucho en paliativos, desde mi punto de vista, pero
paliativos no lo considera ensafiamiento terapéutico, é¢por qué? Porque el enfermo
quiere sequir viviendo, entonces es que desde paliativos se pueden hacer muchas
cosas si el enfermo quiere seguir viviendo, hombre muchas cosas a costa de una
calidad de vida mala para toda la familia entera y de un coste sanitario altisimo,

entonces, alguien tiene que ponerle el cascabel al gato. MH_4.

si tu le ofertas un intervencionismo, pues claro, nadie quiere marcharse ni nadie
quiere que se marche, con lo cual, donde estd el limite ahi, entonces el limite va a
depender del profesional que le pille, yo soy mds de actitud conservadora, de hacer
antes la limitacion del esfuerzo terapéutico y decidir antes la sedacion paliativa.

MH_4.

Se plantean la interrogante de quién toma la iniciativa de cortar el tratamiento, como dice
en el anterior verbatin “équién le pone el cascabel al gato?”. Y por supuesto, si a la familia se le
oferta cualquier soporte tecnoldgico o intervencionismo, acepta. El limite va a depender del
profesional referente, de forma casi exclusiva, ya que el paciente no participa en la decisién y la
familia no acepta que su familiar vaya a morir. También desde el punto de vista profesional es
dificil saber hasta dénde es mejor llegar sin que se produzca el ensafiamiento terapéutico y

como consecuencia tomar la decision.

Es uno de los grandes problemas, creo yo, de la medicina actual, dénde poner el
limite, porque cada vez sabemos mds, creo yo de prondstico de los pacientes, es un
prondstico que implica un nivel de certeza no muy grande, a un 90%, a un 80%
somos capaces de establecer el prondstico, pero si el paciente concreto que tenemos
delante responde al 10 6 20 % que se sale de prondstico, ¢qué pasa?... Siempre, es

un tema complejo de abordar, muy complejo. MH_5.

dogmatizar también con atencion terapéutica en situaciones de gran incertidumbre,

yo también me resulta muy complicado, ..., en mi opinion es lo mds dificil de los retos
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que tiene la medicina actual, el saber dénde poner el dintel de actuaciones, porque,
cada vez yo lo tengo menos claro... la simplificacion de estar en una situacion de
" ~ . . , ,

tiene 92 afios y no tiene sentido hacer nada’ hombre.. a mi me resulta muy

complicada, yo sé que es un tema de dificil abordaje. MH_5.

Cuando se conoce el pronéstico se pueden hacer planteamientos diferentes para vivir el
resto de su vida con confort y sin sintomas, con la aceptacion del rechazo del tratamiento. Si no
lo conoce, se imposibilita al paciente a tomar decisiones sobre su propia muerte, con
sometimiento a tratamientos y pruebas diagndsticas que van a ser futiles, entonces se recurre a

la aplicacién de cuidados paliativos.

prondstico es grave a corto plazo, quiero decir, yo ya no me hago mds pruebas, no
me toma mds medicacion, yo asumo una vida relativamente cémoda, con analgesia,

con una limitacion del esfuerzo. EF_1.

pero en general la inmensa mayoria de las veces, nosotros reconocemos que no
tenemos ninguna opcidn para cambiar la situacion, lo tunico que podemos hacer son

medidas de confort, tratamiento sintomdtico o cuidados paliativos. MH_3.

Hay algunos profesionales que piensan que, en cierta forma, existe sobreutilizacién de
pruebas diagndsticas, técnicas agresivas como herramienta didactica para profesionales que
estan aprendiendo. Esto se hace asi especialmente cuando el paciente no es consciente de que

son inutiles.

no digamos si hay de por medio residentes, estudiantes,... a veces se utiliza ese
sobreutilizacion de las pruebas diagndsticas y la para que lo vean y practiquen, a ver
no quiero que se me entienda mal, pero que si no, no van a ver esa situacion y
entonces yo eso lo he vivido desde que estaba trabajando y es que tienen que ver
cémo canalizar vias centrales, transfusiones, de cosas que tienen que ver porque si

no, no las ven. EF_2.

Los profesionales de enfermeria de atencidn primaria consideran que seria conveniente
valorar la pertinencia de realizar pruebas diagndsticas a pacientes inmovilizados, generalmente
en condiciones muy precarias. Porque el traslado al hospital puede vivirlo el paciente con gran

sufrimiento, sobre todo si no va a ser continuado con un tratamiento util.

valorar la necesidad de someterse a determinadas pruebas, porque muchas veces
estamos en una situacion final y no vale de nada que un especialista que a lo mejor

no tiene la vision progresiva de la persona, la ve cada seis meses, ‘si si, tiene que
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hacerse una resonancia’ y estamos a las puertas del desenlace y hay que movilizarlo
y lo que vale hacerle técnicas agresivas incluso y estamos en un punto de no retorno

y del desenlace. EF_4.

Algunos profesionales opinan que se puede vislumbrar beneficios de la farmaindustria
cuando se aplican determinados tratamientos agresivos que tienen dudosos beneficios. Sin la
participacién del paciente en la toma de decisiones, la familia, que es quien consiente, acepta
dentro de la incertidumbre que supone el desconocimiento y no tener un verdadero
consentimiento informado. Todavia no podemos decidir sobre los tratamientos que se nos

apliquen, cayendo en el ensafiamiento terapéutico.

yo he visto nifios alli ponerle protesis de cadera cuando sabes que ese nifio tiene
muy pocas opciones, no pocas opciones, sino que a lo mejor acaba amputado pero
como los protocolos ... muchas veces también empujados por los laboratorios, yo
me quedé también alucinado, ‘si, si porque va a poder caminar en seis meses mds’,
écomo va a poder caminar? Si va a acabar en un carrito de ruedas, con unos dolores
terribles, porque le habéis cortado ahi'y le habéis puesto un trozo de titanio y el nifio
de los doce meses que le quedan, va a pasar seis meses en el hospital... y yo... creo,
que aunque nosotros creemos que podemos decidir sobre lo nuestro, después no

podemos decidir. EF_4.

En muchas ocasiones los profesionales sanitarios, que son referentes del paciente en el
ambito de atencidon primaria, ven los hechos con otra perspectiva, observando que en muchos
casos se realizan sobreactuaciones que no van a tener beneficio. Se presume que existe
encarnizamiento terapéutico, sin participacion de la paciente en la toma de decisiones porque
no conoce el prondstico. Y como consecuencia pasan sus ultimos dias o semanas en el hospital

sin que haya sido su decision.

como abrir estomas, en vez de sonda nasogdstrica, como puedes durar mds, te
ponemos un estoma, esos son cosas agresivas que no vienen a qué, incluso pruebas
con contraste y esas cosas, que tu dices, bueno pa qué, a qué vienen estar pruebas

invasivas que no me van a servir para nada. EF_3.

se diagnosticé un cdncer de pdncreas,... y entonces, se han ‘metido’, bueno se han
metido, de intervenciones, a limpiar por aqui, a limpiar por alli, todo esto contado
por el marido que una vez fallecida ella ha aparecido por la consulta, todo este

tiempo ha estado ingresada en el hospital... Le dan el alta y na, a lo mejor el fin de
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semana vuelve otra vez, porque ha estado, que ahora te corto por aqui, ahora por

aqui. EF_5.

Los profesionales tienen la percepcion de que los pacientes y sus familias prefieren morir
en el hospital, a pesar de la posibilidad de atencidn por el equipo de atencién primaria y el
equipo de soporte de cuidados paliativos en el domicilio al final de la vida. En muchos casos
consideran que alli se utiliza tecnologia, con medidas como aplicacidon de sueros, sondas, que la
evolucién puede ser mejor que en su casa, en su creencia de que hay tratamientos hospitalarios

que pueden mejorarles y/o curarles.

al hospital, supervisado, con su suero, porque les da angustia que no coman, le
quieren poner la sonda, todo eso, a pesar de todo... parece mentira que a medida
que nos modernizamos y tenemos mds apoyo para cada uno en su casa y tal, al
final, lo que ellos quieren es una habitacion en un hospital... yo no sé si es por esto
que vivimos que la gente estd muy ansiosa, que con miedo a que te pasen cosas, y

que alli hay medios y tal. MF_3.

La mayoria de los profesionales tienen el discurso de que una buena forma de evitar este
encarnizamiento terapéutico, cuando la persona no es capaz de decidir, es la realizacion del
documento de voluntad vital anticipada. Sin embargo, se cree que esta infrautilizado. Pero
cuando se plantea su cumplimentacién a la ciudadania, hay un rechazo por su parte al tener que

hablar de la muerte, de una situacién que presuponen dolorosa.

todos tendremos que dar nuestra opinion de qué nos gustaria en una situacion
como esta, para que se haga... es como ultimas voluntades, por supuesto, que todos

deberiamos de tenerla hecha. EF_3.

pero parece que si hablo de esto es que me va a pasar, como voy a hacer el

testamento, es que me voy a morir. EF_2.

IV. Afrontamiento de l1a muerte

La existencia del pacto de silencio determina el proceso de morir, en muchos casos el
paciente y/o la familia se sitian en la negacion y no progresan hacia las siguientes etapas. Esto
afianza el bloqueo de la comunicacidn. En determinados casos y sin reconocimiento familiar, el
paciente acepta la proximidad de la muerte y desarrolla estrategias de afrontamiento, como son
la satisfaccion de las necesidades espirituales. Los cuidados de los profesionales en este contexto

son variables, desde huida hasta acompafiamiento en la muerte y el duelo. El desarrollo de esta
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etapa va a influir en la aparicion de duelo complicado. Se aprecian dos discursos distintos con
respecto al afrontamiento de la muerte, uno centrado en la negacién, y otro centrado en la

aceptacion.

Muchas de las personas entrevistadas perciben la muerte como un tema tabd, y hay
reticencia para hablar de la muerte. Esta no se afronta con naturalidad y dificilmente se

cumplimenta el documento de voluntad vital anticipada o testamento vital.

aqui da mucho yuyu hablar de la muerte y testamento vital ‘quita, quita que no me

toque’. EF_2.

yo no le hablo de ese prondstico finalista, a no ser que vea que el paciente quiera
saberlo, tampoco le hablo de mejoria, le puedo hablar de estabilidad o de mejorar
sintomatologia, no de curacidon, pero tampoco le hablo directamente de muerte.

MF_2.

Los profesionales piensan que se establece una comunicacién clara, fluida y comprensible,
donde las dudas que se plantean quedan resueltas, sin embargo, en muchos casos lo primero
gue aparece es la negacién de la muerte. Es dificil que el paciente y la familia alcancen su

aceptacion.

Si, si, si, en todo momento y ademds son claros y les dicen las cosas, pero muchas
veces la gente tienen como una venda y vuelven a preguntar y se les dice
claramente, que yo lo veo y muchas veces ellos creen que van a salir, que van a salir,

sobre todo la familia, que no se lo creen, que no se lo creen. EH_4.

En el mismo sentido también encuentran a pacientes que no quieren conocer el
prondstico y que se ponen una “venda” para no ver una realidad de muerte cercana que les

resulta dolorosa. Esta situacion puede favorecer que se creen falsas expectativas.

habitualmente en el 99.9% el paciente nunca me pide un prondstico, porque existe,
incluso en grandes profesionales que estdn capacitados una especie de mecanismo

de defensa en forma de venda, que hace que nadie o casi nadie quiera saber. MH_1.

Algunos entrevistados consideran que la ciudadania en general, incluidos los profesionales
sanitarios, no sabe afrontar la muerte, cuestién que se plantea como una limitacién para poder

apoyar a las personas en situacién terminal.

la familia estd sufriendo y estd aguantando algo que no tiene por qué, tiene que

verlo con naturalidad, todos venimos y todos nos vamos, aprender a morir es muy
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importante, y esta sociedad no nos ensefia a morir, y eso, eso es muy importante
porque si la familia apoya sabe, lo acompafia, pues es que la persona se va pues
agustisimo y ya estd.. todos tendriamos... todos independientemente de que
fuéramos profesionales sanitarios o no, pero todos tendriamos que aprender a

morir. MF_4.

Otro elemento que aparece en los discursos de los profesionales relacionado con el
afrontamiento a la muerte es la medicalizaciéon y tecnificacion del ambito sanitario, que produce
gue todos los procesos se orienten a la curacion. Y por ende, la muerte se percibe como fracaso.
Esta actuacion, en muchas ocasiones, prolonga la agonia y puede ocasionar ensafiamiento

terapéutico.

que hay personas que la retrasarian mds todavia y harian mds cosas desde el punto
de vista clinico, yo no ando entreteniendo al enfermo haciéndole mds, entretener la
fase paliativa y medicalizar la fase paliativa con mucho intervencionismo, creo que
la acabaria mucho antes... si el enfermo estd obstruido, es que se le pone nutricion
parenteral y se le manda a casa y los tienen con nutricion parenteral en casa, dos o
tres meses, yo particularmente eso no lo contemplo,... pero desde fuera me parece

una locura, me parece que es ensafiamiento o encarnizamiento terapéutico. MH_4.

La falta de aceptacion de la muerte por parte de los profesionales hace que se genere
ensaflamiento con una prolongacién del sufrimiento para el paciente y desasosiego para la

familia.

Nosotros mismos, somos reacios a que venga la muerte, nosotros como
profesionales, si podemos esperar dos dias mds, esperamos dos dias mds, cuando a
lo mejor no tiene sentido y estd prolongando un sufrimiento... que se produzca la
muerte con mayor tranquilidad para la familia, y eso yo creo que no lo tenemos, no

lo hemos conseguidos todavia. MF_2.

Algunos profesionales consideran que las personas con fuertes creencias religiosas
pueden desarrollar mejor aceptacion del proceso de la muerte, porque facilita que se

desarrollen estrategias para su afrontamiento.

porque si es una persona que es religiosa y puede incluso aceptarlo, incluso no,
porque hay mucha gente que lo acepta y dice ‘bueno este es el final de mi vida y

aqui he llegado’, que lo he vivido. EF_3.
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En ocasiones, los profesionales perciben que sospechan la verdad y, de esta manera,
desarrollan mecanismos para afrontar la muerte de la mejor forma posible, como poder
comunicar como se ha de proceder tras su fallecimiento, lo cual es muestra de la necesidad de

despedida o simbdlico-ritual.

su padre ha fallecido y que no ha querido saber nada hasta el final, no queria saber
qué tenia, aunque todos pensdbamos que suficientemente inteligente como para
saber lo que realmente tenia, de hecho dos o tres dias antes de fallecer reunié a
todos los hijos aqui en paliativos, en su habitacion aqui en paliativos, y se fue
despidiendo de todos uno por uno sin que nadie le hubiese comunicado lo que tenia.

MUH_1.

este hombre desde el minuto uno queria saber lo que tenia, porque verds, nadie es
tonto,... y este hombre lo arregld todo antes de irse, sabia que se iba a ir y lo dejo
todo, todo, lo dejo todo arreglado, hasta como queria que lo enterraran, como
queria que lo velaran, solucioné problemas con familiares... este hombre ha sabido
vivir y ha sabido morir, porque es que supo morir, y bueno, todo el mundo es verdad
que no tiene esa capacidad, pero bueno también el que lo quiera, hay que darle la

oportunidad de... EUH_3.

Los profesionales piensan que hay diversas reacciones de cada paciente y familia. Cuando
se dejan de aplicar tratamientos o de hacer pruebas diagndsticas les puede causar incertidumbre
y tristeza, acentuado por el bloqueo de la comunicacidn. Sin embargo, otras personas lo viven
con tranquilidad y procediendo a la despedida de sus seres queridos. Se piensa que todos los

pacientes saben que van a morir, aungque no lo muestren de forma explicita.

el paciente no sabe qué tan mal estd, dird, bueno por qué no actian conmigo,... eso
es muy complicado, ademds como lo explican ‘no estds muy bien, pero no vamos a

hacer nada’. EF_2.

hay quien puede vivir muy tranquilo no sabiéndolo, es que depende de cada uno...
que la gente que no lo sabe va mds triste, porque no puede compartir esa angustia
que tienen, y siempre cuando tu tienes un problema y lo compartes con tu familia,

es mds tranquilidad. EF_3.

de hecho dos o tres dias antes de fallecer reunié a todos los hijos aqui en paliativos,
en su habitacion aqui en paliativos, y se fue despidiendo de todos uno por uno sin

que nadie le hubiese comunicado lo que tenia... yo creo que casi todo el mundo
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percibe que se va a morir, [pausa] tarde o temprano...pero cada persona lo afrontan

de una manera diferente. MUH_1.

De esta forma, los profesionales tienen el discurso de que el estilo de afrontamiento de la
muerte y el duelo son imprevisibles, porque es un suceso tan poco planificado y que esta fuera
de su pensamiento, que dificilmente es concordante con el estilo de vida que se haya tenido con
buenas condiciones de salud. No se puede prever cdmo se comportara cada persona en el
proceso de muerte, pues personas que se presupone que va a tener mas dificultad para
asumirlo, con un pacto de silencio mantenido hasta el final, después sorprenden con una

aceptacion.

el cardcter del paciente no necesariamente condiciona un afrontamiento coherente
con ese cardcter de la muerte, o lo que es lo mismo, pacientes que han sido o
personas que han sido muy cuadriculadas, que han querido ser informadas al 100%
hacen una afrontamiento de no quiero saber nada, o persona aparentemente muy
hipocondriacas, o muy preocupadas por minimas cosas o rasgos depresivos, hacen
un afrontamiento de la muerte... yo creo que la insercion del proceso de muerte o de
muerte inminente o de prondstico mal en la trayectoria vital del paciente es un

suceso tan brutal que es dificilmente predecir la reaccion de uno... MH_5.

La mayoria de las personas entrevistadas opinan que para tener el mejor afrontamiento
ante la muerte y tener un morir tranquilo, la persona en situacion terminal ha de conocer toda la
verdad sobre su proceso, porque solo asi podra resolver asuntos y realizar actos pendientes y
deseados, disfrutar del dia a dia como mejor le parezca, tener la oportunidad de despedida,
cerrar el ciclo de su vida, etc. También la podra satisfacer la necesidad de reconocimiento de

identidad.

porque él también se tendrd que organizar su vida en lo que pueda organizarse,
tanto si es dependiente como si no, pues para despedirse, para disfrutar del tiempo
que le queda, para vivir el dia a dia mds a tope, yo que sé, para cien mil cosas, pero
si tu no le das esa informacion...yo creo que debe saber que le quedan pocos dias,
porque es fundamental para que el paciente o la persona, esté en paz consigo
misma y con lo que le rodea, le dé tiempo a despedirse de sus seres queridos, eso es

fundamental para poder irte en paz. MF_4.

porque le va a permitir entender que estd en un proceso que va a ir cerrando ciclos

de su vida con todos los seres que quiere... ECP_2.
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También opinan que pueden realizar actividades de forma mas intensa y pueden cubrir las
necesidades espirituales ante la muerte, en definitiva, se puede planificar la muerte con sosiego,
resolviendo asuntos pendientes y comunicando cudles son sus deseos, cerrar el circulo de su

vida, que se resume con la frase “saber vivir, saber morir”.

yo creo que les da tiempo a reflexionar, da tiempo a ordenar su vida, a ordenar sus

ideas, a tener una actitud de vivir mds intensamente la ultima fase. MH_4.

...se despidio de su familia, su familia sintié una tranquilidad tremenda, una familia
muy involucrada con él, porque era un proceso muy cronico, que habian estado con
él recibiendo terapias hasta el ultimo momento, cuando el padre se despidio, fueron
conscientes de sus ultimos dias, la manera de irse su padre y la manera cémo se
quedd su familia fue total tranquila y en paz, de saber que ha pasado una
enfermedad con mucha angustia, con mucha demanda de tratamiento,..., pudieron

cerrar el ciclo de forma tranquila. MCP_1.

Por el contrario, cuando el paciente no conoce la verdad, se presenta insatisfaccién de las

necesidades que afloran al final de la vida y que desembocan en sufrimiento espiritual.

Para el paciente, ¢...? Sufrimiento, sufrimiento espiritual total, no hay mds que llegar
al pie de una cama y que te cuenten todo su problema y ahora no se lo cuentes a mi
hija, para que ella no sufra, y si es algun familiar, no te digo na, terrible, el pacto de

silencio... EUH_1.

si hay una conspiracion de silencio esos momentos no los tienen y el enfermo no

puede cerrar su vida de forma tranquila. MCP_1.

Aungque la mayoria de las veces los pacientes no preguntan, se cree que cuando lo hacen
es porque tienen asuntos que resolver y ordenar los ultimos dias de su vida, como muestra de
necesidad espiritual ante la muerte. Esto da pie a que se establezca un proceso de comunicacién
adecuado, con una relacién de confianza, y a que se realicen las intervenciones de enfermeria
para la aceptacidon de la muerte. Los resultados que se obtienen reportan una sensaciéon de

satisfaccion.

... que con el trabajo continuo, donde el paciente no se va a ver solo, donde el
paciente ve que las expectativas que él decide, el respeto de su voluntad, ¢ hasta
donde va a ir o no al hospital, hasta donde se le va a hacer este sintoma que le estd

haciendo la vida imposible?, adquiere una confianza tal que supo que en todo
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momento no iba a estar solo, es que no estuvo nunca solo y al final eso hace que

todo el trabajo con ese nucleo sea el trabajo muy bonito. ECP_2.

pero la mayor parte de las veces eh... que han sido poquisimas, poquisimas, eh...
siempre ha ido en funcion de ordenar los ultimos meses de su vida, o bien porque
tengan negocios, porque tengan que transmitir a la familia y me han pedido una

informacion aproximada. MH_1.

Cuando el paciente conoce la verdad tras haber existido el pacto de silencio, esto le puede

suponer un dafo irreparable, se queda postrado ante la evidencia y con un afrontamiento

francamente mejorable.

consecuencias mds graves porque cuando un paciente no sabe la verdad hasta el
ultimo momento y en el ultimo momento él se da cuenta que se le va la vida y demds
es cuando ya se hunde totalmente y entonces ya no termina ni despidiéndose de su

familia ni de sus seres queridos en general ni de nada. EH_2.

En muchas ocasiones, cuando no se conoce ni se sospecha que el final estd cercano, se

pretende realizar acciones que no contribuyen a mantener el confort y el bienestar en los

ultimos dias y ultimas horas. Esto lo relata esta enfermera como experiencia personal, pues

tiene una sensacién de malestar al fallecer su hermana sin sospecharlo, por haberse sentido

enganada y por entender que ella hubiera querido que se le comunicara la verdad.

porque ademds queriamos sentarla en el sillén, mira, tan ajenos. EF_3.

Mal, mal por lo menos, eso es lo que yo quisiera para mi que me lo comunicarany yo

estoy segura que mi hermana hubiera querido que se lo comunicaran. EF_3.

También tienen la opinidn de que se pierden oportunidades de establecer una relacion de

ayuda que puede beneficiar al paciente y a la persona cuidadora para el afrontamiento de la

muerte. Se intenta mantener la esperanza en el dia a dia, sin fundamento, y no se trabaja para

ayudar al paciente a afrontar la realidad de la muerte préoxima. Este no sabe que se va a morir,

por lo que no pueden emplear estrategias personales para el afrontamiento.
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quizds nos perdemos oportunidades y herramientas que nos pueden ayudar, incluso

para el descanso del cuidador o la manera de poderlo afrontar. EF_2.

si tu no sabes que te vas a morir en un mes o en dos meses, no abordas ese

problema. EF_1.
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siempre hay que intentar que el paciente siga palante, darle una salida y confiar en
que hay que vivir el dia a dia y no se puede pensar qué es lo que va a pasar mafana.

MH_2.

Algun profesional de la medicina de hospital tiene la percepcidon de que cuando se esta en
el entorno de la muerte, en muchas ocasiones no se sufre. Sin embargo, la familia solicita que se
apliguen tratamientos como sedacién paliativa e incluso administracion de farmacos para

acortar la vida.

la gente asocia..., todo lo que es el manejo de los ultimos minutos como una
exposicion, lo voy a decir un poquito duro, mucho mds comoda frente a la vida, no
queremos que sufra, el paciente muchas veces no estd sufriendo, simplemente es un
proceso fisiolégico, cuando uno se va apagando, no siente ni si quiera tiene dolor,
entonces nosotros lo que tenemos que estar al tanto de proporcionar control de

sintomas pero no acortar el periodo de muerte... MH_5.

Los profesionales entrevistados refieren que en la actualidad y en nuestro entorno cada
vez la ciudadania tiene un mayor conocimiento de los recursos sanitarios de los que disponen
para apoyo ante el proceso de morir, como son los cuidados paliativos o talleres dirigidos a
personas cuidadoras, con mayor disposicidon para suplir los autocuidados. Y en ocasiones se
relega su atencién al equipo de soporte de cuidados paliativos, que no puede llegar a todas las

personas que estan inmersas en un proceso de muerte.

la gente sabe mds cada dia qué recursos hay, la verdad es que me sorprende muchas
veces que haya gente que te hable de unidades de paliativos o que te hablen de... a
lo mejor... formaciones a la familia para que aprendan los cuidados que necesitan.

EF_4.

en los ultimos afos se les acompafia mds, tanto al enfermo como al familiar se les
atiende, se les atiende sus necesidades, paliativos funciona bien por lo menos en
atencion primaria funciona y da una cobertura, siempre parece escasa porque es

verdad que no llegan a todos. EF_2.

Ademas, esta opinidn es concordante con la de los profesionales de cuidados paliativos,
en su mayoria creen que seria precisa su intervencién en el proceso de final de vida. De esta
forma, se podria facilitar la participacion en la toma de decisiones y se plantearia, si procede, la

limitacion del esfuerzo terapéutico o la sedacion paliativa.
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un profesional de cuidados paliativos que dirija un poquito la toma de decisiones en
situaciones de final de la vida, sobre todo situaciones de ultimos dias, cudndo
interrumpir, en este caso una didlisis de 30 afos, cudndo decidir no meternos en un
quirdfano y hacer un tratamiento mds conservador, cudndo empezar con control de

sintomas. MCP_1.

A veces, la vision de un profesional de un ambito sanitario diferente del que ha sido el

escenario principal de la atencidn puede ser esclarecedora y ayudar a tener una muerte mejor.

una vision y alguien de fuera también es mds ajeno y puede abrirte los ojos, yo creo

que se pierde oportunidades de un mejor final. EF_2.

En muchos profesionales nos encontramos con el discurso de no tener seguridad para
iniciar una comunicacion franca en los ultimos dias, a peticién del enfermo que se expresa de
forma no verbal. No se le da importancia al acompanamiento al final de la vida. Refieren que no
tienen destreza en la comunicacién dificil y se echa de menos que exista una herramienta,
similar a un test, para medir las capacidades de la persona para la realizacién de las actividades

basicas de la vida diaria.

te miran, con la mirada, que... pues, yo que sé, el acompafiamiento, y ya estd,
porque a mi me resulta, porque no tengo la seguridad, si tu ves que la familia no
habla nada ni lo ha comunicado, empezar a meter ahora, si tu ves que la persona,

estd de esa manera... EF_5.

a lo mejor que hubiera algo, igual que hay tanto Barthel,..., algo que hubiera que tu
pudieras expresar lo que te gustaria hacer o decir, no sé, o no quiere por delante,

claro... EF_5

Muchos profesionales de enfermeria no tienen claro cdmo apoyar al paciente y a su
familia en el afrontamiento de la muerte, de tal manera que consideran las visitas domiciliarias
al final de la vida solo para ejecutar técnicas. Durante las mismas no se explora el conocimiento
gue tiene sobre su enfermedad y no se abre una comunicacién franca. Esto se hace con la
excusa de no disponer de tiempo necesario y suficiente. Tampoco se tiene la seguridad de que
valorar sus preferencias con respecto a la comunicacién de la verdad sea adecuado, por creer,
en algunos casos, que se trata de una invasién de la intimidad familiar. Hay quien tiene la
percepcion de que los propios pacientes y las familias no precisan ni quieren que estén

presentes durante el proceso de la muerte.
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yo he ido un par de veces, todavia no me he metido a hablar con la mujer, he ido,
que le pusieron un portal que era cinco minutos y curarle, pun, pun, y ya estd, ahora
estd en tol barullo de que estd diagnosticado de tal y de cudl, ha sido en un par de
meses, entonces, no sé qué informacion tendrd ese hombre... no sé yo hasta qué
punto si eso es una intromision en lo mds intimo de la cuestion familiar, no sé, no

sabria. EF_5.

Cercania en la medida de que te lo demanden porque tampoco vamos a buscar
donde no nos llamen, porque muchas veces la muerte es un proceso muy intimo de
la familia, y aunque tu lo hayas acompafiado, bueno esto pasa de esta manera y
tampoco hace falta estar alli presente ni estar en cierta manera, donde... no donde

no nos quieran pero que tampoco quieren que estemos constantemente. EF_A4.

Como consecuencia de esta inseguridad, su actitud en atencidn primaria es de huida, con
reticencias para apoyar al afrontamiento ante la muerte. Tienen autonomia para determinar la
frecuencia del seguimiento en domicilio, pero en ocasiones solo se programan las visitas para
realizacion de técnicas. Otro tipo de intervenciones de enfermeria quedan relegadas. A veces se
interviene por compromiso con la familia, por conocerla y haberla atendido durante otros
momentos a lo largo de su vida. También se ve necesario adquirir habilidad para la
comunicacion, que los profesionales de enfermeria no tienen y ven mas propias de los
profesionales de psicologia. Se quiere mantener una distancia adecuada respecto a la

implicacion en sus cuidados para no caer en la afectacion emocional.

No sé, todavia,... huimos un poco de todo el proceso, que cuando tenemos un
paciente, por norma general, lo que veo y lo que he hecho, vamos... mmm que si,
que vas lo preciso, que no se incluye digamos en una visita con mucha periodicidad
que seria diaria para estar y eso, normalmente no,... normalmente no se contempla

eso que aunque no sea para curar, tener una presencia, no. EF_5.

no soy muy de acompafar a la familia porque creo que es un momento intimo, si a
lo mejor quieren que yo participe, porque es un vinculo de mucho tiempo... hay que
guardar y tener ciertas habilidades sociales y mantener un poco la distancia,

cercania pero lejania, ni contacto directo. EF_4.

ni a veces tenemos la capacidad ni los mecanismos suficientes para actuar de

psicologos... donde no nos llaman. EF_4.
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esfuerzo terapéutico o sedacién paliativa, existe mucha variabilidad entre ellos. Sin embargo,
esto ocurre con menos frecuencia entre los profesionales de enfermeria, situados mas cerca del
paciente. Cuando valoran sus necesidades y observan que se estan aplicando medidas futiles,
suelen hacer sugerencias sobre cémo proceder. Se observa que la practica clinica de los

profesionales enfermeria se realiza con menor variabilidad y mayor calidad que la de los

Refieren los profesionales de la medicina que cuando se trata de aplicar limitacidon del

profesionales de medicina.

tienen la certeza de que van a tener presencia y acompafiamiento de los profesionales sanitarios

en el final de su vida, el temor que puedan tener se elimina y se facilita que se establezca una

tenemos aqui una variabilidad excesivamente grande a la hora de aplicar, la
sedacion menos, pero la limitacion del esfuerzo terapéutico..., hay situaciones, que,
si yo las cuento de forma cerrada en una sesion no seriamos capaces o no de
ponernos de acuerdo, pero... en el dia a dia la toma de decisiones es demasiado
variable, con demasiada frecuencia te puede ocurrir que un dia como hoy que haya
un enfermero que te esté esperando que la guardia entre para decirte ‘oye por qué
no le echas un vistazo a este enfermo que me parece que... deberiamos plantearnos

otra cosa’, cosa que no es muy adecuada. MCP_3.

creo que en eso hay bastante mds unanimidad en las enfermeras, creo que diez
enfermeras opinan sobre un paciente si hay que aplicar limitacion del esfuerzo
terapéutico, es mds fdcil ponerse de acuerdo que diez médicos. Creo que el personal
de enfermeria trabaja bastante bien y en general los médicos, aceptablemente, si
me preguntas, pondria por delante la enfermeria, salvo algunas personas, en
general, pero creo que el clima de cuidados en enfermeria es muy bueno, en el de los

médicos, tenemos demasiada variabilidad. MCP_3.

Muchos profesionales muestran el discurso de que cuando los pacientes y sus familias

comunicacion clara y comprensible, desmontando el pacto de silencio.
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Nosotros hemos tenido muchos pacientes que hemos hablado directamente de qué
va a pasar después, y qué es lo que yo quiero y como quiero que se quede mi familia,
cuando tu tienes un profesional de cuidados paliativos que sabe entenderte,
apoyarte, que te da seguridad de que no se queda nada suelto, que si a ti te da
miedo el dolor, que no vas a temer por eso, que si tienes disnea vas a estar
acompafiado, que si quieres esta en tu casa, que si tu quieres va estar ahi todos los

dias contigo, eso rompe un pacto de silencio, rompe lo que sea. MCP_1.
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Sin embargo, se cree que en muchas ocasiones el afrontamiento ante la muerte no se
puede trabajar con el paciente y su familia el afrontamiento ante la muerte, simplemente

porque no la tienen en el horizonte.

simplemente se puede perpetuar un miedo a la enfermedad, pero no se va a poder
producir un afrontamiento a la muerte que se espera, simplemente se va a evitar ese

proceso, a lo mejor por miedo, a generar dolor vas a perder ese proceso. MF_2.

La mayoria de los profesionales tienen la percepcién de que el afrontamiento de la muerte
es inadecuado por el pacto de silencio y puede favorecer un duelo complicado, porque en la
familia se producen dudas junto con sentimiento de culpabilidad y arrepentimientos; terminan
por considerar que se han equivocado por no haber dado la oportunidad al paciente de disponer
de su tiempo como verdaderamente hubieran querido. Esta situacion puede desembocar en

trastornos psicosomaticos que requieren asistencia sanitaria.

yo creo que eso también es negativo para ellos, porque no aceptan fdcilmente el mal
prondstico y el desencadenamiento de la muerte, estdn retrasando..., nadie asume

qué va a ocurrir, entonces yo creo que es negativo para ellos. MF_3.

Habitualmente trae luego aspectos psicoldgicos importantes es decir, trae duelos
patoldgicos, trae ‘si yo hubiera dicho, si yo hubiera hecho y por qué yo no le he
contado, y por qué yo le tuve que ocultar la verdad, y por qué...” Todo eso lleva,

conlleva una lucha interior de las personas implicadas. ECP_2.

la familia puede... que al final se den cuenta de que se han equivocado y ya no
tienen la posibilidad de haberle dado ese tiempo... el paciente se muere y luego lo
que quedan son los diferentes actores de esa circunstancia, y cada uno alld con sus
remordimientos y con la forma de juzgarse a si mismo por lo que han hecho por lo

que cdmo han enfocado ese problema... MF_1.

... el propio paciente,... si ya se ha ido no sufre mds, pero la familia que se queda, si
sufre, porque la familia intenta hasta el ultimo momento que no sufra ni por ellos ni
por él mismo y al final el saber que tu propio familiar se va, lo malo que estaba, que
ha intentado ocultarte para que tu no sufras, hace como que no ha servido para
nada, no ha podido despedirse, ni hablar del tema ni las ultimas voluntades del
paciente, ni dile a fulanito que lo quiero mucho, todo eso se oculta, nadie se puede

despedir. EUH_1.
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Este duelo complicado se hace mds patente cuando existen hijos menores, y una vez
fallecido el familiar se dificulta su resolucion. Este profesional de enfermeria se traslada a una

experiencia familiar muy cercana.

habria que haber hablado con él, no se habld nunca con él, y él se murid sin saber su
prondstico y no se pudo despedir, yo no pude convencer a mi hermana y la pude
convencer que hablara con los nifios, con el mayor dos o tres dias antes de fallecer, y
con la nifia no habld, y la nifia no ha ido bien durante un tiempo, el nifio si, reaccioné
bien, pero la nifia no, claro, yo pienso que ha sido por eso, pero claro, tampoco

puedo decirle eso a mi hermana porque la ... ECP_1.

El proceder de algunos profesionales ante el pacto de silencio se va modelando a lo largo
de la experiencia profesional. En ocasiones, cuando han abordado el pacto de silencio en aras de
establecer una mejor comunicacién al final de la vida, refieren que no se ha conseguido y por el
contrario esto ha propiciado un conflicto familiar peor que la situacion de bloqueo, lo cual puede

desembocar en duelo complicado.

a veces, y yo he sido muy agresivo alguna vez,... habiendo conflicto familiar,
mientras que antes era mucho mds agresivo en ese aspecto, la defensa de los
derechos de los pacientes, no sé cudnto, mi experiencia me dice que eso muchas
veces no mejora nada y que genera al final un conflicto interno en la familia que
muchas veces lleva a que puede haber un duelo patoldgico, y ya tienes un problema

que has generado tu. MCP_3.

Sin embargo, el discurso de otros profesionales es el contrario, que la familia no sufre
porque no hay una buena comunicacidn; al contrario, se queda muy tranquila porque creen que

murio sin saber qué tenia.

la familia va a pensar que lo ha hecho por el paciente, entonces en ese sentido va a

tener la conciencia mds tranquila porque murio sin saber lo que le pasaba. EF_1.
Si ellos lo han decidido, no. MUH_2.
La mayoria de los profesionales tienen la percepcidon de que muchas personas no quieren

morir en casa, prefieren ir al hospital porque la familia cree que es lo mejor. Solo se admite

fallecer en casa por envejecimiento.

la gente casi ninguno quiere morir en su casa,... el enfrentamiento con la muerte lo

quieren en el hospital..., con sus medios, rodeados por su familia,... hombre si es por
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una persona ancianag,... esas personas quieren morir en su casa, pero el que tiene un
tumor, que se estd muriendo, yo lo que he visto durante muchos afos es que no

quieren morir en su casa, en su domicilio. MF_3.

cudnta gente nos traen ya aqui a sus familiares ya para morirse, yo es que no

entiendo, es que no son capaces de su familiar afrontarlo en casa. EUH_3.

Esto hace que algunos pacientes pasen sus Ultimos dias o semanas en un ir y venir al
hospital hasta llegar al ultimo traslado en situacién de agonia y sin posibilidad de intervenir para

mejorar los sintomas ante la muerte inminente.

Le dan el alta, y na, a lo mejor el fin de semana vuelve otra vez, porque ha estado,

que ahora te corto por aqui, ahora por aqui. EF_5.

La muerte de los pacientes,... que salvo algunos pacientes, no da tiempo a intervenir
con ellos, que llegan muy mal en la ambulancia, que vienen a morir, quiero decir,
que estdn entrando en la habitacion y estdn muriendo, el problema es que sigue

ocurriendo, mueren en la primera una o dos horas. MCP_3.

Se piensa que, en general, se muere bien en cuidados paliativos del hospital y que se
prestan buenos cuidados al final de la vida. También se tiene la conviccidn de que para poder
desarrollar estos cuidados de forma adecuada, es necesaria una buena formaciéon para adquirir

competencias en la atencidn de la persona y su familia en el proceso de muerte.

yo creo que con todo lo dificil que es morir, aqui en general, la gente muere con
bastante confort, cuidados, en fin, dentro de que eso, a nadie le gusta afrontar la
muerte... Tiene que ver con formacion y que tiene que ver con competencia. Hay

gente que tiene formacion, pero no ha adquirido competencias. MCP_3.

C. Preferencias de los Profesionales sanitarios ante su propia

muerte

Lo primero que nos Illama la atencidn es que algunos profesionales entrevistados dicen
gue no se han planteado sus preferencias sobre el final de la vida, a pesar de trabajar con
personas en situacién terminal. Y esto les ocurre a pesar de que conocen situaciones familiares

gue les ocasionan un gran sufrimiento por recordarles a situaciones similares a la suya.

no se puede hablar desde ahora que te sientes perfectamente, que habria que

hablarlo luego y ponerte en el momento, pero yo particularmente, preferiria que
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tengamos pensado que queremos tener conocimiento real de la situacién, con un buen control
de sintomas, con el menor sufrimiento posible, después los hechos no suceden como se piensa.
Consideran que el afrontamiento de la muerte no tiene por qué ir en concordancia con cdmo se
ha sido en vida, se trata de un suceso excepcional y es dificil hacerse a la idea de cdmo se
afrontard la propia muerte; a priori, se tiene preferencia de querer conocer pero sin tener

seguridad de ello. Refieren que es importante que haya profesionales sanitarios que acompafien

llegado el momento en que tenga una verdad por delante y tengo sintomas que
hacen incompatible... tener una minima calidad y que estoy muy sintomdtica,
descansar, sedacion paliativa, eso es lo que pienso a fecha de ahora mismo, a lo

mejor luego me agarro a un clavo ardiendo... jeje. MH_4.

no lo he pensado, pero me gustaria que fuera un momento en que yo pudiera cerrar
mi vida de forma tranquila, de que todas las cosas que dejara, las dejara cerrds,
entonces ahora no puedo cerrarlo porque tengo los nifios chicos y entonces cuando
tengo pacientes en esta situacion, yo sufro enormemente, porque lo ideal es que
para irte al otro lado te vayas tranquilo y en paz y si dejas cosas inacabadas, pues no

te vas tranquilo. MCP_1.

Algunos profesionales tienen la percepcién de que somos malos enfermos, que aunque

durante el proceso, pero sin adelantarlo.
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Los profesionales somos muy malos pacientes, el diagndstico me imagino que lo
conoceremos o al menos lo intuiremos, lo conoceré o lo intuiré mds que de sobra y
mds trabajando en lo que trabajamos, pero eeeeh.... No, evidentemente el manejo
del sufrimiento es importante, si los sintomas van controlados y el sufrimiento vital
va también tratado pues habrd que esperar que llegue el momento, pero este
trabajo me ha permitido ver que muchas veces las cosas no son como pasan por la
mente en ese momento, sino que ya llegard el final cuando tenga que llegar y lo que

falta, si que es verdad, es tener profesionales al lado que te acompaien. ECP_2.

el cardcter del paciente no necesariamente condiciona un afrontamiento coherente
con ese cardcter de la muerte, o lo que es lo mismo, pacientes que han sido o
personas que han sido muy cuadriculadas, que han querido ser informadas al 100%
hacen una afrontamiento de no quiero saber nada, o persona aparentemente muy
hipocondriacas, o muy preocupadas por minimas cosas o rasgos depresivos, hacen
un afrontamiento de la muerte... yo creo que la insercion del proceso de muerte o de

muerte inminente o de prondstico mal en la trayectoria vital del paciente es un
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suceso tan brutal que es dificilmente predecir la reaccion de uno, por eso yo te digo
que me gustaria saberlo todo, pero que tampoco te digo si cuando llegue el
momento cambie de opinion y lo que quiera es que me informen nada mds de lo

positivo. MH_5.

Algunos profesionales piensan que cabe la posibilidad de no conocer el diagndstico y
prondstico aun siendo sanitario, con mucho conocimiento sobre enfermedades, bien por

negacion de la realidad o por engafios de las personas del entorno.

me parece muy dificil que alguien me oculte informe pero yo he visto aqui médicos
que estaban autoengafiados y realmente engafiados y que no ha preguntado nada y

eso depende de muchas cosas, eso nunca se puede saber. MH_3.

Los profesionales durante la entrevista realizan una reflexidon que incluso puede propiciar
el cambio de opinidn. Una profesional al principio dice que le gustaria que consultaran con su
familia, pero conforme seguimos hablando va madurando. Dice que no ha tenido una
experiencia de muerte familiar cercana y acaba diciendo, al final, que es mejor conocer la verdad

y participar en la toma de decisiones.

si me lo diagnosticaran a mi, a mi me gustaria que lo consultaran con la familia... Yo
creo que después de todo lo que hemos hablado, porque este tema, verds, no,
afortunadamente no se me ha dado el caso, porque todos hemos tenido pérdidas,
pero afortunadamente en mi familia, gracias a dios, no ha habido situaciones
terminales ni..., entonces claro, no se me ha planteado en primera persona, yo creo

que yo querria saberlo, ahora después de decirlo y a ver... si. EUH_3.

Y hay quien se evade de la pregunta, riendo y diciendo que no se lo ha planteado y va a

contar una experiencia personal con su padre.

Yo que sé, jajaja, la verdad es que no lo he pensado... Bueno mira, yo te voy a hablar

desde lo personal,... Si, mi padre murié de cdancer... MCP_2.

La mayoria de los profesionales creen que lo mejor es conocer la verdad sobre el
diagnodstico, prondstico y opciones de tratamiento, para poder tomar decisiones con
fundamento. También quieren permanecer en su casa, con la posibilidad de satisfacer todas las
necesidades de afrontamiento ante la muerte que puedan aparecer en los ultimos dias. Solo

algunos profesionales se muestran tranquilos ante la muerte. En definitiva, prefieren poder
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preparar su final de vida segun sus preferencias y sus posibilidades y no ser una carga para

nadie, aunque algunos quieren un proceso de morir corto.

Yo que me dijeran la verdad, primero por saber, porque si me estd pasando a mi,
primero por saber porque si me estd pasando a mi, yo tendré que coger el toro por
los cuernos o no cogerlo, pero no, no, cogerlo y saber a lo que te estds enfrentando,
puedes tener algunas cosas sin resolver, y tengo que hacer la maleta, yo quiero
hacer la maleta y prepararla bien, que como dice mi madre: “de casa de muertos
venimos tos” o sea que estd claro, que algun dia tiene que llegar y cuando mejor
preparado vayas, pues mejor y si tu lo sabes y tu familia lo sabe y te acercas sin na,

pues ya estd, hay que vivirlo lo mejor posible. EUH_2.

Pues yo querria saberlo todo desde el principio, querria saber mi diagndstico y mi
prondstico, para yo poder planificarlo todo y para poder vivir mis ultimos momentos
plenamente y como yo quisiera vivirlos, esperemos que no ocurra, pero vamos,
cuando ocurra quiero que sea asi, si, totalmente, vamos, no me gustaria que me

ocultaran nada...ECP_1.

Que se me comunicara que tomdramos la decision juntas, si estoy con alguien en ese
momento al lado, y yo lo que no querria ser,..., una carga, yo creo que si yo sé cudl es

mi final intentaria poner los medios para no ser una carga, yo... EF_2.

Pues... siendo una muerte, por ejemplo tengo que decidir de qué me voy a morir o si
quiero que sea una muerte rdpida, seria una muerte rdpida sin enfermedad previa

cronica conocida con un destino terminal, prefiero una muerte asi. MF_2.

También una profesional de enfermeria muestra la aceptacién de la muerte apoyada en
creencias religiosas, preferencia de conocer el diagndstico, pronéstico, acompafiamiento por la

familia, comunicado incluso ya a la familia mas cercana.

Yo que me lo contaran, si yo tuviera una cosa asi como terminal, que me lo dijeran y
compartirlo con mi gente, y yo soy muy creyente, entonces pensaria de verda, que
ha llegado el final y que ademds la realidad es que estamos aqui de paso, vivimos
pero pa irnos, entonces procurar lo mejor y lo mds feliz lo que me quede con todos,
poniendo los medios necesarios, por supuesto, pero cuando llegue el momento ha
llegado mi hora y yo para la otra vida, haciendo feliz a tol mundo, de verdad, quizds
que todo esto pueda parecer teoria, desde luego que es teoria, y llegado el momento

hasta los que estdn a tu alrededor te van a poder ayudar, porque mi marido es
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consciente de que yo quiero esto, yo soy consciente de lo que él quiere y
apoydndonos y yendo palante con nuestros hijos y nuestros nietos, que los tenemos.

EF_3.

Solo algunos profesionales de la medicina refieren que no querrian saber la verdad pura 'y
dura, sino un poco suavizada, incluso con alguna mentira, por tener la creencia de no poder
asumirlo. Y aunque en peliculas de cine, como Truman, aparece una persona en situacién
terminal, que afronta la muerte con tal naturalidad, ordenando el final de su vida; parece que no
es la situacidn habitual, al menos en nuestro entorno. La mayoria de nosotros no aceptamos la
muerte, pero por supuesto, es necesaria la aplicacidn de tratamientos para no sufrir y que no se

produzca la obstinacidn terapéutica.

[suspiro] jay!, eso es complicado, yo acorde con lo que he hablado, si me engafian
un poquito tampoco me importaria, jaja, es muy fdcil decidir ‘yo quiero la verdad,
toda la verdad y siempre la verdad’, bueno, bueno, habria que estar ahi, yo creo que
un poquito como decia mi madre mentira piadosa, no estd demds pero eso de la
verdad pura y dura, hay que estar muy preparado, y yo siendo profesional y todo,

también me gustaria que me lo suavizaran un poquito. MH_2.

Claro, claro, pero te quieres poner una capa, siempre te tienes que agarrar a algo, te
tienes que agarrar a alguna cosa, yo cuando veo una pelicula y tal, ‘Truman’, y lo ves
tan esto, que si, que lo habrd, si que yo los he tenido, pero la mayoria de la gente no

es tan fuerte, no se organiza, ojald, ojald fuéramos todos asi. MH_2.

Pues mira, no, tengo claro que no quiero sufrir y por lo tanto,... que me apliquen los
tratamientos necesarios para no sufrir, tengo claro que no quiero que se me
prolongue pues la vida de forma artificial ni tampoco de forma pues de forma
innecesaria, porque no hay esa necesidad, si no vas a tener una calidad de vida
suficiente, a mi no me merece la pena seguir,... pero no tengo claro si quiero saber lo
que tengo o no, esa es mi duda, quizds por cobardia, quizds porque vivo dia a dia
esta situacion y respeto, creo que respeto la voluntad de los demds, pero la mia no la

tengo muy clara, parece una incongruencia, pero es asi. MUH_1.

La mayoria quieren morir en su propia casa, rodeado de los suyos. Si tienen sintomas
molestos para su familia, en algun caso prefieren ser atendidos por profesionales del hospital,

como en el caso de esta profesional.
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si tuviera alguna enfermedad cronica que me deja imposibilitado, hecho un asco, yo
preferiria morirme en mi casa, tranquilamente y dignamente, si puede ser, porque
evidentemente no sélo dependerd de mi, sino dependerd de quien me rodee, de

muchas cosas. MH_3.

Bueno, si yo estuviera en situacion terminal y mi situacion de agonia, vamos de
ultimas horas, no fueran muy gravamen para una familia que no es sanitaria, yo
quisiera estar en mi casa, con el apoyo sanitario que existe a domicilio, conociendo
el diagndstico, conociendo el prondstico y rodeada de quien yo quiera... eso si, sin
provocarle un dafo,... yo no quisiera que mi situacion provocara un dafo,
psicoldgico sobre todo a los que me rodean, alguien asfixiado, vomitando, de forma
escandalosa que cree mucha angustia al que te rodea, pues vamos hay situaciones
que es dificil mantener en domicilio, pero dentro de lo que se pueda mantener en

domicilio, me quedo alli. EUH_1.

el morir en casa, yo siempre digo, que me lleque muy tarde, que sea de un momento

a otro, pero que me llegue en mi casa, que no me quiero morir en el hospital. EUH_3.

Algun profesional prefiere morir en el hospital, con analgesia fuerte, aunque no sabe si
preferiria que estuvieran sus familiares, por creer que les crearia ansiedad mostrar y que les
muestren sus sentimientos de tristeza. Se muestra con dificultad para expresar sus sentimientos,

por lo que prefiere ocultarlos a que sus familiares lo descubran.

yo siempre lo he pensado, fijate las cosas, yo lo he pensado, ‘dios mio, si yo tuviera
una enfermedad terminal, yo me gustaria por supuesto’, como yo era residente de
Valme, yo mi amigo que es intensivista,... le digo ‘yo me gustaria que tu me pusieras
en una camillita, mi morfina y yo’... No sé si rodeada o no de familiares, yo no podria
ver a mis familiares llorando, no sé me gustaria morirme a lo mejor sola, no, pero si

la verdad... MF_3.

Se quiere que llegue cuanto mdas tarde, mejor, en casa, con tranquilidad y ordenando su
final de vida con atencidn del equipo de soporte de cuidados paliativos; algunos presuponen que

todas las personas quieren morir en casa.

... €50, arreglar tus cosas y estar bien contigo misma y bien con tu familia bien con tu
entorno, y si no lo sabes, no... que nosotros es dificil que no lo sepamos... yo creo
que, verds, nosotros con lo que vemos aqui es dificil que tu no intuyas que algo mal

no estd yendo, que algo bien no estd yendo, no sé a lo mejor, hay gente que se pone
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una venda en los ojos y es que no quiere ver nada, y a lo mejor en esa situacion es
donde hay que plantearse si el beneficio, le va a beneficiar el hecho de saberlo o no

saberlo. EUH_3.

Yo me gustaria hacerlo cerrando el proceso de mi vida con tranquilidad, como todo
el mundo quiere, en casa con su familia y si yo si fuera en mi casa con un equipo de

soporte paliativos, mejor, con todo. MCP_1.

Algunos profesionales, a priori, piensan que aceptaran su propia muerte, cuando tratamos
con personas en situacion terminal, se va trabajando la propia muerte, de manera que es mas

facil estar preparado para tener un buen afrontamiento y aceptar cuando llegue el momento.

En el caso que sea provocada por una enfermedad con proceso terminal, siempre he
pensado que no seria capaz de afrontar ese miedo, pero ahora mismo, yo creo que

si, que estoy preparado para conocer que me voy a morir, yo creo que si. MF_2.

Aparece la eutanasia en varias entrevistas al inicio del estudio, nos parece interesante
incluirla como categoria emergente. Es una figura que los profesionales sanitarios no suelen
nombrar, que no es legal en nuestro pais, sin bien determinados pacientes la solicitan, aunque al
tratarse de un tema tabu, de momento, hablan de ella de forma implicita sin pronunciar la

palabra en algunos casos.

La mayoria de los profesionales estdn a favor de su aplicacion y piensan que es la mejor
forma de morir porque se evitaria el sufrimiento que conlleva la aplicacidn de tratamientos muy
agresivos cuando se sabe que la muerte estd proxima. Y plantea que se les permita planificar su
muerte como deseen, que no tiene sentido prolongar la agonia cuando el paciente estd en
situacidn de ultimos dias y estd sedado, bien de forma natural o con fdrmacos. Esto prolonga el
sufrimiento personal y familiar, que potencia la interrupcién de los procesos familiares y cuando

es continuo es un sinsentido que, en el tiempo, tiene consecuencias graves.

Si, yo si que creo en la eutanasia, creo que cuando una persona llega a un estado
terminal, ya sea por una enfermedad degenerativa, neuroldgica, que le quedan dos
o0 tres meses, que para mantenerse medio qué tiene que estar soportando
tratamientos brutales y que sabe que en uno o dos meses va a morirse, es que me
parece tan inhumano no darle la oportunidad de decir: ‘yo hasta aqui he llegado y
no me merece la pena vivir, tengo tiempo de despedirme de los mios y rodeado de

los mios quiero acabar’, me parece la mejor forma de morir. MF_4,
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ingresado aqui, sedado cuatro dias, que su familia y sus amigos me preguntaban ¢y
esto tiene algun sentido?, tener un persona aqui dormida cuatro dias, esperando
que se muera, eso es una estupidez, ino?’ Si decidimos que desgraciadamente ya no
hay nada que hacer, pues lo mejor es cuanto antes, se le evita sufrimiento al
familiar, porque ya esta persona estd sedado y no se entera, pero los familiares que
llevan aqui cuatro dias viviendo, agobiados, angustiados, sin dormir, esto es

absurdo, por supuesto que es absurdo. MH_3.

Los profesionales constatan que los pacientes solicitan la eutanasia en todos los servicios
excepto en urgencias, donde acuden solo para control de sintomas. Aunque se contesta que no

es una figura legal, se reconoce que en ocasiones se practica.

hay gente que pide eutanasia y gente que pide sedacion, piden de todo, enfermos
que piden eutanasia y familiares que piden eutanasia, hay de todo, evidentemente
se dice que eutanasia no se puede hacer... pero en este hospital se practica la

eutanasia. MH_3.

No, yo no... no en mi experiencia no, a urgencias por lo menos no, la gente quiere
que le quites la disnea y que le quites el dolor, a veces fallecen en urgencias, antes
estaban mds tiempo ahora cuando hay camas en paliativos se suben a la unidad de

paliativos y si no, en observacion con analgesia. MUH_2.

Su solicitud no estd vinculada a la religiosidad, y se considera que es un problema politico,
de discusién de normativas. No se comprende por qué no se legisla ya, pues la ciudadania y los

profesionales sanitarios no tienen duda.

yo soy agnostico, pero las personas mds religiosas que conozco,... la han aplicado
muchisimo, y son personas tremendamente religiosas y cristianos de cepa, pero
precisamente creo que en base a eso han aplicado la eutanasia sin ningun
problema... El problema de la eutanasia es un problema que solamente lo discuten
los politicos y los vainas que no saben de ella, los sanitarios no suelen discutir de ella,

lo tienen claro, y no se discute las cosas que se tienen claro. MH_1.

Hay diferentes términos vinculados al final de la vida que resultan confusos para la
ciudadania: no se hace distincidn entre sedacién paliativa y eutanasia, de manera que se solicita
la eutanasia cuando hay sintomas refractarios, si bien dejan de pedirla cuando estos se

controlan.
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La gente pide que le aplique, que le produzca la muerte, sin ninguna en particular,
de forma mds o menos consistente, de todas formas en alguno de los pacientes que
me han pedido la muerte, literalmente, cuando hemos sido capaz de controlar
angustia, dolor y nduseas los pacientes, dias después han dicho encontrarse bien y

no han vuelto a hacer referencia a eso. MCP_3.

De igual manera, muchos profesionales de todos los dmbitos también confunden la
limitacion del esfuerzo terapéutico, la sedacién paliativa y la eutanasia. Esta ultima la clasifican

en activa y pasiva.

hay un compafiero... que hace poco, hace ocho o nueve afios, después de atender a
un paciente al que le propuse limitacion del esfuerzo terapéutico y que él habia
llevado antes, me ver por el pasillo y me dice ‘me gusta mucho que seas partidario
de la eutanasia’, le miré de arriba abajo y le dije ‘no, soy contrario a la eutanasia,
pero creo que buena prdctica dejar de hacer cosas cuando no aportan nada’.

MCP_3.

Claro, es una forma de eutanasia la limitacion del esfuerzo terapéutico
relativamente, eutanasia a una persona que tu ves que todavia tiene un tiempo por

delante.... MH_4.

La eutanasia, en cualquiera de sus dos vertientes, activa o pasiva, nosotros como
servicio tendremos que ver y valorar mucho cudndo estd indicado el manejo de
sintomas no controlables, para entonces iniciar una sedacion paliativa, al fin y al

cabo no deja de ser una pseudo eutanasia activa. ECP_2.

pero la sedacion paliativa puedes considerarla... eutanasia si tu dices: ‘verds es que
tiene ahora mismo una insuficiencia renal que le tiene muy malito, tiene los rifiones
completamente dilatados, si yo le pongo un catéter en cada rifion y le dreno
entonces se va a mejorar de esa situacion y a lo mejor puede mejorar un tiempecito’.

MH_4.

Algunos tienen el discurso de que se han producido circunstancias en nuestro pais que
han favorecido que se potencie esta confusién, con intervencion de personas de forma
malintencionada y de los medios de comunicacién de manera que se equiparé la sedacién con
matar. Esto hace que algunos profesionales piensen que lo mejor es hablar de forma natural

pero sin nombrar las cosas por su nombre, de forma que se identifique la necesidad y se le quite
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importancia a las posibles actuaciones, sin utilizar términos claros y concisos que pueda

entender cualquier persona.

en nuestro pais sedacion es una palabra maldita, porque la hicieron maldita por
muchas razones, mucha gente, entonces a la gente sedacidn les suena a eutanasia,
sedar es matar, eso hay que empefiarse en explicar que no, la gente mds o menos lo
entiende, la gente en algun momento lo piden porque ven claro que el sufrimiento

es... MH_3.

No, muchas veces los debates que salen en los medios de comunicacion lo que hacen
es confundir a la gente y creo que te hace que te posiciones de una forma que luego
al final son situaciones dificiles en las que las familias y el enfermo, todos necesitan
saber donde estdn y eso un trabajo que, cuando llega la hora, evitando y restdndole
importancia a las cosas, o sea desmitificando las cosas, o sea, que si tu utilizas la
palabra eutanasia... hay gente que tiene miedo por algunas convicciones y yo creo

que hay que intentar, ser un poco mds natural. MCP_2.

En algunas ocasiones, como no se puede administrar la eutanasia con normalidad en
nuestro sistema sanitario, se propicia que las personas tengan que buscar caminos alternativos.
Los pacientes tienen la conviccidn de que padecen tanto que no les merece la pena seguir
viviendo con una enfermedad irreversible, incurable y que causa sintomas en muchos casos
devastadores. Por lo tanto, terminan siendo victimas de suicidio con la ayuda de otras personas

u organizaciones.

tuve una persona también allegada tenia un cdncer que le estaba limitando mucho
su calidad de vida, y él psicolégicamente no lo podia aceptar, a pesar que era una
cosa de tiroides, con una ulcera grande en tiroides, y el estado general era bueno,
pero vamos, él no queria vivir asi, entonces se buscd ajeno a la medicina un grupo de
gente que le ayudara a suicidio y lo decidid él, lo hizo él y no se lo dijo a nadie, yo me

enteré dos o tres afios después de haber sucedido. MH_4.

Algunos profesionales opinan que habria menos peticiones de eutanasia si se aplicase la

limitacion del esfuerzo terapéutico y no se llegase al encarnizamiento.

en esa eutanasia no participaria yo, porque él pedia eutanasia, claro, en esa
eutanasia no participaria, entonces, si soy partidaria no de la eutanasia, pero si de la
limitacion del esfuerzo terapéutico y dejar que las cosas como tienen que marchar y

no retrasar nosotros por encarnizamiento terapéutico. MH_4.
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De cualquier forma, en el caso que nos ocupa, en que existe el pacto de silencio, el
paciente en pocas ocasiones va a solicitar la eutanasia, porque los interlocutores con los
profesionales sanitarios son los familiares, que si piden que se les apliquen farmacos para aliviar

el sufrimiento, tanto del paciente como de la familia.

Si, si, ya te digo que en uno de los grandes problemas que yo veo en el momento
actual respecto a la situacion de ultimos dias es que el depositario de la decision
parece ser que es la familia, la familia ‘mire usted, que es que estamos sufriendo
mucho, pdngale usted ya algo para que se duerma’, no pensamos tanto en el
sufrimiento del paciente, que también,... lo que nos piden es que lo sedemos porque

estdn sufriendo ellos... la familia. MH_5.

En resumen, la mayoria de los entrevistados quieren conocer el diagndstico, prondstico y
las opciones de tratamientos, y si los tratamientos no son efectivos, apuestan por que se les
aplique limitacién del esfuerzo terapéutico. Asimismo, prefieren pasar los Ultimos momentos,
dias, o meses en el entorno familiar, en sus domicilios, pero piensan que es posible que la
decisidn no sea completamente suya, sino que entienden que puede haber otros condicionantes
en este momento impredecibles. Ven como necesario poder planificar el tiempo que les quede

lo mejor posible.

Con respecto a la eutanasia, la mayoria de los profesionales piensan que la solicitarian. A
pesar de ser una figura ilegal, los pacientes la solicitan y en ocasiones se practica. Los
profesionales muestran confusién entre términos como sedacién paliativa, limitacion del
esfuerzo terapéutico, eutanasia activa y pasiva y los vinculan todos de alguna manera a la

eutanasia.

147



Discurso de los Profesionales Sanitarios ante el Pacto de Silencio en Personas al Final de la Vida

148



Capitulo 6. Discusion

Capitulo 6. Discusion

La comunicacién al final de la vida con el paciente, en muchas ocasiones, aboca en el
pacto de silencio por la peticidon de la familia y la connivencia de los profesionales sanitarios. El
proceder de los profesionales ante un paciente en situacién terminal no estd guiado por el
marco normativo ético y legal, como debiera ser para facilitar su participaciéon en la toma de
decisiones con respecto a su problema de salud y evitar el ensafiamiento terapéutico. De esta
forma sus actuaciones marcan el afrontamiento de la muerte. Las preferencias de los
participantes en esta investigacion sobre su propia muerte coinciden con el canon de la muerte

ideal, incluso contemplan la eutanasia como figura para su final de vida.

Los profesionales entrevistados consideran que la comunicacién con los pacientes no es
fluida. En la primera consulta se informa, pero no se produce un proceso de interaccion donde el
paciente exprese dudas y temores respecto a la situacién, lo usual es plantear cuestiones
relativas al tratamiento. Posiblemente, en el primer encuentro se produce “un shock” y es
probable que “no se sepa qué preguntar”, por ello los profesionales estiman necesario que se
habilite la oportunidad para demandar informacion en los siguientes (Herrera, Rios, Manrique y

Rojas, 2014).

La comunicacién de malas noticias es costosa y dificil para los profesionales sanitarios. En
las entrevistas realizadas aparecen dos discursos, por un lado aquellos que consideran que no
tienen las habilidades o actitudes para hacerlo de forma adecuada y sélo informan y otros que,
desde el principio, tratan de comunicar. Los primeros consideran que no tiene formacién
suficiente y les genera ansiedad, por ello, en muchas ocasiones, optan por ofrecer unos
contenidos minimos sobre el diagndstico y con ello, cumplir con la obligacién ética de informar,
tal como plantea LLubid (2008). Pero también encontramos discursos de profesionales que
primero exploran las preferencias del paciente y después proporcionan la informacién de forma
clara, comprensible y progresiva. Sin embargo, para que este tipo de relacién se produzca, es
necesario que antes los pacientes hayan realizado una peticion repetida de informacidn sobre el
diagndstico y, con mas frecuencia, sobre el prondstico. Pero no suelen preguntar, ya sea porque
lo tienen asumido y estan en una fase de aceptacidon o en fase de anhedonia. Estos datos
concuerdan con los de Hoff y Hermerén (2014), que refieren que los profesionales de la

medicina no mencionan la supervivencia a no ser que el paciente insista en conocerla.

Coincidimos con Ruiz-Benitez (2007), en que la primera mirada de los profesionales

sanitarios generalmente es hacia la familia, que influye y modula las intervenciones
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profesionales y tiene buena informacion sobre el diagndstico y el prondstico. En ocasiones, la
actitud de la familia favorece que no se instaure una comunicacién adecuada, precipitando que
se genere un pacto de silencio. Son los familiares los que solicitan que se les oculte la verdad. Les
cuesta trabajo aceptar un mal prondstico y se encajan en la negacidn, tal como se describe el
estudio de Wolpaw et al. (2015). A medida que la enfermedad va avanzando, los pacientes
solicitan menos informacioén, al contrario que los familiares (Parker et al., 2007). Esta negacion
también puede aparecer en el paciente como primera fase para el afrontamiento de la
enfermedad grave o de la muerte. En estas situaciones los profesionales no favorecen la
comunicacion y expresion de los sentimientos, porque consideran que no tienen habilidades
para propiciar una comunicacién abierta y captar el lenguaje no verbal expresado por el
paciente. Sin embargo, tras las entrevistas realizadas pensamos que lo que se hace necesario es
una comunicacién clara y comprensible con el paciente y la familia que les haga comprender los
beneficios de la interaccién y con ello evitar el sufrimiento que supone la incertidumbre, tal

como refieren Montoya-Juarez (2010) y Collins (2013).

Es frecuente que a la hora de comunicar el diagndstico y prondstico se utilicen
eufemismos para, dicen los profesionales, suavizar la situacion. Esto mismo ocurre en el estudio
de McArney et al. (2015). Muchos profesionales no se encuentran capacitados para desarrollar
una comunicacién comprensible, con la que expresar todo lo que puede beneficiar esta
actuacidn para con el paciente en situacién terminal y la establecen con eufemismos, tal como lo
define Kirklin (2007), quien defiende los beneficios de hacerlo mediante metaforas. De esta
manera se llevaria a cabo una comunicacion mas entendible para los profanos y menos dificil
para los profesionales sanitarios y, en cierta forma, se dulcificaria la crudeza de un diagnéstico o

prondstico fatal.

Con respecto a la comunicacidn del prondstico, los profesionales entrevistados dicen que
les resulta mas dificil comunicar porque es una situacion que valoran como incémoda.
Encuentran que no es facil identificar el final de la vida, ni atinar con precisién, no se conoce con
exactitud la supervivencia ni la evolucién. Sin embargo, hay numerosas publicaciones sobre
modelos predictivos y mds especialmente sobre el cdncer, con una precision aceptable. De esta
forma disponemos de varias herramientas: para pacientes oncolégicos se pueden utilizar el
Palliative Prognostic Score, que predice la supervivencia a las tres y seis semanas o el Palliative
Pronostic Index, que predice la supervivencia a los 30 dias (Fernandez, Rodriguez, Aguayo y
Royo, 2016). Estos dos indices contemplan el de Karnofsky, que mide la capacidad funcional en

estos pacientes (Bardn, 2015).
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Hablar con palabras confusas también se hace patente cuando se deriva al paciente al
servicio de cuidados paliativos, sobre todo en el dmbito domiciliario, a lo que se refieren como
“hospitalizacién domiciliaria”. Esto produce malentendidos de familias y pacientes, porque creen
gue seran atendidos en el domicilio como si estuvieran en el hospital, pero no perciben que van
a recibir cuidados paliativos en el mas amplio sentido de la expresidn, desde atencidn primaria y
en coordinacion con el equipo de soporte. La percepcion que tienen los profesionales desde el
ambito de atencidn primaria es que la informacidn que se da es poco realista y a veces suavizada
e incompleta, en la que estd bloqueada la comunicacidn y la posibilidad de expresar sus
pensamientos y sentimientos, ya que en muchos casos no se les da la oportunidad de hacerlo

(Schmidt et al., 2009).

Especial menciéon merece la comunicacidén con personas mayores, porque se defiende que
exista y se mantenga el pacto de silencio precisamente en este grupo de poblacién. Es como si se
pensara que no son capaces de razonar ni deducir que los sintomas que padecen y tratamientos
a los que estdn sometidos no son signos inequivocos de una enfermedad grave y progresiva que
necesariamente les lleva a la muerte. En cierta forma, las personas mayores, aunque no tengan
deterioro cognitivo, pueden presentar lentitud en la comprension de lo que se les explica. Esto
hace que la comunicacion con ellos sea mas costosa y quizds por eso se prefiera comunicar con
la familia, con el consiguiente perjuicio de ocultar al paciente. Pero no son incapaces; es
probable que por economia emocional o por el principio de parsimonia no planteen
interrogantes aunque sospechen la verdad, y esto les facilita que lleguen a una mayor
incomunicacion en el proceso de morir. De igual manera, en un estudio llevado a cabo en
Bélgica, se encontré que a partir de 54 afios, las personas participan en menor medida de la
comunicacion con los profesionales y expresan menos deseos de conocer la verdad (De Vleminck
et al., 2015). Encontramos puntos en comun con el estudio de Lloyd et al. (2016), que concluye
que a las personas mayores se les presta cuidados paliativos en menor medida. Una de las
razones que ofrecen es que la comunicacion con ellos es peor probablemente por dificultades
para oir, ver y entender lo que se les explica con tecnicismos que no conocen y no preguntan,
ademas de tener una actitud de sobreproteccion para con las personas mayores. En este sentido
también se pronuncian Van Vliet, Lindenberger & Van Weert (2015) que menciona situacion
especial con personas mayores, que en muchos casos tienen cambios cognitivos, fisicos y
sociales que hacen que la comunicacion con ellos sea diferente. Ademads se evidencien barreras
como disminucién de la audicidn, vision, capacidad de comprension, etc. Esto hace que les
resulte mas dificil procesar toda la informacidn que se les da y necesiten mas apoyo para la toma

de decisiones. Este sentir para con las personas mayores aparece de forma reiterada en los
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discursos de los profesionales entrevistados en nuestro estudio, lo que justifica que se
establezca una comunicaciéon con ocultamiento. Pero las personas mayores tienen las mismas
preferencias que los mas jovenes respecto al conocimiento del diagndstico y prondstico (Pugh,
2016 et al.; De Vleminck et al., 2015). Por todo lo anterior vemos que la diferencia puede estar
en que en las consultas se comportan menos activos en relacién con la solicitud de informacion,

pero precisamente por eso, es necesario ofrecerles mas apoyo.

En general, la mayoria de los profesionales de todos los ambitos estudiados consideran
que el pacto de silencio no es una situacidon correcta, pero la aceptan en momentos

determinados, tal como encuentran Schmidt et al. (2009).

Los resultados nos muestran que la comunicacién franca con el paciente es mas dificil que
con la familia, que a su vez pone empefio para que no se informe, y porque una vez que se ha
establecido el pacto de silencio es dificil de abordar en aras de restablecer una buena
comunicacion en la que el paciente pueda expresarse libremente. Esta conspiracién de silencio
también se ve favorecida por la intencidon que tenga el profesional, que puede estar marcada por
experiencias anteriores y por no tener el firme convencimiento de que lo mejor es que el
paciente conozca la verdad si asi lo quiere, y por la dificultad de no seguir las directrices de la
familia que solicita que se le oculte. Esto lo facilitan el desconocimiento de las consecuencias,
gue ocasiona una comunicacién bloqueada y falseada, y el poco valor que se le da a la
autonomia del paciente y mas concretamente al marco legal que lo avala, en la creencia de que

son leyes poco realistas y no estan basadas en la asistencia sanitaria (Gajardo, 2009).

Los profesionales mejor preparados en cuanto a formacién y experiencia para abordar el
pacto de silencio son los de cuidados paliativos, tanto en el ambito hospitalario como en el de
atencion a domicilio. Pero realmente cuando la persona es atendida por ellos, este ya esta
instaurado y fuertemente afianzado, ya que esta atencién se produce tarde y no como se
propone desde las directrices de la OMS cuando se inicia la situacidn terminal, compartiendo

espacio y tiempo con el proceso de enfermedad y con otros especialistas (Davies, 2004).

El pacto de silencio se ve favorecido por los tecnicismos y las siglas dificiles de
comprender, con las que en ocasiones se comunican los profesionales y pacientes. Por ello
creemos que seria conveniente, a la vez que se aporta informacion, dar recomendaciones por
escrito sobre recursos electronicos fiables que puedan consultar, o incluso facilitar que
compartan sus experiencias con iguales en asociaciones o grupos de ayuda mutua (Asociacion

Espafiola Contra el Cancer, 2017; Escuela de Pacientes, 2017).
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Por otro lado, los profesionales de enfermeria no se sienten con capacidad ni autonomia
para poder establecer una comunicacion franca con el paciente en lo que se refiere al
diagnodstico y prondstico, en cierta forma algunos lo consideran entrar en un campo que
pertenece a los profesionales de medicina. En este sentido observamos dos escenarios: el
hospital y el domicilio. Los enfermeros y enfermeras que trabajan en los hospitales tienen mas
oportunidades para que el paciente le exprese sus inquietudes, temores y dudas. Se sienten muy
bien preparados para realizar técnicas sanitarias, actividades delegadas de los profesionales de
medicina, pero no creen tener capacidad u oportunidad de asumir cuidados que, si bien estan
ampliamente contrastados y referenciados en la metodologia enfermera de forma expresa y en
la bibliografia, no llegan a realizar. En muchos casos, sienten que tienen que seguir el camino
trazado por otros profesionales o por la propia familia. Sin embargo, los enfermeros vy
enfermeras que trabajan en el dmbito de la atencién primaria, asumen la planificacion y
ejecucion de cuidados, y creen que deben intervenir mas alld del soporte técnico (Vacas, 2014).
Indagan para conocer la informacidn que posee el paciente y la familia sobre el diagndstico y el

prondstico.

Cuando una persona esta en situacion terminal, los enfermeros y enfermeras realizan una
valoracion integral y se pueden formular diagndsticos de enfermeria, segin la taxonomia
NANDA (Heather y Kamitsuru, 2016) e intervenciones para apoyarla toma de decisiones. Los
cuidados en la agonia, la escucha activa, el apoyo espiritual etc. (Bulechek et al., 2013),
contemplan algunos de los aspectos relevantes en el plan de cuidados dirigido a personas en
situacidn terminal. Sin embargo, estas intervenciones no siempre se llevan a cabo. Creemos que
esto podria estar relacionado con la edad de cada profesional y/o influenciado por tantos afios
de practica clinica, en quienes no se ha producido el cambio conceptual de nuestra disciplina.

Esta situacion la describe Garcia (2008).

Consideramos que estamos en una posicion privilegiada para evitar y romper el pacto de
silencio, por el buen clima de entendimiento y el acercamiento que se tiene con los pacientes y
sus familias. Mds aun, si cabe, durante las visitas domiciliarias, porque entramos en su dmbito
mas intimo, el doméstico, con cierta comodidad; los pacientes y sus familias abren sus domicilios
de la misma forma en que abren sus mentes para expresar sus sentimientos, si se les da

oportunidad para ello.

En cuanto a esta actitud de los profesionales de enfermeria de posicionarse tras los
profesionales de la medicina en la comunicacién de la verdad con pacientes y sus familias en
algunos casos, encontramos diferencias con las actitudes en otros paises. En este sentido

participan e incluso lideran proyectos para mejorar la comunicacidon en lugares. El estudio
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SUPPORT, que ya en 1995 hace mencién a su participacién en un programa para coordinar las
actuaciones en orden de determinar las preferencias de los pacientes, mejorar la comprension
sobre diagndstico y prondstico, mejorar el control de sintomas y facilitar el testamento vital y ser
nexo de comunicacidon entre todos los actores en una situaciéon de final de vida, muestra

resultados positivos (The SUPPORT principal investigators, 1995).

También nuestros resultados coinciden con los encontrados en el estudio de Griffins
(2015), que exploran las intervenciones de los profesionales de enfermeria de atencién primaria
en la comunicacion de malas noticias, por ser un pilar de los cuidados en domicilio al final de la
vida. Encuentran que necesitan formacién para poder prestar mejores cuidados con calidad y
proponen aplicar el modelo de SPIKES, que se desarrolla dirigido a profesionales de hospital y a
pacientes con cdncer, ya mencionado en la justificacion. Este es el modelo propuesto por la Guia
de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos (Grupo de Trabajo de la Guia de Practica Clinica
sobre Cuidados Paliativos, 2008). Esta formacidon en nuestro ambito estd dirigida por la
estrategia de cuidados paliativos, pero a pesar de todos los cursos que se han hecho y se estdn
haciendo, el mensaje no ha calado en los profesionales implicados en la atencién a pacientes en

situacidén terminal, asi que habria que investigar por qué.

En los cuidados del paciente en situacién terminal también intervienen otros
profesionales sanitarios que se ven implicados en la comunicacién, y en la mayoria de los casos
se excluye de esta informacién, tanto en el momento de la comunicacién como en la
continuidad de cuidados. Nos referimos en el caso del hospital técnicos auxiliares de enfermeria,
técnicos de transporte sanitario, técnicos especialistas en radioterapia (que aplican tratamientos
a pacientes con enfermedades oncoldgicas), también profesionales de psicologia (Fernandez-
Alcéntara, Ortega-Valdivieso, Pérez-Marfil, Garcia-Caro y Cruz-Quintana, 2015). Estos ultimos
estdn apareciendo en el escenario de la atencién a estos pacientes y su familia en el dmbito
hospitalario, mientras que en atencidon primaria su intervencién es puntual y siempre
dependiendo del equipo de soporte de cuidados paliativos (jerarquicamente situados en el
hospital). También intervienen profesionales de trabajo social, que tienen representacion en
todos los centros y cuya funcién no se queda meramente en el aporte de recursos sociales, sino
gue también pueden brindar apoyo emocional. Los profesionales de enfermeria de gestién de
casos intervienen en la coordinacién de la continuidad de cuidados cuando los pacientes van a
ser dados de alta hospitalaria. Sin embargo, los profesionales referentes de su seguimiento son
el equipo basico de atencidn primaria formado por profesional de enfermeria y profesional de
medicina de familia. En cuanto a la participacidon de las personas religiosas, durante mucho

tiempo han sido soporte de muchas personas en cuanto a sus creencias y valores. Cuando estan
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al final de la vida no se deben apartar sino todo lo contrario, se les supone buen apoyo (Cervelin

& Kruse, 2014).

Durante el periodo de hospitalizacién y especialmente los profesionales de enfermeria
suelen tener mas relacién con los pacientes y por ende mas oportunidades de comunicarse con
ellos. Tal como concluyen Bermejo et al. (2013) en su articulo, durante la estancia hospitalaria
de personas en situacidn terminal el nivel de conocimiento de prondstico y diagndstico aumenta
de forma considerable, solo por el simple hecho de estar hospitalizados. Pero ocurren dos
cuestiones que desde nuestro punto de vista no favorecen que sea asi. La primera es que el
tiempo de hospitalizacidn y la frecuentacidon han disminuido considerablemente en los ultimos
afios: segun datos del Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (2014), la estancia
media hospitalaria ha bajado un 10 % desde el afo 2001 hasta 2014, es decir, de 7.77 a 6.82 dias
en todo el territorio espafol. Para disminuir esta estancia media han contribuido hechos como el
establecer el diagndstico sin ingreso hospitalario, el avance de nuevas tecnologias aplicadas a la
salud, la administracion de tratamientos de enfermedades graves como cancer de forma
ambulatoria y la mayor asistencia domiciliaria, incluido el tiempo de hospitalizacion tras las
intervenciones quirdrgicas, entre otros motivos. Por tanto, la relacién con los profesionales

sanitarios en el hospital es menos frecuente y de menor duracién.

La segunda cuestidon es que las dificultades para la comunicacién con el paciente se
agravan porque existe una barrera fisica, que es la habitacidon del propio hospital. En este
sentido, cuando el profesional de medicina o de enfermeria acude a atender al paciente, la
familia suele esperar fuera y solicita alli mismo la informacidn, que en muchos casos se les

facilita.

En la actualidad, las personas tienen a permanecer mas en su medio natural, que es su
propio domicilio, con la consiguiente potenciacién de la asistencia domiciliaria y a través de
atencion primaria de salud, con contactos puntuales con especialistas hospitalarios. Por tanto,
puede que cada vez se favorezca mds morir en casa, ya que las preferencias de la ciudadania asi
lo indican, segun el estudio de Mari-Klose y de Miguel (2000). Y esto previsiblemente ira en
aumento, pues incluso ya se alzan voces expresando que para las personas con enfermedades
crénicas es peor acudir al hospital que ser atendido en su propio domicilio, porque se aplican
tratamientos que inducen dependencia y eso se vive como peor que la muerte (Rubin, Buehler &
Halpern, 2016). Ocurren hechos que nos pueden parecer banales como la tan frecuente
incontinencia urinaria o fecal, que les causa gran sufrimiento. Se entiende que la atencién de
pacientes cronicos y especialmente mayores debe ser en su domicilio y desde la atencidn

primaria, en coordinaciéon con el hospital (Plataforma No Gracias, 2016).
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Aunque en nuestro estudio tenemos la percepcion, desde todos los dmbitos explorados,
gue las personas en situacion en los uUltimos dias acuden al centro hospitalario cada vez mas, a
morir en urgencias, con todas sus connotaciones, probablemente sea porque no saben
realmente que estan inmersos en el proceso del morir. Esto coincide con la opinién de Gervas
(2013), que refiere que la muerte estd cada vez mas instrumentalizada y por ende el paciente es

atendido en el hospital.

La comunicacién con el paciente y su familia se hace de forma individualista porque no
hay coordinacién con otros profesionales de otros ambitos, ya sea en el propio hospital o en
atencion primaria. En muchos casos estos profesionales se enteran por un frio informe que
puede no contener elementos esenciales para la continuidad de cuidados, como por ejemplo si
el paciente es conocedor del proceso de su enfermedad. Sin embargo, es necesario transmitir al
resto de profesionales que intervienen en la asistencia sanitaria al final de la vida el nivel de

conocimiento sobre el diagndstico y prondstico que tiene.

El entramado sanitario de profesionales de diferentes ambitos hace que pocos
profesionales se sientan responsables de participar en el proceso de comunicacidon con el
paciente y su familia, porque no existe una Unica persona o equipo que pueda ser referente de
su proceso. La relacidn se plantea mas dificil. Consideramos que la continuidad asistencial es un
elemento esencial en la atencién al final de la vida porque mejora la satisfaccion de la
ciudadania y su calidad de vida. Y también como dicen Corrales-Nevado, Alonso-Babarro, y
Rodriguez-Lozano (2012), se asocia a “menos medicalizacion, intervencionismo y

hospitalizacién”.

Una muestra mas del trabajo de forma individualizada es que existen profesionales en el
hospital que no visualizan mas profesionales que ellos mismos cuando se trata de atender a
personas en situacién terminal. Es mas, cuando se indaga en los profesionales del hospital sobre
como creen que se atiende a personas fuera del hospital, sélo hacen referencia a los
profesionales que ellos llaman de Hospitalizacion Domiciliaria. El trabajo del equipo de atencién
primaria es invisible ante los ojos de muchos profesionales de hospital, tanto de enfermeria
como de medicina. Aunque esto no coincide con la literatura revisada, en la que se le da gran
importancia a la coordinacién entre los diferentes ambitos asistenciales y a la continuidad de

cuidados (Vacas, 2014).

Sin embargo, algunos profesionales de hospital y algunos de atencién primaria piensan
gue donde mejor se puede establecer una buena comunicacidn con el paciente es en el ambito

domiciliario, fuera de la presion de la consulta médica y con el tiempo menos limitado. También
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se ve favorecido porque la mayoria de las veces estos profesionales conocen a la personay a la
familia desde mucho antes de enfermar. Por lo tanto, pueden tener una relacién de confianza
que dificilmente va a alcanzar un profesional del hospital en consultas puntuales. De cualquier
forma, es fundamental que haya un buen trabajo coordinado, en equipo y con continuidad,
tanto entre profesionales del ambito hospitalario entre si como con los de atencién primariay a
su vez entre profesional de medicina y profesional de enfermeria, y que la comunicacion el
prondstico y de situacién de terminalidad se haga por los profesionales de referencia con los que

el paciente y su familia tengan una relacién de confianza (Corrales-Nevado et al., 2012).

En este sentido, los profesionales de enfermeria del hospital defienden que su presencia
en el momento de la comunicacion del diagndstico y prondstico puede facilitar su relacidon con
los pacientes, porque asi conocen qué se le ha trasmitido en realidad. En muchas ocasiones
sabemos que aunque se diga la verdad, el paciente puede no haber captado la esencia de lo que
se quiere decir o esto puede ser interpretado posteriormente por la familia y abocar al pacto de

silencio (Bermejo et al., 2013).

Como hemos visto, la tendencia es que las personas permanezcan mas en su medio
natural, que es su propio domicilio, con la consiguiente potenciacién de la atenciéon domiciliaria
y a través de atencion primaria de salud, con contactos puntuales con especialistas hospitalarios.
En muchos casos es el profesional de enfermeria quien hace el seguimiento, pero en la mayoria
de los casos se excluye de esta informacion, tanto en el momento de la comunicacién como en
la continuidad de cuidados, porque en los informes de alta de enfermeria y médica no se
referencia el grado de conocimiento del paciente sobre el diagndstico y/o prondstico. De hecho
hay un consenso para la elaboracién de informes al alta hospitalaria de las principales

sociedades cientificas de Espafia que no contempla incluir estos datos (Conthe et al., 2010).

Emanuel y Emanuel (1999) definieron los diferentes modelos siguientes de atencién en la
relacién sanitaria. Segun el modelo paternalista, el profesional de medicina dispone de qué
pruebas diagndsticas y tratamientos se les va a administrar al paciente, en su creencia de que es
lo mejor y sin discusiéon posible. El profesional de medicina por su parte debe poner los intereses
del paciente por encima de los propios. Actia como lo hacia un padre en épocas anteriores. La

autonomia del paciente queda practicamente anulada y la beneficencia en su maxima expresion.

Otro modelo de atencidon es el informativo, en este caso el objetivo de la atencidn es
proporcionar al paciente toda la informacién pormenorizada sobre su proceso, pruebas

diagndsticas y tratamientos. En este caso se da total prioridad a la autonomia del paciente en la
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toma de decisiones, mientras que no se busca la beneficencia. El profesional actia como un

técnico experto.

El modelo interpretativo entiende que el profesional de la medicina informa al paciente,
como lo hace en el modelo anterior, pero explora sus valores y le ayuda a aclararlos. También le
ayuda a tomar las decisiones sobre pruebas diagndsticas, tratamientos y objetivos de la
intervencidén sanitaria. Se respeta por tanto la autonomia del paciente tras el consejo del
profesional y la beneficencia, en menor medida que en el modelo paternalista. El profesional de

medicina actia como consejero ante el paciente, respetando su decision.

Por ultimo describen el modelo deliberativo, donde el profesional de medicina informa al
paciente, explora sus valores y los relaciona con la mejor actuacidn posible. También respeta su
decision, el profesional de medicina actla aqui como amigo o maestro. La autonomia estd

relativamente presente, pero vuelve a primar la beneficencia.

Adicionalmente, mencionan también el modelo instrumental, modelo que se ha utilizado
en el pasado cuando no se tenian en cuenta las cuestiones éticas en la investigacidn sanitaria y
gue en la actualidad esta totalmente denostado (Emanuel y Emanuel, 1999). En esta relacién no
se tienen en cuenta los beneficios del paciente ni su autonomia para la toma de decisiones, lo

gue aqui sobresale es el beneficio de la ciencia y el bien para la sociedad.

A lo largo de la realizaciéon de las entrevistas se ha dejado entrever el estilo de atencidon en
la relacion sanitaria, y podemos decir que todavia se vislumbra el estilo paternalista. Si bien
tiene muy en cuenta la beneficencia, no contempla en absoluto la autonomia del paciente. Es
ahi donde se da mas oportunidad a la existencia del pacto de silencio. Mientras que en los
estilos informativo, interpretativo o deliberativo este no tiene cabida, ya que estos parten de
informar al paciente, unos con mas respeto de los valores que otros, pero todos parten de
proporcionar una informacidn franca, llegando al estilo deliberativo donde se podria decir que el

proceso de comunicacion tiene su maxima expresion (Sandman & Munthe, 2010).

Cuando uno de los participantes se refiere a que los profesionales “modulan la
informacién”, de manera que se produzca la respuesta por ellos deseada, no es mas que el

reflejo del estilo de atencién que quiere imponer el profesional. En este sentido, se aprecia que

el lenguaje no verbal, de forma implicita, interviene en todos los casos. En algunas ocasiones, es
determinante para la toma de decisiones. De cualquier manera, el profesional sanitario deja
impronta cuando establece una relacidon profesional con la persona en situacién terminal y su
familia. Esta comunicacion no verbal luego sera aceptada o no por el paciente, un paciente que

estd cada vez mas empoderado con respecto a las decisiones sanitarias y que, aunque los
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profesionales intenten dirigir la atencidn, tiene herramientas para poder asumir uno u otro
camino (Bardn, 2015). En nuestro entorno todavia existe influencia cultural en el estilo de
relacién sanitaria y en la toma de decisiones, tal como detectan Gilbar y Miola (2015), que
examina las leyes en Reino Unido, comunes para toda la ciudadania, pero observa que esta
influencia cultural es determinante en la actitud de los pacientes respecto a los profesionales
sanitarios. De esta manera, personas procedentes del sur y del este mantienen actitudes
paternalistas claramente definidas. La opinidn de la familia, de los ascendentes y de los hombres

es de gran influencia en el sur de Asia o en el norte de Africa.

¢Cuadl es el mejor? Esto no se puede afirmar de forma categdrica, porque cada persona
tiene una forma de asumir la enfermedad y por ende la vida, incluyendo su propia muerte. El rol
gue tome el paciente en la relacidén sanitaria debe ser eleccion suya. Se le deben facilitar los
instrumentos para que de forma implicita se pueda integrar en el modelo que mejor le parezca,
sin que por esto haya de situarse siempre en el mismo estilo de atencidn. Es decir, puede que
cuando el proceso de enfermedad vaya progresando pueda ir transitando por los diferentes

modelos de atencién, aceptando o no la influencia de su familia y allegados.

Los aspectos éticos y legales al final de la vida estdn cobrando relevancia por la
importancia que tienen para el respeto de las libertades individuales ante el proceso de morir
(Casasola, 2016). Quizas también precipitado por el avance de las tecnologias sanitarias,
mediante las cuales se realizan intervenciones con mds seguridad que antes, se aplican
tratamientos para enfermedades que pueden alargar la supervivencia o no. En algunos casos,
con mas que dudosa mejoria de la calidad de vida, que en muchas ocasiones provoca gran
sufrimiento al paciente. El respeto a estos principios éticos en la asistencia sanitaria se debe
mantener siempre y especialmente en situaciones de final de vida, porque va a marcar el
bienestar fisico, psiquico y social de la persona en situaciéon terminal y su familia (Couceiro,

2004).

Podemos afirmar que, en el contexto del pacto de silencio, existe un gran
desconocimiento de los mismos, lo que propicia su existencia y mantenimiento. Cuando existe el
pacto de silencio no se suele respetar la intimidad del paciente ni la confidencialidad de los
datos de que se dispone, en el sentido de que si él quiere se debe mantener la privacidad del
diagndstico y prondstico y sélo con su consentimiento se debe hacer participe a la familia. Esta
cuestion, en muchos casos, se sobreentiende que acepta al acudir a la consulta acompafiado de
ella. Pero la maxima expresion de esto es cuando solo se le informa a la familia y con
posterioridad al paciente, o no se le informa por peticion expresa de los primeros, aunque en

teoria solo él es el titular de la informacién (Bermejo et al., 2013).
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El principio de autonomia, cuando existe el pacto de silencio, esta totalmente anulado,
pues a la persona en situacion terminal no se le da la oportunidad para decidir sobre si misma ni
se respetan sus preferencias en un proceso que no conoce en realidad. En el mejor de los casos,
se respeta la opinidn de su familia, que puede ser o no coincidente con sus deseos. Se actua
como si el paciente no tuviera capacidad de decidir, sin tener en cuenta ni respetar sus deseos y
preferencias. En este sentido, cuando se habla de la autonomia del paciente que sea el titular de
la informacidn sobre su proceso, se dice que la asistencia sanitaria la rige la experiencia, no un
“papel” que es contrario a la practica clinica. Otros profesionales directamente no conocen la ley
de autonomia del paciente y por ende no se sienten obligados a cumplirla, simplemente actian
por sentido comun o guiados por experiencias previas. Esto mismo se muestra en un estudio
llevado a cabo en un hospital Andalucia (Sepulveda-Sanchez et al., 2017), mediante el que han
descrito el registro en la historia clinica de la informaciéon que se le proporciona al paciente
fallecido y su familia sobre la comunicacién de diagndstico y prondstico. Tan solo a un 5.8% de
los pacientes se les ha informado del prondstico. En el mismo estudio se encuentra que a la
familia se le ha informado en un 78.1%, lo que claramente vulnera el derecho de autonomia del

paciente.

La exploracién de las creencias y valores del paciente en el entorno del final de la vida se
percibe por los profesionales sanitarios de forma contradictoria. Unos creen que es una invasion
de la intimidad, con lo que se justifica la existencia y mantenimiento del pacto de silencio. Otros
lo hacen en aras de establecer un buen proceso de comunicacién con el que mejorar la relacién
de confianza entre ambos y proporcionar apoyos para mejorar el afrontamiento y la toma de
decisiones. Otro posicionamiento es justificar el ocultamiento de la verdad intencionadamente
al paciente por actuar bajo el amparo de la beneficencia, o la no maleficencia. Es decir, creen
qgue deben proporcionar lo mejor para el paciente y necesariamente lo mejor es lo que ellos
proponen, lo que entra en conflicto con la autonomia del paciente. Esta situacidn propicia el
paternalismo, en el sentido de que se proponen actuaciones que sin duda el paciente debe
aceptar (Gajardo, 2009). Sin embargo, esta afirmacion no la compartimos, porque la
beneficencia para una persona no tiene por qué ser lo mismo que para otra. La connotacién que
tiene esta situacidon es que cuando se trata de aplicar intervenciones el significado de
beneficencia es diferente para el profesional que para el paciente. La clave estd en que cada uno
tiene una perspectiva de lo mejor, pero la Unica persona que puede decidir qué es beneficioso es
la persona que esta sufriendo los rigores de la enfermedad en toda su extension. Por lo tanto,
seria conveniente intentar ver la situacién desde el punto de vista del paciente y asi establecer

una relaciéon empatica. Si esto no es posible, por la dificultad que entrafia ponerse en el lugar de
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le otro, al menos se le debe dar voz y que exprese lo que para él es actuar bajo el amparo de la

beneficencia y por su puesto respetar su opcion y decision.

Lo mismo ocurre con la no maleficencia, cuando se aplican tratamientos agresivos, que
conllevan dolor, disminucién de las capacidades auténomas, inmovilizacién, radioterapia o
guimioterapia, etc. hasta los ultimos dias antes de su muerte. Hay profesionales que entienden
gue no se debe proceder asi porque el dafio que hacen es mayor que los beneficios que
supuestamente pueden proporcionar. Este hecho se constata cuando un informante refiere que
se les somete a quimioterapia o radioterapia “intraféretro”. Lo que para unos profesionales es
tratamiento para mejorar su enfermedad o beneficencia, para otros es maleficencia. Esta misma
opinién se expresa en el articulo “Muriendo como objeto” de un peridédico cuando se refiere
textualmente que “es necesario que los muertos por causas no violentas cesen de morir

violentamente dentro de los hospitales” (Brum, 2017).

Otras veces se procede de esta manera por compasion, es decir porque la situacién
produce pena y los profesionales se sienten en la obligacién de aportar algo, aunque sea de
forma equivoca, sin contar con las opiniones del paciente y proporcionando en muchos casos
mayor sufrimiento que beneficio. Sin embargo, cuando un profesional entra en el juego del
pacto de silencio no se hace con intencidon de hacer dafio, con intencién de aplicar la
beneficencia, pero en muchas ocasiones se cae en vulnerar la no maleficencia, en el sentido de

gue se produce dafio al paciente de forma involuntaria (Sandman & Munthe, 2010).

La comunicacién con personas con menor nivel socio cultural es de peor calidad por la
dificultad que entrafia mantener una conversacion fluida con ellas. Cuando encontramos en
nuestro estudio que estas personas no tienen las mismas posibilidades de conocer el diagndstico
y prondstico, se estad vulnerando el principio de ético de justicia, como dice Caballero (2006)
citando a Rawls. Este principio se basa en el derecho a tener libertades basicas iguales y si existe
desigualdad. En el caso que nos ocupa, debemos garantizar que estas personas tengan igualdad
de oportunidades y ademas promover el maximo beneficio para ellas, precisamente por tener
desventajas dentro de la sociedad en la que estamos inmersos. La comunicacién con estas
personas debe ser abordada con palabras comprensibles, de forma progresiva y de que tengan
la oportunidad de preguntar y los profesionales deben corroborar si el mensaje que se ha
querido trasmitir ha llegado a la persona receptora. Esta cuestion no siempre es asi y en
ocasiones es dificil. Esto muestra una de falta de justicia, principio de bioética que también

debiera ser inalienable (Simén, 2012).
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El marco legal que debe orientar nuestras actuaciones para con los pacientes y sus
familias en situacidn terminal, sin embargo, en los discursos de los profesionales casi no aparece.
Se hacen vagas menciones como de algo de lo que han escuchado hablar, pero cuya aplicabilidad
es practicamente nula. Da la impresién de que todo el marco legal en torno al problema que nos
ocupa es totalmente desconocido por la mayoria de los profesionales sanitarios de cualquier
ambito, excepto por los de cuidados paliativos. Aunque las normativas y leyes se han elaborado
para regularizar una situacion que era inconveniente, en la practica lo sigue siendo, ademads
expresado sin ningun pudor. Es necesario que se implementen, en primer lugar, es preciso
difundirla ampliamente y dar las herramientas a los profesionales para su aplicacién, es decir,
gue adquieran conocimientos, habilidades y aptitudes. Otro punto importante con respecto a
todas las normativas y leyes es que se debe hacer una evaluacién de su cumplimiento de forma
periddica, con la idea de detectar los asuntos mejorables y dar la oportunidad para cambiar. En
este sentido se ha publicado la evaluacion de la Ley de Dignidad de la persona en el proceso de

muerte de Andalucia a los pocos meses de nacer (Simon, 2012).

IM

Diferimos de lo expresado en el documento titulado “Cémo mueren los andaluces
(Simédn, 2012), que afirma que la mayoria de la poblacion andaluza conoce y exige las propuestas
de la ley de dignidad de la persona ante el proceso de muerte; de hecho, los resultados
encontrados muestran que sélo una pequefia parte de los profesionales la conocen y aplican. En
este sentido no se vislumbran las consecuencias que conlleva mantener un ocultamiento al
paciente que se definen en la Ley de derechos y garantias de la dignidad de la persona ante el
proceso de muerte (2010), nadie cita las posibles sanciones mencionadas en dicha ley. Es mas,
cuando se habla de esto, se menciona que la realidad es que el que tiene derecho es el paciente,
gue se muere. La Unica reclamacién posible seria por parte de la familia, y por supuesto, se haria
desde la creencia de que mantener el ocultamiento es lo mejor. Por tanto, los profesionales no

se ven guiados ni amenazados por las posibles sanciones previstas en dicha ley.

En esa linea, hemos visto vulnerada la ley en cuanto a que existe falta de respeto a la
autonomia del paciente, porque en muchas ocasiones se comunica con la familia en vez de al
paciente, que incluso tiene que consentir la aplicacion de tratamientos que no aportan beneficio
pero tienen muchos efectos nocivos. La familia en este sentido se encuentra con pensamientos
contradictorios, pues si un profesional de medicina propone una intervencién que va a prolongar
la supervivencia de su familiar querido, su pensamiento es que va a estar mas tiempo con él, sin
ver mas alld de lo que se le presenta. Por tanto, se deja guiar por lo que los profesionales le
proponen, sin adivinar los perjuicios de los tratamientos, nuevamente cayendo en una sumision

ante una relacién paternalista.
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Hemos encontrado que se registra en la historia clinica del paciente que “no conoce la
verdad” para que ningun profesional del entorno pueda hablar con él de forma franca. No solo
se ampara y se respeta el pacto de silencio de forma individual, sino que se propone que todos
los profesionales que intervienen en los cuidados al final de la vida actien de la misma forma.
Esta aseveraciéon no la hemos podido contrastar en la bibliografia revisada, solo encontramos
referencias a la orden de no reanimacién cardiopulmonar (“DNR: Do Not Resuscitate”), que sin

embargo no refieren los profesionales estudiados (The SUPPORT principal investigators, 1995).

Pocos profesionales se refieren al Documento de Voluntad Vital Anticipada como
herramienta para facilitar la toma de decisiones; sin embargo, piensan que son pocas personas
quienes lo tienen cumplimentado. Tampoco aportan opinién sobre su visualizacion en
momentos criticos o si se tiene en cuenta en los momentos para los que se cred. Se observa que
existe poca informacidn a la ciudadania y les resulta dificil cumplimentarlo. Seria interesante
investigar esta situacion en aras de mejorar su comprensién y su uso. Cuando existe el pacto de
silencio se podria recurrir a visualizar este documento, pero esto no tendria mucho sentido, ya
gue sélo se debe recurrir a él cuando el paciente no tiene capacidad para decidir, si bien varios

profesionales entrevistados lo mencionan.

En nuestro estudio hemos encontrado que los profesionales sanitarios tienen la
percepcion de que este documento se utiliza muy poco, lo que coincide con los datos que
existen en la comunidad andaluza, que no llega ni al 0.5% de la poblacién desde su creacién en
2004 (Consejeria de Salud, 2017). Ocurre lo mismo a nivel mundial, donde se ha desarrollado el
testamento vital y se ha cumplimentado en muy baja medida. Se entiende que el testamento
vital es una buena herramienta para la planificacién del final de la vida, que contempla las
perspectivas personal y cultural y que debe ser interpretado por los profesionales sanitarios

(Schicktanz, 2009).

La mayoria de los profesionales sanitarios no conocen toda esta implicacién legal. En este
sentido, es su responsabilidad y los gestores que esta informacidn llegue a todas y cada una de
las personas implicadas en un proceso de final de vida, incluida a la ciudadania. Ademas es
preciso entrenar sus habilidades para poder ponerlo en marcha, porque incluso las que lo
conocemos, tenemos dificultades para llevarlas a cabo, y nos sentimos como si fuéramos

nadando a contracorriente.

Los profesionales identifican que los pacientes pierden oportunidades de acceso a
recursos que contribuyen a un mejor afrontamiento de la enfermedad, como son los grupos de

ayuda mutua, ayudas sociales de las comunidades, valoracion de discapacidades, apoyo por la
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dependencia que se genera, entre otros. La falta de aceptacién de la realidad produce estas
pérdidas, claramente identificadas en pacientes con enfermedades crénicas muy invalidantes
como son la esclerosis lateral amiotrofica y la enfermedad de Parkinson entre otras (Escuela de

Pacientes, 2017).

Expresan los profesionales que la familia entra en una espiral de engafios y mentiras dificil
de mantener, por lo que piden la implicacién de los profesionales sanitarios. En ocasiones
acceden a ello, si bien algunos no llegan a mentir, pero si a hablar con tecnicismos
incomprensibles para el paciente. También consideran que cuando existe el bloqueo de la
comunicacion hace que el paciente no comprenda qué estd pasando, percibe que hay
conversaciones de trasfondo de las que no es participe, lo que le sume en un profundo
aislamiento, ya que no puede hablar con franqueza con los otros dos vértices del tridngulo, que
son la familia y los profesionales sanitarios. Puede que esto le lleve a imaginar hechos que no
son reales; sin embargo, cuando se atreve a preguntar, encuentra respuestas que no dan
explicacion al malestar que siente. No proporcionar tratamientos o no se hacen pruebas
diagnésticas puede producir confusién en el paciente y hara que se encuentre mal; si nadie
propone soluciones, sentird mayor incertidumbre y enfado. Esto se acompana de la anulacién de
la expresion de sus sentimientos y temores, ya que no puede expresarlos a las personas que
tienen mds cercanas porque lo suelen apartar. Esto les puede llevar a que experimenten
sensacion de abandono y desinterés. Nuestros resultados coinciden con las conclusiones de

Ruiz-Benitez (2008) y Llubia (2008).

Algunos profesionales piensan que el paciente puede descubrir la verdad, y esto puede
hacer que se sienta enfadado y les recrimine a ellos y/o a su familia que esto haya ocurrido,
porque no ha podido dedicar la ultima parte de su vida como hubiera deseado si lo hubiera
sabido; tienen la sensacion de que han perdido un tiempo precioso y no han podido dedicarlo a
lo que realmente les hubiera interesado. En este sentido encontramos que en pocos casos se
reprocha a nadie, pero si que se produce una pérdida de la relacién de confianza entre el
profesional sanitario y el paciente, tan importante que impide que se lleve a cabo un apoyo

emocional y continde una relacién de empatia para un buen morir.

Durante la atencién al final de la vida, algunos profesionales quieren mantener una
barrera para no caer en afectacién emocional y entienden que el apoyo en estos momentos es
mas propio de las funciones de las profesionales de psicologia. No compartimos esa opinion, al
entender que el proceso de atencién de enfermeria abarca suficientes herramientas como para

poder apoyar al paciente y su familia en situacion terminal. No obstante, en situaciones mas

164



Capitulo 6. Discusion

complejas, la existencia de esta figura puede ser de gran ayuda para abordar exclusivamente el

aspecto psicolégico de la persona.

Ante una situacidn de pacto de silencio, los profesionales de enfermeria en algunos casos
también suelen mostrarse afectados cuando se ven obligados a mantenerlo, lo que puede
crearles sentimiento de culpa que aumenta el malestar y estrés que tienen cuando atienden a
personas durante el proceso de morir. A esta misma conclusién llegaron Garcia-Caro et al.
(2010) cuando exploraron las percepciones de los profesionales sanitarios al atender a personas
en situacién terminal. En muchas ocasiones, aunque no se propicia la comunicacidn abierta, su
actuacién es contestar sin engafios ni rodeos. Cuando ha existido esta opcion de establecer la
comunicacion con el paciente y se han vuelto a abrir los canales de comunicacion fluida y franca,

experimentan que es una sensacién de satisfaccion por el deber cumplido.

Sin embargo, también hay otros que no tienen predisposicidn para cambiar y consienten
en seguir el juego propuesto por la familia. Refieren que se sienten presionados a la hora de
intervenir, porque se les exige, por parte de la familia, el mantenimiento del bloqueo de la
comunicacion, lo que les puede generar estrés y ansiedad, probablemente por no tener las
habilidades para revertir esta situacion. Otros profesionales de enfermeria se sienten
responsables de haber proporcionado los cuidados de una forma mejorable y sienten que han
perdido la oportunidad de hacerlo; incluso pueden sentir cargo de conciencia. El discurso
generalizado es que esta experiencia vivida da pie a reflexionar y a identificar areas de mejoras

para establecer una relacion diferente en el futuro.

En ocasiones, si se ha intentado establecer una comunicacién franca, con la opinién
contraria de la familia, esta puede reaccionar de forma agresiva y con enfado. Estas experiencias
previas, junto con poca disponibilidad de tiempo, habilidades y actitudes para cambiar la

situacidn, marcan su proceder.

Coinciden los resultados de nuestro estudio en las dos posiciones encontradas, por un
lado la conveniencia de comunicar la verdad al paciente y por el otro la conveniencia de no
comunicarla. Se justifica que no se comunique la situaciéon terminal porque la toma de
decisiones compartidas es un modelo fracasado y produce mas sufrimiento que alivio (Blackhall,
2013). Por otro lado, es necesario comunicar la verdad porque es un principio ético fundamental

y permite participar en la toma de decisiones (Collins et al., 2013).

Los profesionales sanitarios opinan que cuando el paciente fallece, las familias presentan
una sensacion de malestar emocional, sentimiento de culpabilidad y un mayor sufrimiento por

no haber podido despedirse ni haberle dado la oportunidad de despedirse o de resolver asuntos
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pendientes que pudiera tener, lo que puede favorecer un duelo complicado. Sin embargo, estas
percepciones de los profesionales participantes sobre el sentir de las familias tras la muerte, no
concuerdan con los resultados del estudio que llevamos a cabo sobre las opiniones de las
personas cuidadoras sobre el pacto de silencio. En ningin momento se mostraron pesarosas o

presentaron asuntos sin resolver tras su fallecimiento (Cejudo-Ldpez et al., 2015).

La atencién al duelo se percibe como ajena a la atencidn sanitaria; probablemente por eso
se aborda en muy pocas ocasiones desde nuestro sistema sanitario. Esto es debido a que con
frecuencia se pierde el vinculo con la familia una vez fallecido el paciente. Cuando ha ocurrido en
el hospital, la familia no suele volver, por lo que apoyar a las personas dolientes se presenta
como misién imposible. Si se ha producido en su domicilio, los profesionales del hospital no lo
saben con certeza y por ende es dificil intervenir en ese momento. En este caso, es mas posible

que el equipo basico de atencién primaria haga un seguimiento del duelo.

Lo ideal ante un proceso de enfermedad grave que aboca en la muerte es poder realizar
una planificacion anticipada de decisiones y asi poder participar consciente y plenamente del
final de la vida. Esto es un punto crucial para la vida y muerte digna. Cuando hablamos de
planificacion anticipada de decisiones nos referimos a “un proceso voluntario de comunicaciény
deliberacidon entre una persona capaz y profesionales sanitarios implicados en su atencién,
acerca de los valores, deseos y preferencias que quiere que se tengan en cuenta respecto a la
atencion sanitaria que recibird como paciente, especialmente al final de la vida” (Simén, Tamayo

y Esteban, 2013).

En este sentido se han promocionado en los ultimos tiempos diversas formas de facilitar la
participacién en la toma de decisiones en cualquiera de sus vertientes; es decir, cuando se es
capaz de decidir y cuando ya no se tiene esta capacidad. En el primer caso, el procedimiento de
toma de decisiones debe ser voluntario, la persona cuenta con informacion previa y solo se
puede realizar cuando esta sea capaz de decidir. En él, deberia tener cabida el rechazo del
tratamiento y se deberian poder solicitar intervenciones si existe indicacidon clinica y no
limitacion del esfuerzo terapéutico. Se debe establecer qué persona sera su representante si
llega el momento y no es capaz de decidir, proporcionar informacién sobre donacién de érganos
y cuestiones tdcticas para el momento del fallecimiento entre otras. Cuando se hace esta
reflexidn se facilita la expresién de sentimientos y las respuestas de afrontamiento, lo que puede

ser terapéutico.
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El segundo caso para la planificacion anticipada de decisiones que se puede ofrecer y
facilitar es la cumplimentacién del documento de voluntad vital anticipada, que se utiliza solo

cuando llegue el momento en que no tenga capacidad para decidir (Simén et al., 2013).

En el contexto del ocultamiento de la verdad, se pueden explorar los valores y deseos del
paciente pero, en muchas ocasiones, este las expresa como una valvula de escape, como una
forma de manejar sus sentimientos, si bien no se pueden explorar sus preferencias. El proceso
de planificacién anticipada de decisiones al final de la vida cuando se establece el pacto de
silencio es inexistente. Los discursos de los profesionales nos muestran que todavia no se facilita
la participacién del paciente en toma de decisiones sanitarias ante su situacion terminal. Esto se
ve en parte favorecido por el todavia imperante estilo de atencién paternalista en la atencion
sanitaria que, tal como citan Bélanger, Rodriguez y Groleau (2011), es una de las causas por las

gue esto aun no se ha implementado.

Para una buena planificacién anticipada de decisiones falta lo principal: una buena
comunicacion inicial en la cual no se oculten las expectativas, donde exista ademads de la
implicacion de los profesionales sanitarios. En la mayoria de los casos en Espafia, no hay
intencién profesional de hacer participe al paciente en la toma de decisiones al final de la vida,
tal como expresa Bardn (2015). En este sentido, creemos que falta la motivacion para establecer
una comunicacién adecuada, la disponibilidad de tiempo suficiente para su desarrollo y la
mejora en la coordinacion entre los distintos dmbitos asistenciales y entre todos los
profesionales que estan en el escenario del final de la vida. Por tanto, coincidimos con Granero-
Moya, Frias-Osuna, Barrio-Cantalejo y Ramos-Morcillo (2016), que exploran a los profesionales
de enfermeria de atencién primaria y llegan a estas mismas conclusiones. En los resultados que
presentamos, incluimos también a los profesionales del hospital y a todos los profesionales de

medicina.

Cuando existe el pacto de silencio, es la familia quien decide en connivencia con el
profesional de la medicina, al que se suman posteriormente los profesionales de enfermeria; en
muchos casos, no se tienen en cuenta cuales las preferencias del paciente. La familia en esta
situacidn actla de forma egoista, puesto que lo Unico que pretende es alargar el tiempo de
permanencia al lado de su ser querido, pero sin tener en consideracion el sufrimiento que a este
le supone. Es como si la familia pusiera dias de supervivencia y sufrimiento en una balanza,

minimizando los efectos de este uUltimo en aras de supervalorar la permanencia a su lado.

En el caso de que esté indicada la sedacidon paliativa, se precisa el consentimiento

informado, que puede ser verbal. Si existe el pacto de silencio se establece una comunicacién en
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la que falta parte de la verdad, porque se trata de una persona agonizando, que necesita
tratamiento para control de sintomas y se le pone por delante la conveniencia de “dormir mejor
que estar despierto”. Naturalmente el paciente consiente, aunque no sepa todas las
consecuencias de la decisién que estd tomando en ese momento. En otros casos, se acepta que
la familia tome la decisidn, porque el paciente no tenga conocimiento completo de la situacién,
pero no se toman las medidas para establecer una comunicacién eficaz ni para que la decisién

sea de la persona que verdaderamente tiene mas interés, el propio paciente.

La incomunicacidn a que se somete al paciente se articula desde el desconocimiento de la
ciudadania y no se hace de forma consciente. No se tiene el conocimiento del gran sufrimiento
que puede padecer el paciente durante los ultimos dias. Légicamente todas las personas
implicadas buscan su beneficio, pero desde nuestro punto de vista, no lo es para el paciente. En
este sentido, con el paso del tiempo la visién que pueden tener de la Ultima etapa de la vida del
ser querido puede variar y comprender que verdaderamente fue un suplicio alargar la agonia
unos pocos dias con muy mala calidad de vida (Reljic, Kumar, Klocksieben, Djulbegovic, 2017).
Seria interesante explorar las creencias de personas cuidadoras una vez pasado el duelo en

torno a este asunto.

La actitud del profesional de medicina en este caso es que cree aplicar la beneficencia y se
sita en un modelo paternalista de relaciéon en la atencién sanitaria, obviando el derecho a la
participacién en la toma de decisiones sanitarias de su propio proceso que tienen todas las
personas. Creen que la decisidn sobre el tratamiento o las medidas a aplicar son decisidn de los
propios profesionales, pues el paciente siempre asume lo que se le propone en su creencia de

gue lo que se le ofrece es lo mejor (Sandmand & Munthe, 2010).

Si el paciente no conoce la verdad puede negarse a tratamientos que son vitales y marcan
la evolucidn. En este caso, algunos profesionales refieren que deben dar la informacién con toda
su crudeza para conseguir que acepte ser tratado, y que se debe conseguir el objetivo marcado
por el profesional de la medicina a toda costa. No se permite el rechazo del tratamiento por
parte del paciente. Esta es otra muestra mds de la atencidn paternalista y la sumisidn en la que

se sitlan los pacientes, que aun se sigue existiendo en nuestra sociedad.

Como hemos visto, cuando existe el pacto de silencio, la participaciéon en la toma de
decisiones no es habitual; generalmente, no se puede decidir, y en ocasiones se aplican
tratamientos muy agresivos con malos resultados. ¢Se debe esto a actitudes paternalistas, tanto
por parte de los profesionales sanitarios como por parte de los pacientes, o a actitudes

experimentales? En las decisiones sanitarias, incluso se cruzan los intereses de la farmaindustria,
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todo ello favorecido por la ignorancia de las preferencias del paciente. Este tema debiera estar
resuelto por la ética de la investigacién, con normativas que abarcan desde el Cddigo de
Nuremberg de 1947 (Lolas, Quezada y Rodriguez, 2006) hasta la declaracidon de Helsinki con sus

sucesivas actualizaciones (Asociacién Médica Mundial, 2008).

La situacidn de la atencién en urgencias tiene otro significado, pues los pacientes acuden
para control de sintomas de forma puntual y los profesionales sienten que siempre tienen que
ofrecer algo para que mejoren. Por ejemplo, cuando una persona llega con anemia, aun estando
en situacion terminal, le ofrecen una transfusién de sangre, aunque sea una solucidn transitoria
y poco duradera. No se implican en explicarle el posible devenir, solo le proporcionan la
aplicacion de las medidas propuestas. Por tanto, si se le presenta como una intervencién para
mejorar, aunque sea de forma provisional, no necesitan nada mads, el consentimiento viene
rodado. Cuando la persona acude por sintomas refractarios y precisa sedacidn paliativa, se le
plantea como solucién al dolor irresistible que estd padeciendo en ese momento y los
profesionales no se implican en mds comunicacidn. El paciente siempre asiente sin saber el
alcance de esta sedacién. Los pacientes acaban aceptando las propuestas de los profesionales
sanitarios porque no se les presenta otra opcion y porque se les presenta como solucién al grave
problema por el que estan pasando. En definitiva, se constata que su participacién en la toma de

decisiones es escasa (Tardaguila et al. 2008).

En muchos casos, el paciente y su familia piden la aplicaciéon de tratamientos ofrecidos
desde el centro sanitario, especialmente desde el hospital. Segln las personas entrevistadas se
aplican tratamientos futiles que no aportan beneficio alguno y que en alguna ocasidn solo
suponen la prolongacién de la supervivencia. Esta peticion hace que los profesionales de
medicina tengan que sobreactuar en el sentido de buscar una solucién para evitar la muerte que
no existe. De esta forma, se incurre en el ensafiamiento u obstinacidn terapéutica porque se
accede a poner tratamientos o medidas de soporte vital que no tienen utilidad clinica, solo la
prolongacidon de la vida bioldgica, que muchas veces supone la agonia de la persona. Son
bastantes las situaciones de ensafiamiento terapéutico referenciadas por los profesionales

durante las entrevistas.

Sin embargo, tenemos el convencimiento de que cuando una persona esta en situacion
terminal y se aplican tratamientos activos frente a cuidados paliativos, la supervivencia no se
alarga. Por el contrario, el confort y la calidad de vida es mucho menor porque se asocia con
mayores eventos adversos. Este resultado también se muestra en una revision sistematica que

llevaron a cabo Reljic et al. (2017) en pacientes en tratamiento oncolégico.
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Asunto importante en este punto es que los profesionales y mds concretamente de la
medicina de hospital tienen una vision muy limitada de la persona desde su totalidad; es decir,
no tienen una visién holistica de la persona porque no realizan una valoracién integral, solo
miran el érgano o funcién que asumen como especialistas. Por el contrario, los profesionales de
enfermeria tienen una vision mas amplia y mas realista sobre el devenir de la persona y
percepciéon de ensafiamiento terapéutico, porque se parte de una valoracién integral para
elaborar el plan de cuidados. También algunos profesionales de medicina de familia y de

medicina interna tienen una vision diferente de la de otros especialistas del hospital.

Esta situaciéon de encarnizamiento terapéutico aparece en muchos casos cuando se ha
instaurado el pacto de silencio, por la creencia de los pacientes de que su problema tiene
solucién, que es favorecida por las acciones de los profesionales de la medicina. Muchas veces,
no son capaces de limitar el esfuerzo terapéutico, que es retirar o no instaurar medidas de
soporte vital u otras intervenciones ante un paciente con prondstico fatal, con mala calidad de
vida y tiempo de supervivencia limitado. La aplicacién de la limitacién del esfuerzo terapéutico

contribuiria a no prolongar la agonia y a vivir los Ultimos dias con mas calidad de vida.

Como cuestién menor pero no por ello menos frecuente, desde el punto de vista de
tratamientos agresivos, se sigue poniendo nutriciéon enteral oral, por sonda nasogdstrica o por
gastrostomia percutdnea sin conocer que esta no aportara beneficio alguno cuando la persona
estd en situacidon terminal. Especialmente en los casos en los que la persona no puede ser
alimentada por via oral, los profesionales que lo prescriben ven claro que no pueden dejar de
hacerlo si se intenta debatir con ellos. Este asunto es muy controvertido porque hay personas
gue opinan que alimentar a las personas por sonda nasogastrica no es una técnica sanitaria
agresiva, sino un satisfaccién de la necesidad humana de nutricién. Sin embargo, cualquiera que
sea el concepto, no alarga la supervivencia ni mejora la calidad de vida. Ademas, cuando el
paciente fallece, no lo hace por no comer, sino por la propia enfermedad que padece, tal como
piensa Del Cafiizo (2005). Por lo tanto, segin Couceiro (2004), no se debe proporcionar nutricidn

enteral a personas en situacién terminal.

También se realizan intervenciones de mas envergadura en orden de prolongar la
supervivencia, como son cirugia para ostomia, intervenciones de traumatologia, aplicacién de
guimioterapia y radioterapia, entre otras. Desde nuestro punto de vista, cuando no se establece
una comunicacién franca y existe el pacto de silencio, no se ponen sobre la mesa todos los

efectos de estos tratamientos y las mas que posibles complicaciones.
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Nuevamente nos encontramos con que no se contemplan las preferencias del paciente ni
los riesgos o el disconfort que supone aplicar todos estos tratamientos de forma paliativa. No se
abre un proceso deliberativo como seria lo razonable en el sentido de conocer sus deseos,
simplemente se hace la indicacion (SAR Quavitae, 2014). En este momento se podria practicar la
limitacion del esfuerzo terapéutico en cualquiera de sus dos vertientes, la de no iniciar el

tratamiento o la de retirarlo.

Hay quien hace la distincién de cierta forma de ensaflamiento terapéutico, que lo nombra
como agresividad terapéutica en pacientes oncoldgicos. Esta se define como la sobreutilizacion
de quimioterapia cerca de la muerte, el mal uso de tratamientos y dispositivos en relacidn con
visitas a Urgencias, los ingresos en Unidad de Cuidados Intensivos y la escasa o tardia utilizacion
de programas de cuidados paliativos. Nuestros resultados coinciden con la idea de la tesis de
Bardn (2015) de que la agresividad terapéutica en pacientes oncoldgicos se produce con mas

frecuencia de lo deseable.

Cuando existe una comunicacion fluida, estas decisiones son menos dificiles de tomar, ya
gue son compartidas con el paciente, que realmente es el mds afectado por la decision. Incluso
en determinados casos informan que han llegado a acuerdos para poder llegar a momentos
puntuales como el matrimonio de un hijo a costa de vivir mas tiempo con sufrimiento. Pero esto
solo puede pasar cuando no existe el pacto de silencio (Costa-Alcaraz, Siurana-Aparisi,

Almendro-Padilla, Garcia-Vicente y Ordovas-Casaurran, 2011).

Por otro lado, la intencién siempre es aplicar tratamiento y que este sea curativo, los
profesionales de la medicina creen que siempre han de tener algin recurso para ofrecer que
pueda mejorar la calidad de vida o la supervivencia del paciente, y se piensa que una persona
muera es un fracaso de la medicina, motivo por el cual siguen prolongando tratamientos
agresivos. En este sentido, hay quien piensa que quienes tienen menos experiencia laboral se
creen ser todopoderosos y tener solucién para todo, lo que en realidad sume a los pacientes en
una situacién de gran sufrimiento que llegan a nombrar como “tortura”. Nosotras encuadramos

esto dentro de la obstinacidon terapéutica.

Este encarnizamiento terapéutico se ve con mds frecuencia en personas que podemos
considerar jovenes, si bien los jovenes cada vez somos mas mayores, porque es muy dificil
asumir la muerte de un hijo o hija. Aunque la posibilidad de supervivencia y mejora de calidad de
vida sea practicamente inexistente, se aplica toda la tecnologia que hoy en dia tenemos

disponible, sin tener en el horizonte la muerte ni la limitacion del esfuerzo terapéutico.
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Tenemos que entender que incluso los hechos que nos parecen mds nimios pueden ser
causa de gran sufrimiento a personas con enfermedades avanzadas como sentarse en un sillén o
simplemente comer, y esto no contribuye a mantener el confort y bienestar. También es preciso
mencionar que cuando se plantea la realizacion de pruebas diagndsticas a un paciente
inmovilizado en condiciones muy precarias, el traslado al hospital supone un gran sufrimiento,
sobre todo si no va a ser continuado por un tratamiento o atencién que le vaya a beneficiar de

forma clara (Plataforma No Gracias, 2016).

Hemos encontrado que los profesionales de la medicina encuentran dificultades para
determinar hasta dénde llegar en la administracidon de tratamientos y dénde poner el limite para
la aplicacidn la limitacion del esfuerzo terapéutico. Esta misma pregunta se hace la UNESCO en
el informe sobre Bioética de 2015 (Solinis, 2015), que hace referencia a hasta donde prolongar la
vida con el uso de tecnologias y a la necesidad de debatir sobre la eutanasia y el suicidio asistido.
También se plantea como una decision dificil de tomar, porque no hay criterios claros vy
contundentes para aplicarla y porque puede estar fuertemente influenciada por las emociones
de los actores participantes (Adam, 2016). Ademads, con cierta frecuencia ocurre que hay
diferentes opiniones de diferentes profesionales de medicina y de enfermeria ante el mismo
paciente en cuanto al momento de aplicar la limitacion del esfuerzo terapéutico o la sedacién
paliativa. En muchos casos, los profesionales de enfermeria tienen una percepcién mas acertada
de las necesidades, los valores y las creencias del paciente y la proximidad de la muerte. De
hecho se hace mencién a que en estos casos, su vision es mucho mds conveniente que cuando

son los profesionales de la medicina quienes toman esta decision.

A esta obstinacidn terapéutica se une otro hecho que mencionan varios profesionales de
enfermeria: en algunos casos, cuando el paciente y la familia no aceptan que estan al final, se
produce la negaciéon de la muerte, y se siguen realizando técnicas, tratamientos, y pruebas
diagndsticas futiles como herramienta diddctica para profesionales que estdn en el desarrollo de
su aprendizaje. Incluso profesionales de otros ambitos de atencién aprecian que en
determinados casos se sobreactua sin posibilidad de beneficio alguno. No hemos podido

contrastar este discurso que encontramos en algunos profesionales con la bibliografia revisada.

Cuando se sigue tratando con tecnologias futiles a los pacientes cuyas perspectivas de
mejoria son nulas, no solo estos sienten un gran sufrimiento, sino que estas tecnologias
desencadenan en un coste sanitario muy alto, porque dichas tecnologias que se estan
practicando son muy costosas. De esta manera se ponen los intereses de la familia por delante
de lo que seria razonable para muchos profesionales sanitarios, incluidas razones econémicas

(The SUPPORT principal investigators, 1995).
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Se plantea la cuestion de quién aborda el pacto de silencio, la limitacidon del esfuerzo
terapéutico o le da pie al paciente a pedir rechazo del tratamiento. De todos los profesionales
gue intervienen en la comunicacién con el paciente y la familia, no hay uno que sea referente
para liderar la asistencia en este sentido, pero si parece claro que debe ser un profesional con el
gue exista una relacidon de confianza, de manera que se pueda establecer una comunicacion
adecuada. Como lo definen varias personas entrevistadas, “équién le pone el cascabel al gato?”.
Seria razonable realizar sesiones clinicas conjuntas entre todos los profesionales intervinientes
en los cuidados, incluidos los profesionales de enfermeria, que desarrollaran proceso

deliberativo para apoyar la toma de decisiones del paciente (Adam, 2016).

El rechazo del tratamiento en estas ocasiones ni se nombra porque esta decisidon ha de
partir del propio paciente. Esto se podria abordar haciendo participe al paciente de las
decisiones que se vayan a tomar con respecto a la evolucién de su vida, lo que quizas favoreciera

el rechazo del tratamiento, si bien en el contexto del pacto de silencio, esto es imposible.

Por todas estas cuestiones, entre otras, entendemos que es fundamental explorar las
preferencias del paciente y hacerle participe de la toma de decisiones, porque hay diversidad de
opiniones sobre el sometimiento a tratamientos agresivos, ya que cada uno tiene sus valores y
creencias respecto a la enfermedad y a la muerte, asi que esto no debe ser una decisidon
profesional exclusiva, ni si quiera cuando se cuenta con la participacion familiar. El
ensaflamiento terapéutico tiene que ver con el rechazo o no aceptaciéon de la muerte como
parte de la vida, como un hecho natural. También desde el dmbito sanitario, es un hecho que no

admitimos ni siquiera en los pacientes que tratamos y que no aceptamos de ninguna manera.

Se nos plantea como primordial la realizacién del documento de voluntad vital anticipada,
no solo para cuando el paciente no sea capaz de decidir, sino como un proceso de reflexién y de
aclaracion de valores, creencias y preferencias que puede hacer mas facil tomar las decisiones
en los momentos comprometidos del final de la vida (Ley 5/2003, de 9 de octubre, de

declaracion de voluntad vital anticipada. Texto consolidado: Gltima modificacién 2010)

En el trasfondo del pacto de silencio estd la muerte. La evitacion de la muerte en el mas
amplio sentido de la palabra es el intento de ocultamiento de la muerte, de no asumir la muerte
propia o ajena, de no transitar hacia la muerte, es la creencia y la esperanza de ser inmortales
cuando la persona que muere es la otra, el no querer verse reflejado en la muerte del otro. Esto
ocurre tanto en las personas en situacién terminal como en sus familias o en los profesionales

sanitarios.
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La actitud ante la muerte varia segun el entorno socio-cultural en el que estemos
inmersos, esta influenciada por creencias y valores, incluidas las religiosas (Ruiz-Benitez, 2007).
De esta forma, en Espaina, Andalucia y mas concretamente en la zona donde hemos realizado el
estudio, nos encontramos con que la muerte sigue estando fuera de nuestras vidas. Esto se deja
entrever en las respuestas de los profesionales sanitarios a lo largo de las entrevistas realizadas,
gue pocas veces la nombran. Ademas, se acompafia por la percepcion de fracaso profesional
que aparece cuando no se tiene solucién para eludirla, se intenta que el paciente pase por
nuestras manos sin caer en la muerte, y muestran sensacion de impotencia, aunque eso conlleve

el alargamiento de la agonia.

Como se deduce de los discursos obtenidos, en nuestra sociedad la muerte sigue siendo
un tabu en nosotros como profesionales sanitarios o como ciudadania. Dificilmente vamos a
contribuir a mejorar su afrontamiento si cuando hemos de hablar de ella no la nombramos por
su nombre, o utilizamos eufemismos. Dicho de otra forma, se habla de la muerte como un
proceso ajeno a nuestra vida, en lugar de hablar del morir. Esta afirmacidon coincide con
numerosos articulos, el de Lakasing (2014) entre otros, que afirma que es preciso tener un
debate en toda la sociedad y asi ahuyentar el temor por planificar la muerte. Ademas, seria
interesante que el escenario del final de la vida volviera al domicilio, para evitar asi
intervenciones muy costosas, en el plano econémico y en el emocional, ofreciendo una muerte

digna en su propio entorno.

La actitud de las personas ante la muerte es imprevisible, son situaciones que no se tienen
visualizadas ni entrenadas, en muchos casos no son concordantes con el estilo de vida que se
haya tenido, no se puede saber cudl serd la reaccidn de cada persona en el proceso de morir. De
hecho, es un hito que se aparta de la vida porque se considera su efecto como “brutal”, al
menos en los familiares y allegados, y también en los profesionales sanitarios que estdn con

frecuencia cercanos a la muerte.

Cuando existe el pacto de silencio, no se puede establecer una relacién de ayuda para
mejorar el afrontamiento de la muerte, y la propia persona inmersa en el proceso de morir no
puede desarrollar mecanismos para terminar su vida lo mejor posible. Incluso cuando el
paciente plantea que estd préximo el final, se intenta apartar la idea de la cabeza y mantener la
esperanza dia a dia. No se puede trabajar con el paciente y su familia sobre el afrontamiento de

la muerte, simplemente porque no la tienen el horizonte.

Por otro lado, ante un hecho duro que se presenta en la vida, como es el proceso de

morir, es una reaccion natural que la persona transite por diferentes etapas, que abarcan desde
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la negacién hasta la aceptacién, que en algunos casos ni siquiera se llega a producir. La familia
aprovecha esta negacidon para ocultar la realidad del pronéstico al paciente, y se genera
entonces el pacto de silencio, situacidn que ademds nos compromete a los profesionales

sanitarios a seguir o no en su juego (Bermejo et al., 2013).

En la sociedad en la que vivimos, no se ensefia a acompafiar al moribundo ni al doliente,
no sabemos morir, y probablemente este sea el motivo intimo de la existencia del pacto de
silencio. En general, el apoyo para el afrontamiento de la muerte es una intervenciéon poco
entrenada por todos los profesionales sanitarios. Se tiene la percepcion de que la mayoria de las
personas, especialmente las mas jovenes, prefieren morir en el hospital, en su creencia de que
alli manejan tecnologias que no se utilizan en el domicilio. En este sentido, mas de la mitad de
las personas pasan sus ultimos dias en el hospital en espera de conseguir un tratamiento que
revierta la grave la enfermedad. Si realmente fueran conscientes de que se les avecina la
muerte, probablemente elegirian pasar sus ultimos dias, sus ultimos momentos, en su casa,
como entorno que favorece el bienestar y el confort en esa situacién (Carrillo y Serrano, 2009).
Por el contrario, hay personas muy mayores que no quieren abandonar el domicilio,
probablemente porque ya tienen asumido que la muerte estd cercana aunque no se les haya

comunicado de forma expresa.

El lugar donde se produce la muerte marca una diferencia abismal en el proceso de morir;
por una parte, en casa, la persona esta con sus objetos cotidianos, como la cama, el bafio, y con
la familia y allegados que quiera, con un ritmo de vida propio conforme sean sus deseos. Por
otra, cuando la muerte se presenta en una habitacion fria de hospital, el paciente esta
acompariado solo por alguna de las personas cercanas, en ocasiones en una sala de urgencias,
con un horario impuesto por las propias normas hospitalarias (Gervas, 2013). Respecto a esto, la
mayor parte de la ciudadania y muchos profesionales sanitarios desconocen que hoy en dia en el
domicilio hay tanta posibilidad de apoyo y control de sintomas como en el hospital, siempre que

se gestione de forma adecuada (Cia, 2007a).

No coincidimos con la opinidn de la ciudadania que se muestra en el documento “Cémo

III

mueren los andaluces I” (Simén, 2012) con respecto a que en nuestros hospitales se muere bien,
porque aunque el trato de los profesionales sea correcto, en muchos casos no se vislumbran las
condiciones que debe tener el canon de la muerte ideal (Mari-Klose y de Miguel., 2000). Mas
concretamente, en lo referente a la informacién que reciben las personas al final de la vida, ha
guedado ampliamente contrastado que en muchos casos la comunicaciéon estd bloqueada

porque existe el pacto de silencio, propuesto por la familia y consentido por los profesionales.
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La actitud de muchos profesionales de enfermeria de atencién primaria es huir de la
situacion en los ultimos dias, especialmente cuando existe el pacto de silencio. Esto se aprecia
porque se distancian las visitas domiciliarias programadas cuando no es necesario realizar
técnicas que las hagan ineludibles. Esto muestra en cierta forma las pocas habilidades que
tienen para aplicar cuidados para el mejor afrontamiento de la muerte. Incluso cuando se va a
realizar intervenciones, se hace de la forma mads diligente posible, temiendo que el paciente
pueda cuestionar y no saber qué responder. Sin embargo, creemos que ese tiempo que se esta

en el domicilio es buen momento para iniciar una comunicacién franca con el paciente.

A veces existen reticencias para prestar cuidados en la proximidad de la muerte porque se
piensa que en cierta forma es una intromisidn en la intimidad de la persona y que los pacientes y
sus familias no necesitan el apoyo de los profesionales durante el proceso de morir. En este
sentido, nuestra actitud debe ser expectante a la expresion de las necesidades del paciente y la
familia, de manera que no se puede generalizar que la ciudadania no quiere la participacién de
los profesionales sanitarios ante la muerte. Seria una situacién ideal que la persona en situacién
terminal fuera capaz de morir sin tener que recurrir a los profesionales sanitarios ni a la
tecnologia para cubrir este hecho vital. Sin embargo, este proceso se ha instrumentalizado en los
ultimos afios, como ha ocurrido con otros hechos naturales como el parto, y nos tememos que

esta instrumentalizacién vaya a mas (Gervas, 2013).

Las consecuencias del pacto de silencio llegan a su maxima expresion cuando se trata de
personas en situacion de ultimos dias, con sintomas refractarios, gran malestar emocional, y la
familia solicita que no se aplique la sedacion paliativa por temor a que no vuelva a despertar,
pues no comprenden el sufrimiento al que estd sometido el paciente. En algunos casos, los
profesionales sanitarios atienden estas peticiones familiares, pero en otras ocasiones la propia
familia solicita que se le aplique algo para que no sufra, unas veces se entiende que es la
aplicacion de la eutanasia y en otras ocasiones se entiende que es la sedacién paliativa, pero
todo esto sin que el paciente tenga conocimiento de ello por el bloqueo que existe en la

comunicacion.

Por el contrario, otros profesionales, en mayor medida de cuidados paliativos, tienden a
establecer una comunicacidn clara y abordar el pacto de silencio. Para ello, en primer lugar hay
qgue hablar con la familia, acompanfarles y que expresen sus temores respecto al ocultamiento.
De la misma forma hay que asegurar la actuacién durante los momentos mas dificiles, como
pueden ser el control de sintomas refractarios, la expresién de temores del paciente, la
incertidumbre para la toma de decisiones, etc. Si se llega a establecer una comunicacién fluida

con plena aplicacion de los cuidados que se han planificado aceptacién de la muerte, se genera
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sensacion de satisfaccidon en los profesionales. Sin embargo, no todos comparten esta forma de
actuar y no abordan la comunicacion franca cuando estd establecido el pacto de silencio. Con
respecto a los profesionales de enfermeria de atencién primaria, sélo algunos contestan sin

engafo ni mentiras si el paciente lo pregunta.

Hay profesionales sanitarios que piensan que las personas religiosas tienen mejor
afrontamiento de la muerte en su creencia de una vida mas alld de la muerte (Villalba, Cots y
Romero, 2012). Esta opinidn deberia tener repercusion en el pacto de silencio, de tal manera
qgue al entender el morir como un transito hacia otra vida, no se deberia temer ni se deberia
ocultar. Si la razén del ocultamiento fuera el miedo a lo que sigue a la muerte, no existiria el
pacto de silencio cuando la familia es creyente. En nuestra opinién es un fendmeno que se da

tanto si se es creyente como si no.

Para el afrontamiento de la muerte es necesario que cada persona ponga en marcha una
serie de respuestas humanas ante las necesidades que surgen al final de la vida. Hay quien las
entiende como necesidades espirituales, como hemos referenciado en el marco tedrico. Estas
necesidades se aprecian de forma transversal en muchas entrevistas, tanto de profesionales de
medicina como de enfermeria, del hospital y de atencidn primaria, y estdn de forma soterrada,
por lo que los pacientes y sus familias no las pueden resolver si existe el pacto de silencio. Es
dificil que los profesionales sanitarios mencionen el conocimiento como tal de estas necesidades
espirituales, a no ser que tengan una fuerte formacién en cuidados paliativos y mas

concretamente en el drea de la espiritualidad (Benito et al., 2014).

Concretamente nos referimos a que los pacientes, al no conocer la expectativa de vida
gue tienen, no pueden ordenar el tiempo que les queda para invertirlo como quieran, y aparece
aqui la necesidad de orden en el espacio y en el tiempo. Toda persona, cuando se pone en el
lugar de que le queda un tiempo limitado de vida, tiende a realizar algo especial o irrenunciable
antes de que la muerte llegue. Esto puede aparecer en diferentes momentos del dia a dia, y
pueden ser desde cuestiones que nos pueden parecer insignificantes, como oler una flor, ir a la
playa, o comer alguna delicatessen, hasta grandes ilusiones pendientes como pasear en globo.
La persona tampoco puede elegir cémo vivir en los dias que le queden, pues puede que tenga
deseos estar acompaiado de alguien en concreto, ni donde van a discurrir los mismos. Para
realizar el ltimo viaje es preciso “preparar la maleta”, como dice una persona entrevistada, y si
no hay comunicacién, esta dificilmente se podrd preparar. Estas opiniones expresadas por los

profesionales coinciden con los resultados de la investigacion de Montoya et al. (2010).
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Los pacientes no tienen la oportunidad de despedirse, y si precisan alguna reconciliacién
no la pueden realizar. La consecuencia de la no resoluciéon de esta necesidad revierte en las
personas que quedan en la vida, porque el paciente muere, pero el que seguira sufriendo por no
haber podido reconciliarse es el familiar o allegado, lo que puede propiciar un duelo complicado.
La necesidad de la verdad se ve totalmente truncada cuando se entra en el juego del
ocultamiento, porque el paciente sospecha cuando la enfermedad ha avanzado, y casi todas las
personas que estamos a su alrededor, incluida la familia, tenemos la certeza de que sabe que
estd proximo a la muerte. Esto le lleva a que no le encuentre sentido a la vida y acabe cayendo

en una situacion de falta de interés por todo lo que le rodea.

En este sentido, es dificil encontrarnos en nuestro medio, y cuando existe el pacto de
silencio es imposible que haya una aceptacién de la muerte con una preparacidn y con actitud
para afrontar la muerte. No se puede llegar a producir una situacidon tal como ocurre en la
pelicula Truman (Gay, 2015) de 2015, que tan bien analizan Granero-Moya y Gémez (2017),
donde el protagonista va cerrando todos sus asuntos pendientes y satisfaciendo sus necesidades
ante la muerte, tales como la despedida y acompanamiento por las personas significativas en su

vida, organizando su final y su trascendencia.

Igualmente, la necesidad de libertad de actuacidn esta totalmente ausente en este
contexto, pues écdmo se va a decidir libremente si no se conoce la verdad de su propio proceso
de enfermedad? Algunas personas, no solamente las religiosas, pueden sentir la necesidad de
orar. Hay varios profesionales que inciden en que la presencia de un sacerdote en la situacién
terminal puede contribuir a mejorar la comunicacion del paciente con la familia y profesionales
sanitarios. En cuanto a la necesidad simbdlico-ritual, creemos que la simbologia tiene mucha
importancia en nuestra sociedad actual porque puede favorecer la aceptacién de la muerte de
un familiar querido. El paciente no tiene la oportunidad de expresar cdmo quiere que procedan
con su cuerpo una vez fallecido y que asi se desarrolle el ritual del enterramiento o lo que
prefiera. Surge también la idea en los profesionales sanitarios de que los pacientes que no
conocen la verdad no pueden resolver asuntos pendientes; esto visto desde el prisma de la

espiritualidad se corresponde con la necesidad de cumplir con el deber.

En muchas ocasiones, con mds frecuencia en el dmbito hospitalario, el paciente percibe
que hay conversaciones por detras de él, entre profesionales y familiares, cuando es
precisamente él el que estd postrado en la cama. Aunque no lo exprese, se ve afectada la
necesidad de reconocimiento de identidad por uno mismo, ya que le excluyen de
conversaciones tan importantes que van a determinar su final de vida. Igualmente, al estar el

paciente hospitalizado puede sentir desarraigo por no estar en su domicilio, su entorno mas
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amable, en su barrio y rodeado por las personas que él quiera, aunque esto es dificil que lo
exprese, y se muestra cuando se pregunta a la poblacion general cudl es el sitio que prefiere

para morir, pues la mayoria de las personas queremos estar en nuestro hogar.

Hay situaciones en las que existe el pacto de silencio, pero las personas perciben que
estdn ante la muerte y, aunque no lo expresan, actlan en consecuencia. De esta manera pueden
cerrar el ciclo de su vida con la despedida de sus seres queridos, su orden en el espacio y el

tiempo y la satisfaccidn de otras necesidades espirituales.

Para avanzar en la idea de la aceptacién de la muerte como parte de la vida, existen
numerosas iniciativas a nivel mundial en forma de aplicaciones o paginas web cuyo objetivo es
gue nos podamos adaptar a la muerte. Ademas y desde hace unos seis afnos, existen reuniones
en torno a un café para hablar de la muerte como experiencias para familiarizarnos con ella y asi
“aumentar la concienciacién de la muerte para ayudar a las personas a sacar el maximo
provecho de sus (finitas) vidas” (Underwood, Barsky, Crettaz, Miles & Mooney, 2011). Se han
celebrado unas 4000 reuniones en unos 40 paises diferentes, gracias a la iniciativa Death Café.
En Espana recientemente se han puesto en marcha estas reuniones de la mano del proyecto
“Humanizacion de los Cuidados Intensivos”, que ha promovido la iniciativa para hablar de la

muerte y se ha celebrado en varias ciudades espafiolas de forma simultanea (Heras, 2014).

Cuando exploramos las preferencias de los profesionales sanitarios para su proceso de
morir, nos encontramos con que todos quieren para si los condicionantes del canon de la
muerte ideal definidos por Mari Klose y de Miguel (2000). La mayoria de los profesionales
sanitarios quieren conocer a fondo su final de vida, en cuanto al conocimiento de diagnéstico,
prondstico y situacion de ultimos dias, asimismo quieren participar en la toma de decisiones
sanitarias sobre su proceso de enfermedad y muerte, resultados que coinciden con los de Pugh
et al. (2016). Solo alguno muestra preferencia de que no se le comunique la verdad
completamente y se le diga la verdad enmascarada, aunque la mayoria cree que seria dificil no
conocer la verdad y estar inmersos en el pacto de silencio. Esto es debido al conocimiento
amplio que tienen de los problemas sanitarios y las herramientas que tienen para averiguar el

prondstico.

Estas creencias contrastan con las situaciones en que somos referentes, donde en muchos
casos la familia propicia el pacto de silencio y se mantiene por parte de todos los actores
presentes en el proceso de morir de un paciente. ¢Como es posible que si yo para mi quiero

esto, no quiera lo mismo para las personas que tengo enfrente? Esto demuestra que tenemos
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gue ejercitar la empatia para con los pacientes en situacién terminal y asi establecer una

comunicacion franca, con participacion en la toma de decisiones si asi lo desean.

También nos parece un hecho insélito que muchos profesionales refieran que su
escenario de final de la vida no se lo han imaginado con anterioridad; sin embargo, creemos que
al atender a una persona en el proceso de morir, se produce como reaccién natural el vernos
reflejados tal cual espejo en la situacién que tenemos enfrente. Esto solo lo ha expresado un
participante en una ocasién. Otros, sin embargo, piensan que tienen suficiente experiencia en
tratar a personas en cuidados paliativos y que por tanto estamos familiarizados con la muerte,

por lo que a priori, se cree que estamos preparados para morir.

Todos los profesionales sanitarios, excepto uno, prefieren morir en su domicilio, con
conocimiento de la situacién de forma previa, para poder elegir como emplear el tiempo que le
quede, y se dejan entrever aqui necesidades espirituales que por supuesto quieren dejar
satisfechas. Estos datos difieren en gran medida por los encontrados en la encuesta del Centro
de Investigaciones Socioldgicas (2009), por la cual solo el 45% preferian morir en el domicilio y
en torno a una tercera parte preferian hacerlo en un centro especializado en cuidados paliativos.
Esto también contrasta con la realidad de la ciudadania en general, porque mas de la mitad de
las personas mueren en el hospital. Segin el documento Cémo mueren los andaluces, (Simén,
2012) el 32.8% de los andaluces falleci6 en su propio domicilio, el 59.4% en un centro

hospitalario y un 7.8% en una residencia socio-sanitaria.

Lo que si queda patente es que aunque no se haya reflexionado sobre la propia muerte, se
ha reflexionado sobre el morir de un familiar querido, aunque se menciona que una cuestion es
lo que se piense y otra diferente es lo que se haga, pues no siempre se puede planificar y llevar a
cabo lo planificado. La mayoria quieren una muerte informada, con participacién en la toma de
decisiones, que les dé tiempo a despedirse, ordenar su final de vida, sin sufrimiento,
acompafiados de familiares y allegados, en su propio domicilio y con la asistencia de
profesionales sanitarios que sepan tratar sus sintomas y con apoyo psicosocial y espiritual.

Incluso nombran la limitacidn del esfuerzo terapéutico y la aplicacidn de la eutanasia.

Tenemos que resaltar que al explorar sus preferencias respecto a su proceso de morir, a
muchos les causaba hilaridad y otros se evadian a contar experiencias personales de familiares

muy allegados.

La eutanasia era un area de exploracidon que no contemplamos a priori, pero surgié en las
primeras entrevistas, por lo que nos parecié oportuno explorar las opiniones de los

profesionales sanitarios ante esta. Con este concepto, en muchas ocasiones, vuelve a ocurrir lo
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mismo que con la muerte: se nombra sin pronunciar su nombre, probablemente por ser una
situacion ilegal en estos momentos en Espaia. Ademads, esto nos parecié interesante porque
encuestas recientes muestran que una gran mayoria de las personas espanolas estan de acuerdo
con la aprobacién de una ley que permita su aplicacién en personas en situacion terminal.

Cuando hay debate social a favor, es razonable que este se traslade a la gestidn sanitaria.

En cuanto a nuestros resultados sobre la eutanasia, estos apoyan las investigaciones que
se han hecho desde 1992 hasta los ultimos meses sobre las preferencias de la ciudadania para su
aplicacion, con amplio apoyo de la ciudadania para su implementacidn. Segun el informe de
Metroscopia de 2017 (Ferrandiz, 2017), un 84% de la poblaciéon es favorable a la aplicacion de la
eutanasia. El informe del Centro de Estudios Andaluces de 2009 también muestra que los
profesionales sanitarios son favorables a la aplicacion de la eutanasia y el suicidio asistido, y en
él se concluye que no hay motivos para no regularla y haberla dejado fuera de la ley de dignidad

de las personas ante el proceso de muerte.

Existe gran confusion con los términos en todo lo que se refiere a la situacidn terminal,
pues en muchas ocasiones se equipara la muerte digna con la eutanasia y estos son dos
conceptos muy diferentes, si bien algunas personas solo incluyen la eutanasia como una forma
de buen morir y por lo tanto muerte digna. De hecho, el titular de la pagina de Metroscopia
(Ferrandiz, 2017) es “El 84% de los espafioles apoya el derecho a una muerte digna”. El concepto
de muerte digna es mucho mas amplio que el de eutanasia y podemos decir que en nuestro
ambito se promulga y practica la muerte digna “sin tener cabida legal en estos momentos la

eutanasia”. La diferencia de estos dos conceptos esta definida en el marco tedrico.

Otro punto de confusidon es algunos profesionales se empefian en clasificar la eutanasia en
activa y pasiva, mientras que el término es Unico, y cuando quieren definir la eutanasia pasiva la

equiparan a la limitacion del esfuerzo terapéutico.

La ciudadania, e incluso algunos profesionales sanitarios, también confunden conceptos
como la sedacidn paliativa, entendido en algunas ocasiones como una forma de eutanasia. Este
hecho nos parece importante, porque profesionales poco familiarizados con los cuidados
paliativos, que en ocasiones atienden a personas en situacién terminal, pueden infrautilizar la
sedacidn paliativa, con el consiguiente aumento del sufrimiento para el paciente y su familia. De
hecho, cuando se aplica la sedacidn paliativa, en muchas ocasiones la familia espera que la
muerte se produzca de forma inminente, cuestidon que no siempre es asi, porque no se trata de

aplicar un farmaco para terminar con la vida, sino de terminar con sintomas refractarios.
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Cuando existe el pacto de silencio, el propio paciente no tiene la muerte en su horizonte y
no suele solicitar la eutanasia, pero si se da el caso de que la familia en ocasiones la pide. Esta
claro que en esa situacidon se trataria de homicidio. También se piensa que su aplicacidon
depende de la experiencia que tenga el profesional sanitario, en el sentido de que debe partir de
ellos, pero es otro concepto erréneo, ya que esta peticion siempre debe partir del paciente, ni
de la familia ni del profesional sanitario. De nuevo, esto es una muestra de la variabilidad en la
asistencia sanitaria y del arraigo que tiene el estilo de atencion paternalista en la relacién
sanitaria aun en nuestros dias. Sin embargo, en algunas ocasiones, cuando los pacientes estan
en situacion terminal y presentan gran sufrimiento, y muy mal control de sintomas, piden que se
les aplique la eutanasia, aunque no haya una comunicacién fluida y exista el pacto de silencio.
Esto muestra que en realidad el paciente sabe mads de lo que expresa con palabras y de lo que
nosotros podemos detectar. No se cree que la opinidn favorable a la eutanasia esté vinculada a
creencias religiosas, precisamente por su pensamiento de que existe una vida mas alla de la que

tenemos.

Aunque la eutanasia sea una figura ilegal, se practica, coincidiendo con lo que se expresa
en el documento de trabajo sobre las opiniones de los andaluces entorno a la calidad en el morir
(Carrillo y Serrano, 2009). Si esta no se aplica en nuestro sistema sanitario, se acude a caminos
alternativos, como otros paises u organizaciones en la sombra que pueden hacer que el
sufrimiento insoportable que padecen desaparezca junto con la vida. De la misma forma le
ocurrié a José Antonio Arrabal, que padecia ELA y tuvo que recurrir al suicidio asistido en la
clandestinidad para terminar con su vida (De Benito, 2017). Este es un motivo importante por el
gue urge regularizar su aplicacion: es una situaciéon que en estos momentos se practica sin las
garantias legales, pero se piensa que es un asunto politico, de regularizaciéon, de normativas,

mas que de apoyo por parte de la ciudadania y de los profesionales sanitarios.

Unos profesionales se manifiestan claramente a favor, porque “es la mejor forma de
morir” y otros lo hacen en contra, en la creencia de que la sedacidn paliativa, junto con las otras
medidas promovidas por la Ley de garantias ante el proceso de muerte (Ley 2/2010, de 8 de
abril, de derechos y garantias de la dignidad de la persona en el proceso de la muerte, 2010),
realmente garantizan una muerte digna. De cualquier forma, en muchos casos, cuando los
profesionales sanitarios se refieren a la eutanasia, lo hacen en primera persona, en una situacién
terminal y para aplicacién sobre ellos mismos, incluso con opciones de farmacos reales, en la
creencia de que el sufrimiento a que se ven sometidas algunas personas al final de la vida es
insoportable. Quizas esta forma de referirse a la eutanasia se deba a que no es legal y en cierta

forma esto dificulta que se hable sobre este tema.
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Por lo que hemos visto, el debate sobre la eutanasia ya estd en nuestros hospitales, en los
centros de salud y en la sociedad, porque hay situaciones de tanto sufrimiento que es facil
pensar en acortar el final, maxime cuando existe peticién expresa del paciente. De cualquier
forma, solo hemos explorado la eutanasia desde las preferencias de los profesionales. Seria
necesario profundizar en las opiniones sobre su aplicacidon desde el punto de vista de todas las

personas implicadas y respetando su libertad de accién.

Limitaciones del estudio

En esta investigacion no hemos abordado a los profesionales de cuidados intensivos por
entender que es un area especifica donde la comunicacion puede tener diferentes
connotaciones, aunque seria muy interesante hacerlo. Tampoco incluimos a aquellos que
atienden exclusivamente a poblacion infantil, porque la decisién sobre el proceso de
comunicacion y enfermedad de los nifios de hasta 16 afios es de los padres/madres, por lo que
el pacto de silencio tiene otras connotaciones. Otro ambito que ha quedado excluido de este
estudio y que merece uno aparte es la comunicacién al final de la vida con las personas que
viven en centros socio-sanitarios. Aunque muchas de ellas tienen deterioro cognitivo, merece la
pena explorar si se respetan sus opiniones en la toma de decisiones, si se les ha informado y han
cumplimentado el documento de voluntad vital anticipada, si la familia sabe cuales son su
preferencias, si se exploran antes de aplicar tratamientos muy frecuentes como transfusiones o
de aplicar una sonda nasogdastrica para alimentacidn cuando estdn en situacion terminal, etc. Un
gran numero de personas viven sus uUltimos dias en estos centros y no por ello deben tener
limitados sus derechos. Creemos que seria interesante estudiar todos estos dmbitos, si bien los

consideramos como investigaciones complementarias.

En este proyecto no hemos considerado las consecuencias econémicas que acarrea la
existencia del pacto de silencio, sin embargo pensamos que puede ser de gran interés, porque
hay que tener en cuenta que muchos pacientes acuden al hospital en su creencia de que existe
un tratamiento milagroso, pero se aplican técnicas muy agresivas que rozan o llegan al
encarnizamiento terapéutico, mientras que podrian resolverse con rechazo de tratamiento o
limitacion del esfuerzo terapéutico. Ademads, una comunicacion veraz permitiria que muchas
personas pasaran sus ultimos dias de forma tranquila, en su casa, sin soporte técnico a
excepcion del necesario para el control de sintomas. Por todo esto, se nos antoja que la

repercusién econémica es muy importante.
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Aplicabilidad de los resultados

Contemplamos la aplicabilidad de los resultados de este proyecto en aras de mejorar el
confort de la persona en situacidon terminal y de disminuir el coste emocional que supone para
ellos, para sus familias y para los profesionales sanitarios, mediante la elaboracidn y el desarrollo
de un buen plan de cuidados. Para poder asumir los cambios necesarios es necesario diseiar e
implementar una formacidn, que a su vez se reconoce por los profesionales estudiados. En
primer lugar, debe haber una deteccidn precoz de la situacion terminal y asi poder prestar los
cuidados paliativos con mds y mejor apoyo. Este aprendizaje debe incluir habilidades para
comunicar malas noticias, tanto diagndstico como prondstico, para que sea una situacién
normalizada, no se viva con ansiedad, y se sepa ayudar a manejar las emociones por parte de los
profesionales. Es necesario entrenar la capacidad para detectar cuales son las preferencias del
paciente y proceder en consecuencia, y normalizar el trato con la familia posicionandola donde
quiera el propio paciente. Se necesita entender que la continuidad de cuidados, la coordinacion
entre diferentes ambitos y profesionales, con trabajo en equipo interdisciplinar, son claramente
beneficiosas para todos los actores. Hay que aprender a detectar las necesidades y respuestas
de las personas ante el proceso de muerte y de sus familias para apoyar su afrontamiento, asi
como conocer y aplicar los temas transversales de ética y marco legal que atafien al final de la

vida.

También es imprescindible la informacién a la ciudadania en general sobre los derechos
fundamentales en torno a la muerte. En este caso, se deberia difundir la ley de dignidad de Ila
persona ante el proceso de muerte, qué es y en qué consiste el consentimiento informado, y
llevarse a cabo una divulgacidn para el conocimiento y el uso del documento de voluntad vital

anticipada como medidas mds comunes.

Para terminar, queremos proponer la elaboraciéon de una hoja de ruta para la atencién
de pacientes en situacion terminal, con respecto a la comunicacion entre pacientes
profesionales sanitarios y sus familias, que contemple la coordinacidn entre todos los actores de
todos los ambitos por los que puede transitar la persona hasta la muerte, de manera que estos
se muestren interconectados en espacio y tiempo y podamos facilitar su confort y bienestar en

el lugar donde prefiera.
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Capitulo 7. Conclusiones

Los resultados nos muestran que el pacto o conspiracion de silencio es un hecho que se

reconoce con frecuencia en el proceso de morir.

1. En el entorno del pacto de silencio existen dos discursos diferenciados entre los
profesionales sanitarios, que no se relacionan con los diferentes dmbitos ni categorias
profesionales: el discurso mayoritario mantiene que no debe existir; aunque hay otro
discurso marginal que sostiene que en determinadas ocasiones se puede mantener,
como es el caso de las personas de mas edad y sostienen que intervenir en esta
situacion para establecer una comunicacion franca puede ocasionar mas perjuicios que

beneficios.

2. Los profesionales consideran que en el origen del pacto de silencio existe una peticion
reiterada de la familia de ocultamiento de la verdad al paciente. Este hecho se ve
favorecido porque la comunicacién al final de la vida es dificil, por lo que no se
establece una comunicacion bidireccional clara y comprensible. Ningun profesional

siente que tenga que liderar este proceso con el paciente.

3. Los profesionales expresan que el pacto de silencio se ve condicionado por la
fragmentacién en la atencidon sanitaria. La organizacidén asistencial ocasiona una
comunicacion aislada entre los profesionales y los ambitos asistenciales. De esta

manera la estructura asistencial y el proceso profesional determinan este fendémeno.

4. Segun los discursos de los profesionales hay falta de formaciéon en conocimientos y
habilidades de comunicacién para con los pacientes en situacidn terminal y las familias.
Asi como desconocimiento del marco normativo ético y legal que rige la asistencia
sanitaria al final de la vida, por lo que se sitian en un modelo de atencién sanitaria

biomédico y paternalista.

5. Todos los profesionales consideran que el discurso que el pacto de silencio conlleva
consecuencias psicosociales en todos los actores. En los pacientes se presenta el
bloqueo de la comunicacion, sensacién de abandono, aislamiento, ansiedad,
incertidumbre; en las familias se crea una situacién de comunicacion falseada, que
facilita el duelo complicado y si se intenta actuar para establecer una comunicacién

franca se produce enfado hacia los profesionales. En los profesionales de enfermeria
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observamos dos discursos diferenciados en el contexto del pacto de silencio, a la

mayoria, les genera malestar e incomodidad y les condiciona la relacién de ayuda con

el paciente. Esta situacidon no se aprecia en los profesionales de medicina. Se constata

asi la diferencia entre el cuidar que ofrecen los profesionales de enfermeria, frente al

curar que abanderan los profesionales de medicina.

6. Es opinién compartida por todos los profesionales que en el entorno del pacto de

silencio, los pacientes no pueden participar en la toma de decisiones sanitarias. Existe

un discurso diferenciado marginal en los profesionales de medicina de urgencias de

que esta situacién no repercute en la toma de decisiones profesional.

7. Observamos un discurso respecto al ensafiamiento terapéutico, mayoritario entre los

profesionales de enfermeria, quienes refieren que con frecuencia se aplican

tecnologias sanitarias que no mejoran el prondstico ni la calidad de vida. Todos los

profesionales opinan el paciente no puede elegir el rechazo del tratamiento. La

limitacion del esfuerzo terapéutico es un hecho de dificil decisién para los

profesionales de medicina, sin embargo, los de enfermeria lo ven con mds claridad.

8. Todos los profesionales entrevistados consideran que, cuando existe el pacto de

silencio, se genera un dificil afrontamiento del proceso de morir para el paciente, lo

que condiciona el duelo familiar.

9. Respecto a las preferencias del proceso de morir de los propios profesionales

encontramos dos discursos: uno mayoritario que prefiere morir en su entorno,

completamente informado, con participacion en la toma de decisiones respecto a su

salud, rechazar el tratamiento cuando el prondstico sea fatal y la aplicacion de Ila

eutanasia si fuera preciso. Por otro lado, aparece un discurso minoritario que dice que

prefiere morir en el hospital y duda sobre si conocer la realidad del prondstico.

186



Capitulo 8. Bibliografia

Capitulo 8. Bibliografia

Abdulhameed, H.E., Hammami, M.M. & Mohamed, E.A.H. (2011). Disclosure of terminal illness
to patients and families: diversity of governing codes in 14 islamic countries. Journal of
Medical Ethics, 37 (8), 472-5. http://doi.org/10.1136/jme.2010.038497

Adam, A. (2016). Cuidados paliativos y limitacién del esfuerzo terapéutico: un constante y estéril
debate social. Gaceta Internacional de Ciencias Forenses, 18, 12—18.

Aguilar, F., Serrano, R. y Sesma, D. (2009). Eutanasia y suicidio asistido: Un debate necesario.
Sevilla: Centro de Estudios Andaluces, Junta de Andalucia.

Amezcua, M. (2003). La entrevista en grupo: caracteristicas, tipos y utilidades en investigacion
cualitativa. Enfermeria Clinica, 13 (2), 112-117.

Amezcua, M. y Galvez, A. (2002). Los modos de analisis en investigacién cualitativa en salud:
perspectiva critica y reflexiones en voz alta. Revista Espafiola de Salud Publica, 76, 423—
436.

Andre, F.E., Booy, R., Bock, H.L., Clemens, J., Datta, S.K., John, T.J., ... Schmitt, H.J. (2008) La
vacunacion reduce considerablemente la morbilidad, las discapacidades, la mortalidad y
las inequidades en todo el mundo. Boletin de la Organizacién Mundial de la Salud, 86, 81—
160. Recuperado de http://www.who.int/bulletin/volumes/86/2/07-040089-ab/es/

Antenussi, B., Soares, H., Martinez, B., Zaremba, G., Paiva, A.M., Ribeiro, M., ... Del Giglio, A.
(2014). From one side to the other: what is essential? Perception of oncology patients and
their caregivers in the beginning of oncology treatment and in palliative care. Einstein, 12
(4), 485-91. http://doi.org/10.1590/51679-45082014RC3091

Asociacidn Espafiola Contra el Cancer (2017). Recuperado de https://www.aecc.es

Asociacion Meédica Mundial (2008). Declaracion de Helsinki. Principios éticos para las
investigaciones médicas en seres humanos. Ginebra, Suiza: Organizacion Mundial de la
Salud. https://goo.gl/2T7wI8

Avila, G.M. y Casique, L. (2007). Diagndstico y cuidado enfermero en el sufrimiento espiritual.
Desarrollo Cientifico de Enfermeria, 15 (5), 231-236. Recuperado de http://www.index-
f.com/dce/15pdf/15-231-0506.pdf

Baile, W.F., Buckman, R., Lenzi, R., Glober, G., Beale, E.A. & Kudelka, A.P. (2000). SPIKES-A six-
step protocol for delivering bad news: application to the patient with cancer. The
Oncologist, 5 (4), 302—311. http://doi.org/10.1634/theoncologist.5-4-302

Barbero, J. (2006). El derecho del paciente a la informacién: el arte de comunicar. Anales del
Sistema Sanitario de Navarra, 29 (Sup. 3), 19-27.

Bardn, F.J. (2015). La agresividad terapéutica y los tratamientos limitados en el tiempo en
pacientes oncoldgicos al final de la vida: fundamentos éticos y aplicacion clinica. Tesis
doctoral. Universidad de Santiago de Compostela.

Beecher, H. (1966). Ethics and clinical research. The New England Journal of Medicine, 274 (24),
1354-1360.

Bélanger, E., Rodriguez, C. & Groleau, D. (2011). Shared decision-making in palliative care: a
systematic mixed studies review using narrative synthesis. Palliative Medicine, 25 (3),
242-261. http://doi.org/10.1177/0269216310389348

187


http://doi.org/10.1136/jme.2010.038497
http://www.who.int/bulletin/volumes/86/2/07-040089-ab/es/
http://doi.org/10.1590/S1679-45082014RC3091
https://www.aecc.es/
https://goo.gl/2T7wl8
http://www.index-f.com/dce/15pdf/15-231-0506.pdf
http://www.index-f.com/dce/15pdf/15-231-0506.pdf
http://doi.org/10.1634/theoncologist.5-4-302
http://doi.org/10.1177/0269216310389348

Discurso de los Profesionales Sanitarios ante el Pacto de Silencio en Personas al Final de la Vida

Benito, E., Barbero, J. y Dones, M. (Eds.) (2014). Espiritualidad en clinica: Una propuesta de
evaluacion y acompanamiento espiritual en cuidados paliativos. Madrid: Sociedad
Espanola de Cuidados Paliativos.

Benito, E., Dones, M. y Barbero, J. (2016). El acompafiamiento espiritual en cuidados paliativos.
Psicooncologia, 13 (2-3), 367—-384.

Bermejo, J.C., Villacieros, M., Carabias, R., Sdnchez, E. y Diaz-Albo, B. (2013). Conspiracion del
silencio en familiares y pacientes al final de la vida ingresados en una unidad de cuidados
paliativos: Nivel de informacidn y actitudes observadas. Medicina Paliativa, 20 (2), 49-59.
http://doi.org/10.1016/j.medipa.2012.07.002

Blackhall, L.J. (2013). Do patients need to know they are terminally ill? No. The British Medical
Journal, 346, 2560—f2560. http://doi.org/10.1136/bmj.f2560

Brum, E. (25 de enero de 2017). Muriendo como objeto. E/ Pais. Recuperado de
https://goo.gl/flsrgG

Bulechek, G.M., Butcher, H.K., Dochterman, J.M. y Wagner, C.M. (Eds.) (2013). Clasificacion de
intervenciones de enfermeria (NIC) (62 edicidn). Barcelona: Elsevier Espafia.

Caballero, J. (2006). La teoria de la justicia de John Rawls. Iberoforum: Revista de Ciencias
Sociales de la Universidad Iberoamericana, 1 (2), 103-110.

Carrillo, J.A. y Serrano, R. (2009). Una aproximacion a los discursos de los andaluces ante la
calidad en el morir. Madrid: Instituto de Estudios Sociales Avanzados (IESA-CSIC).

Casado, M. y Royes, A. (2003). Documento sobre la disposicion de la propia vida en determinados
supuestos: Declaracion sobre la Eutanasia. Barcelona: Observatorio de Bioética y Derecho.
Recuperado de https://goo.gl/5kyOFe

Casasola, W. (2016). Mas alla del principialismo: hacia una reconceptualizacion de la bioética.
Praxis: Revista de Filosofia, 73, 67—101. http://dx.doi.org/10.15359/praxis.73.5

Cecilia, B.C. (2012). La investigacién cualitativa: un importante abordaje del conocimiento para
enfermeria. Revista Colombiana de Enfermeria, 6, 128-142.

Cejudo-Lépez, A., Lépez, B., Duarte, M., Crespo, M.P., Coronado, C. y de la Fuente, C. (2015). El
pacto de silencio desde la perspectiva de las personas cuidadoras de pacientes paliativos.
Enfermeria Clinica, 25 (3), 124-132. http://doi.org/10.1016/j.enfcli.2015.02.002

Centeno, C. y Nufez, J.M. (1998). Estudios sobre la comunicacién del diagndstico de cancer en
Espafia. Medicina Clinica, 110 (19), 744-750.

Centro de Investigaciones Socioldgicas (2009). Atencion a pacientes con enfermedades en fase
terminal. Madrid: Centro de Investigaciones Socioldgicas.

Cervelin, A.F., & Kruse, M.H.L. (2014). Spirituality and religiosity in palliative care: learning to
govern. Escola Anna Nery — Revista de Enfermagem, 18 (1), 136-142.
http://doi.org/10.5935/1414-8145.20140020

Cia, R. (Coord.), Fernandez, A., Boceta, J., Duarte, M., Camacho T., Cabrera, J., ... Vinuesa, F.J.
(2007a). Cuidados paliativos: Proceso Asistencial Integrado. Sevilla: Consejeria de Salud,
Junta de Andalucia.

Cia, R., Fernandez, A. y Sanz, R. (Coords.) (2010). Entrenamiento IAVANTE: Formacion bdsica en
cuidados paliativos. Mélaga: Fundacion IAVANTE.

Cia, R., Fernandez, E., Fernandez, A. y Sanz, R. (Coords.) (2007b). Plan Andaluz de Cuidados
Paliativos (2008-2012). Sevilla: Consejeria de Salud, Junta de Andalucia.

188


http://doi.org/10.1016/j.medipa.2012.07.002
http://doi.org/10.1136/bmj.f2560
https://goo.gl/fIsrgG
https://goo.gl/5kyOFe
http://dx.doi.org/10.15359/praxis.73.5
http://doi.org/10.1016/j.enfcli.2015.02.002
http://doi.org/10.5935/1414-8145.20140020

Capitulo 8. Bibliografia

Collis, E. & Sleeman, K.E. (2013). Do patients need to know they are terminally ill? The British
Medical Journal, 346, 2589—f2589. http://doi.org/10.1136/bmj.f2589

Consejeria de Salud (2000). Plan de Calidad: Nuevas estrategias para la sanidad andaluza.
Sevilla: Consejeria de Salud, Junta de Andalucia.

Consejeria de Salud (2010). Plan de Calidad 2010-2014. Sevilla: Consejeria de Salud, Junta de
Andalucia.

Consejeria de Salud (2017). Registro de Voluntades Vitales Anticipadas: Informe de seguimiento.
Recuperado de https://goo.gl/Mhdbgk

Conthe, P., Garcia, J., Pujol, R., Alfageme, |., Artola, S., Barba, R., ... Pérez, D.A. (2010). Consenso
para la elaboracion del informe de alta hospitalaria en especialidades médicas. Medicina
Clinica, 134 (11), 505-510. http://doi.org/10.1016/j.medcli.2009.12.002

Corrales-Nevado, D., Alonso-Babarro, A. y Rodriguez-Lozano, M.A. (2012). Continuidad de
cuidados, innovacién y redefinicién de papeles profesionales en la atencién a pacientes
cronicos y terminales: Informe SESPAS 2012. Gaceta Sanitaria, 26 (Sup. 1), 63-68.
http://doi.org/10.1016/j.gaceta.2011.09.032

Costa-Alcaraz, A., Siurana-Aparisi, J.,, Almendro-Padilla, C., Garcia-Vicente, S. y Ordovas-
Casaurran, R. (2011). Reconocimiento reciproco y toma de decisiones compartida con el
paciente. Revista Clinica Espafiola, 211 (11), 581-586.

Couceiro, A. (2004). El enfermo terminal y las decisiones en torno al final de la vida. En A.
Couceiro (Ed.), Etica en cuidados paliativos, pp. 263—-304. Madrid: Triacastela.

Csikos, A., Mastrojohn, J., Albanese, T., Moeller, J.R., Radwany, S. & Busa, C. (2010). Physicians’
beliefs and attitudes about end-of-life care: a comparison of selected regions in Hungary
and the United States. Journal of Pain and Symptom Management, 39 (1), 76-87.
http://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2009.05.019

Cuesta, C. (2006). Estrategias cualitativas mas usadas. Nure Investigacion, 25 (6), 1-4.
Recuperado de https://goo.gl/h4S6yk

Cuesta, C. (2010). La investigacién cualitativa y el desarrollo del conocimiento en enfermeria.
Texto & Contexto Enfermagem, 19 (4), 762-766. http://doi.org/10.1590/S0104-
07072010000400020

Davies, E. y Higginson, |.J. (Eds.) (2004). Hechos sdlidos: Cuidados paliativos. Ginebra: World
Health Organization.

De Benito, E. (7 de abril del 2017). Me indigna morir en la clandestinidad. El Pais. Recuperado de
http://politica.elpais.com/politica/2017/04/05/actualidad/1491414684 118351.html

De Vleminck, A., Pardon, K., Roelands, M., Houttekier, D., Van den Block, L., Vander, R. &
Deliens, L. (2015). Information preferences of the general population when faced with life-
limiting illness. The European Journal of Public Health, 25 (3), 532-538.
http://doi.org/10.1093/eurpub/ckul58

Del Cafiizo, A. (2005). Nutricion en el paciente terminal: Punto de vista ético. Nutricion
Hospitalaria, 20 (2), 88—92.

Emanuel, E.J. y Emanuel, L.L. (1999). Cuatro modelos de la relacién médico-paciente. En A.
Couceiro, Bioética Para Clinicos, pp. 109-126. Madrid: Triacastela.

Escuela de pacientes (2017). Escuela Andaluza de Salud Publica. Junta de Andalucia. Recuperado
de https://escueladepacientes.es

189


http://doi.org/10.1136/bmj.f2589
https://goo.gl/Mhdbgk
http://doi.org/10.1016/j.medcli.2009.12.002
http://doi.org/10.1016/j.gaceta.2011.09.032
http://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2009.05.019
https://goo.gl/h4S6yk
http://doi.org/10.1590/S0104-07072010000400020
http://doi.org/10.1590/S0104-07072010000400020
http://politica.elpais.com/politica/2017/04/05/actualidad/1491414684_118351.html
http://doi.org/10.1093/eurpub/cku158
https://escueladepacientes.es/

Discurso de los Profesionales Sanitarios ante el Pacto de Silencio en Personas al Final de la Vida

Fernandez, L., Rodriguez, F., Aguayo, M. y Royo, J.L. (2016). Estudio comparativo de la
escala Palliative Prognostic Score y la estimacion de los médicos en la supervivencia de la
enfermedad oncoldgica terminal. Medicina Paliativa, 23 (2), 55-62.

Fernandez-Alcdntara, M., Ortega-Valdivieso, A., Pérez-Marfil, N. M., Garcia-Caro, M.P., y Cruz-
Quintana, F. (2015). Funciones y situacidn actual de la intervencion de los psicologos en
cuidados paliativos. Psicooncologia, 12 (1), 129-140.

Ferrandiz, J.P. (2017). Metroscopia. Pulso de Espafia. Recuperado el dia 4 de mayo de 2017 de
http://metroscopia.org/muerte-digna/

Fumis, R.R.L., De Camargo, B. & Del Giglio, A. (2012). Physician, patient and family attitudes
regarding information on prognosis: A Brazilian survey. Annals of Oncology, 23 (1), 205—
211. http://doi.org/10.1093/annonc/mdr049

Gajardo, A. (2009). La comunicacién de la verdad en la relacion médico-paciente terminal. Acta
Bioethica, 15 (2), 212-215. Recuperado de https://goo.gl/p7YsYy

Garcia, M.P. (2008). Pensar en paliativo: Estudio cualitativo de la experiencia de profesionales
médicos y enfermeros en la asistencia al enfermo terminal en Granada y provincia. Tesis
Doctoral. Universidad de Granada.

Garcia-Caro, M. P., Cruz-Quintana, F., Schmidt Rio-Valle, J., Mufioz-Vinuesa, A., Montoya-Judrez,
R., Prados-Pefia, D., ... Botella-Lépez, M. C. (2010). Influencia de las emociones en el juicio
clinico de los profesionales de la salud a propdsito del diagnéstico de enfermedad
terminal. International Journal of Clinical Health Psychology, 10 (1), 57-73. Recuperado de
http://www.aepc.es/ijchp/articulos pdf/ijchp-340.pdf

Garland, E.L., Bruce, A. & Staidhar, K. (2013) Exposing barriers to end-of-life communication in
heart failure: an integrative review. Canadian Journal of Cardiovascular Nursing, 23 (1),
12-18.

Gay, C. (Dir.) (2015). Truman [Pelicula]. Espafia-Argentina: Imposible films/ BD Cine.
Gervas, J. (2013). Nacer y morir, 22 parte. Recuperado de https://g00.gl/LT8Dh3

Gilbar, R. & Miola, J. (2015). One size fits all? On patient autonomy, medical decision-making,
and the impact of culture. Medical Law Review, 23 (3), 375-399.
http://doi.org/10.1093/medlaw/fwu032

Granero-Moya, N. y Gomez, C. (2017). Truman (2015): De la amistad, de la vida y de la muerte.
Revista de Medicina y Cine, 13 (1), 22-30.

Granero-Moya, N., Frias-Osuna, A., Barrio-Cantalejo, .M. y Ramos-Morcillo, A.J. (2016).
Dificultades de las enfermeras de atencidn primaria en los procesos de planificacién
anticipada de las decisiones: un estudio cualitativo. Atencion Primaria, 48 (10), 649-656.

Griffiths, J., Ewing, G., Wilson, C., Connolly, M. & Grande, G. (2015). Breaking bad news about
transitions to dying: A qualitative exploration of the role of the District Nurse. Palliative
Medicine, 29 (2), 138-146. http://doi.org/10.1177/0269216314551813

Grupo de Trabajo de la Guia de Practica Clinica sobre Cuidados Paliativos (2008). Guia de
Prdctica Clinica sobre Cuidados Paliativos. Madrid: Agencia de Evaluacién de Tecnologias
Sanitarias del Pais Vasco, Ministerio de Sanidad y Consumo.

Hancock, K., Clayton. J.M., Parker, S.M., Walder, S., Butow, P.N., Carrick, S., ... Tattersall, M.H.
(2007). Truth-telling in discussing prognosis in advanced life-limiting illnesses: a systematic
review. Palliative Medicine, 21 (6), 507-517.

190


http://metroscopia.org/muerte-digna/
http://doi.org/10.1093/annonc/mdr049
https://goo.gl/p7YsYy
http://www.aepc.es/ijchp/articulos_pdf/ijchp-340.pdf
https://goo.gl/LT8Dh3
http://doi.org/10.1093/medlaw/fwu032
http://doi.org/10.1177/0269216314551813

Capitulo 8. Bibliografia

Heather, T. y Kamitsuru, S. (Eds.) (2016). Diagndsticos enfermeros: definiciones y Clasificacion
2015-2017. Barcelona: Elsevier.

Heras, G. (2014). Humanizando los cuidados intensivos. Recuperado el 1 de mayo del 2017.
http://humanizandoloscuidadosintensivos.com/es/inicio/

Hernando, P., Diestre, G. y Baigorri, F. (2007). Limitacion del esfuerzo terapéutico: éicuestion de
profesionales o también de enfermos? Anales del Sistema Sanitario de Navarra, 30 (Sup.
3), 129-135.

Herrera, A, Rios, M., Manriquez, J. y Rojas, G. (2014). Entrega de malas noticias en la practica
clinica. Revista Médica de Chile, 142 (10), 1306-1315.

Hoff, L., & Hermerén, G. (2014). Identifying challeges to communicating with patients about
their imminent death. The Journal of Clinical Ethics, 25 (4), 296-306.

Huang, H.L., Cheng, S.Y., Yao, C.A., Hu, W.Y., Chen, C.Y. & Chiu, T.Y. (2015). Truth telling and
treatment strategies in end-of-life care in physician-led accountable care organizations:
discrepancies between patients’ preferences and physicians’ perceptions. Medicine, 94
(16), 1-6. http://dx.doi.org/10.1097/MD.0000000000000657

Ibafiez-Masero, O., Ortega-Galdn, A.M., Carmona-Rega, M.l., Ruiz-Fernandez, M.D., Cabrera-
Troya, J., Garcia-Cisneros, R. y Medina, F.R. (2015). El significado de morir dignamente
desde la perspectiva de las personas cuidadoras: estudio fenomenoldgico. Enfermeria
Clinica, 26 (6), 358-366. http://doi.org/10.1016/j.enfcli.2016.07.003

Instrumento de ratificacién del convenio para la proteccion de los derechos humanos y la
dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina
(Convenio relativo a los derechos humanos y la biomedicina), hecho en Oviedo el 4 de
abril de 1997. (1999). Boletin Oficial del Estado, nim. 251, de 20 de octubre de 1999, pp.
36825-36830.

Kirklin, D. (2007). Truth telling, autonomy and the role of metaphor. Journal of Medical Ethics, 33
(1), 11-14. http://doi.org/10.1136/jme.2005.014993

Kibler-Ross, E. (1989). Sobre la muerte y los moribundos. Barcelona: Grijalbo.

Kwon, ., Hattori, K., Lee, K., & Kim, C.J. (2015). End-of-life decisions: a survey of the perspectives
of people in Korea, China, and Japan. Acta Bioethica, 21 (2), 173-182.

Lakasing, E. (2014). Death’s worsening taboo: Is hampering the provision of high quality
palliative  care.  British  Journal of General Practice, 64 (622), 243.
http://doi.org/10.3399/bjgp14X679769

Ledn, F.J. (1995). Dignidad humana, libertad y bioética. Ars Brevis, (1), 103—-124. Recuperado de
http://www.raco.cat/index.php/ArsBrevis/article/view/96475

Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad (1986). Boletin Oficial del Estado, nim. 102, de
29 de abril de 1986, pp. 15207-15224.

Ley 2/2010, de 8 de abril, de derechos y garantias de la dignidad de la persona en el proceso de
la muerte (2010). Boletin Oficial de la Junta de Andalucia, nim. 88, de 7 de mayo de 2010,
pp. 8-16.

Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del paciente y de derechos
y obligaciones en materia de informacidn y documentacién clinica (2002). Boletin Oficial
del Estado, nim. 274, de 15 de noviembre de 2002, pp. 40126-40132.

Ley 5/2003, de 9 de octubre, de declaracion de voluntad vital anticipada (2003). Boletin Oficial
de la Junta de Andalucia, nim. 210, de 31 de octubre de 2003, pp. 22728-22735.

191


http://humanizandoloscuidadosintensivos.com/es/inicio/
http://dx.doi.org/10.1097/MD.0000000000000657
http://doi.org/10.1016/j.enfcli.2016.07.003
http://doi.org/10.1136/jme.2005.014993
http://doi.org/10.3399/bjgp14X679769
http://www.raco.cat/index.php/ArsBrevis/article/view/96475

Discurso de los Profesionales Sanitarios ante el Pacto de Silencio en Personas al Final de la Vida

Lolas, F., Quezada, A., y Rodriguez, E. (2006). Investigacion en Salud. Dimensién Etica. Santiago
de Chile: Universidad de Chile.

Lloyd, A., Kendall, M., Carduff, E., Cavers, D., Kimbell, B. & Murray, S.A. (2016). Why do older
people get less palliative care than younger people? European Journal of Palliative Care,
23(3), 132-137.

Llubia, C. (2008). Cuidados criticos: la comunicacién como terapia imprescindible.
Psicooncologia, 5 (2-3), 233-243.

Makoul, G. (2001). Essential elements of communication in medical encounters: the Kalamazoo
consensus statement. Academic Medicine, 76 (4), 390-393.
http://doi.org/10.1097/00001888-200104000-00021

Mari-Klose, M. y de Miguel, J.M. (2000). El canon de la muerte. Politica y Sociedad, 35, 115-143.

McArtney, J.l.,, Broom, A., Kirby, E., Good, P., Wootton, J., Yates, P.M. & Adams, J. (2015). On
resilience and acceptance in the transition to palliative care at the end of life. Health, 19
(3), 263-279. http://doi.org/10.1177/1363459314545696

McNamara B., Rosenwax L.K. & Holman, C.D. (2006). A method for defining and estimating the
palliative care population. Journal of Pain and Symptom Management, 32 (1), 5-12.

Mialdea, M.J., Sanz, J. y Sanz, A. (2009). Situaciones dificiles para el profesional de atencidn
primaria en el cuidado al enfermo terminal. Psicooncologia, 6 (1), 53-63.

Ministerio de Sanidad Politica Social e Igualdad (2011). Estrategia En Cuidados Paliativos Del
Sistema Nacional de Salud: Actualizacion 2010-2014. Madrid: Ministerio de Sanidad,
Politica Social e Igualdad. Recuperado de https://goo.gl/ZasamR

Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad (2014). Aplicacion para el andlisis y
explotacién del registro de altas hospitalarias: ICMBD. Recuperado de
https://www.msssi.gob.es/estadEstudios/estadisticas/docs/Ev_de Estancia Medial.pdf

Miyata, H., Takahashi, M., Saito, T., Tachimori, H. & Kai, I. (2005). Disclosure preferences
regarding cancer diagnosis and prognosis: to tell or not to tell? Journal of Medical Ethics,
31 (8), 447-451. http://doi.org/10.1136/jme.2003.007302

Moir, C., Roberts, R., Martz, K., Perry, J. & Tivis, L. (2015). Communicating with patients and their
families about palliative and end of life: comfort and educational needs of nurses.
International Journal of Palliative Nursing, 21 (3), 109-112.
https://doi.org/10.12968/ijpn.2015.21.3.109

Montoya, R., Schmidt, J., Garcia, M.P., Guardia, P., Cabezas, J.L. y Cruz, F. (2010). Influencia de la
comunicacion del diagnéstico y el prondstico en el sufrimiento del enfermo terminal.
Medicina paliativa, 17 (1), 24-30.

Moorhead S., Johnson, M., Mass, M.L. y Swanson, E. (Eds.) (2014). Clasificacion de resultados de
enfermeria (NOC): Medicidon de Resultados en Salud (52 Edicidn). Barcelona: Elsevier.

Morse, J.M. (Ed.) (2003). Asuntos criticos en los métodos de investigacion cualitativa: Criterios de
evaluacion y critica de los estudios de investigacion cualitativa. Medellin: Universidad de
Antioquia.

Noble, H., Price, J. E. & Porter, S. (2015). The challenge to health professionals when carers resist
truth telling at the end of life: A qualitative secondary analysis. Journal of Clinical Nursing,
24 (7-8), 927-936. http://doi.org/10.1111/jocn.12634

Olabuénaga, J.I.R. (2012). Metodologia de la investigacion cualitativa (52 Edicion). Bilbao:
Universidad de Deusto.

192


http://doi.org/10.1097/00001888-200104000-00021
http://doi.org/10.1177/1363459314545696
https://goo.gl/ZasamR
https://www.msssi.gob.es/estadEstudios/estadisticas/docs/Ev_de_Estancia_Media1.pdf
http://doi.org/10.1136/jme.2003.007302
https://doi.org/10.12968/ijpn.2015.21.3.109
http://doi.org/10.1111/jocn.12634

Capitulo 8. Bibliografia

Orden de 8 de julio de 2009, por la que se dictan instrucciones a los Centros del Sistema
Sanitario Publico de Andalucia, en relacion al procedimiento de Consentimiento
Informado (2009). Boletin Oficial de la Junta de Andalucia, nim. 152, de 6 de agosto de
2009, pp. 77-83.

Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacién la Ciencia y la Cultura (UNESCO) (2005).
Declaracién Universal sobre Bioética y Derechos Humanos. Actas de La Conferencia
General, 33% Reunién, Vol. 1, Resoluciones (num. 169), 80-86. Recuperado de
https://goo.gl/khdFtX

Ortega-Galan, A.M. y Gonzélez-de Haro, M.D. (2017). La informacién sanitaria en el proceso de la
muerte: éa  quién  corresponde?  Medicina  Paliativa, 24 (2), 83-88.
http://doi.org/10.1016/j.medipa.2015.03.001

Palma, A., Cartes, F., Gonzalez, M., Villarroel, L., Parsons, H.A., Yennurajalingam, S. & Bruera, E.
(2014). Information disclosure and decision making preferences of patients with advanced
cancer in a Pain and Palliative Care Unit in Chile. Revista Médica de Chile, 142 (1), 48-54.
http://doi.org/10.4067/50034-98872014000100008

Parker, S.M., Clayton, J.M., Hancock, K., Walder, S., Butow, P. N., Carrick, S. ... Tattersall, M.H.
(2007). A systematic review of prognostic/end-of-life communication with adults in the
advanced stages of a life-limiting illness: patient/caregiver preferences for the content,
style, and timing of information. Journal of Pain and Symptom Management, 34 (1), 81—
93. http://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2006.09.035

Pla, M. (1999). El rigor en la investigacion cualitativa. Atencién Primaria, 24 (5), 295-300.

Plataforma No Gracias (28 de Agosto de 2016). Cuando la hospitalizacion es peor que la muerte.
Recuperado de http://www.nogracias.eu/2016/08/28/cuando-la-hospitalizacion-es-peor-

que-la-muerte/

Pose, C. y Gracia, D. (2008). Introduccion a la Bioética: Origen, fundamentacién y método. En D.
Gracia, Fundamentos de la bioética, pp. 1-32. Madrid: Triacastela.

Pugh, J., Kahane, G., Maslen, H. & Savulescu, J. (2016). Lay attitudes toward deception in
medicine: Theoretical considerations and empirical evidence. AJOB Empirical Bioethics, 7
(1), 31-38. http://doi.org/10.1080/23294515.2015.1021494

Reljic, T., Kumar, A., Klocksieben, F.A. & Djulbegovic, B. (2017). Treatment targeted at underlying
disease versus palliative care in terminally ill patients: a systematic review. British Medical
Journal Open, 7, 1-8, e014661. http://doi.org/10.1136/bmjopen-2016-014661

Rodriguez, M. y Garcia, M. (2000). El grupo focal como técnica de investigacion cualitativa en
salud: disefio y puesta en practica . Atencion Primaria , 25, 181-186.
http://dx.doi.org/10.1016/50212-6567(00)78485-X

Rogg, L., Aasland, O.G., Graugaard, P.K. & Loge, J.H. (2010). Direct communication, the
unquestionable ideal? Oncologists’ accounts of communication of bleak prognoses.
Psycho-Oncology, 19 (11), 1221-1228. http://doi.org/10.1002/pon.1691

Rubin, E.B., Buehler, A.E. & Halpern, S.D. (2016). States worse than death among hospitalized
patients with serious illnesses. Journal of the American Medical Association Internal
Medicine, 176 (10), 1557—-1559. http://doi.org/10.1001/jamainternmed.2016.4362

Ruiz-Benitez, M.A. y Coca, M.C. (2008). El pacto de silencio en los familiares de los pacientes
oncoldgicos  terminales.  Psicooncologia, 5 (1), 53-69. Recuperado de
http://revistas.ucm.es/index.php/PSIC/article/view/PSIC0808130053A/15496

193


https://goo.gl/khdFtX
http://doi.org/10.1016/j.medipa.2015.03.001
http://doi.org/10.4067/S0034-98872014000100008
http://doi.org/10.1016/j.jpainsymman.2006.09.035
http://www.nogracias.eu/2016/08/28/cuando-la-hospitalizacion-es-peor-que-la-muerte/
http://www.nogracias.eu/2016/08/28/cuando-la-hospitalizacion-es-peor-que-la-muerte/
http://doi.org/10.1080/23294515.2015.1021494
http://doi.org/10.1136/bmjopen-2016-014661
http://dx.doi.org/10.1016/S0212-6567(00)78485-X
http://doi.org/10.1002/pon.1691
http://doi.org/10.1001/jamainternmed.2016.4362
http://revistas.ucm.es/index.php/PSIC/article/view/PSIC0808130053A/15496

Discurso de los Profesionales Sanitarios ante el Pacto de Silencio en Personas al Final de la Vida

Ruiz-Benitez, MA. (2007). La conspiracién del silencio en los familiares de los pacientes
terminales. Tesis doctoral. Universidad de La Laguna.

Sandman, L. & Munthe, C. (2010). Shared decision making, paternalism and patient choice.
Health Care Analysis, 18 (1), 60-84. http://doi.org/10.1007/s10728-008-0108-6

SAR Quavitae (2014). El arte de deliberar: Proceso de toma de decisiones en equipos
interdisciplinares. Recuperado de https://goo.gl/Y4KffH

Schicktanz, S. (2009). Interpreting advance directives: ethical considerations of the interplay
between personal and cultural identity. Health Care Analysis, 17 (2), 158-171.
http://doi.org/10.1007/s10728-009-0118-z

Schmidst, J. (2007). Validacion de la version espafiola de la “Escala de Bugen de Afrontamiento de
la muerte” y del “Perfil revisado de actitudes hacia la muerte”: estudio comparativo y
transcultural. Puesta en marcha de un programa de intervencion. Tesis doctoral.
Universidad de Granada.

Schmidt, J., Garcia, M. P., Montoya, R., Prados, D., Antonio, M. V., Papous, A. & Cruz, F. (2009).
Bad news for the patient and the family? the worst part of being a health care
professional. Journal of Palliative Care, 25 (3).

Schmidt, J., Montoya, R., Garcia-Caro, M.P. y Cruz, F. (2008). Dos procesos de fin de vida: Cuando
la intervencion de los profesionales marca la diferencia. Index de Enfermeria, 17 (4), 256—
260. Recuperado de https://goo.gl/8pXEpv

Sepulveda-Sanchez, J.M., Morales-Asencio, J.M., Morales-Gil, .M., Canca-Sanchez, J.C., Crespillo-
Garcia, E. y Timonet-Andreu, E.M. (2014). El derecho a morir con dignidad en un hospital
de agudos: Un estudio cualitativo. Enfermeria Clinica, 24 (4), 211-218.
http://doi.org/10.1016/j.enfcli.2014.03.004

Sepulveda-Sanchez, J.M., Morales-Asencio, J.M., Morales-Gil, I.M., Canca, J.C., Timonet-Andreu,
E.M. y Rivas-Ruiz, F. (2017). Analisis de la toma de decisiones compartidas al final de la
vida en las  historias clinicas. @ Medicina  Paliativa, 24 (2), 14-20.
http://doi.org/10.1016/j.medipa.2014.06.001

Simén, P. (Coord.) (2012). Sinopsis. Como mueren los andaluces I: Informe sobre la aplicacion y
los efectos de la Ley 2/2010 de derechos y garantias de la dignidad de las personas en el
proceso de la muerte. Sevilla: Consejeria de Salud, Junta de Andalucia.

Simén, P., Tamayo, M.I. y Esteban, M.S. (Coords.) (2013). Planificacion Anticipada de Decisiones.
Guia de Apoyo para Profesionales. Sevilla: Consejeria de Salud y Bienestar Social, Junta de
Andalucia.

Sleeman, K.E. (2013). End-of-life communication: let’s talk about death. The Journal of the Royal
College of Physicians of Edinburgh, 43 (3), 197-9. http://doi.org/10.4997/JRCPE.2013.302

Solinis, G. (Dir.) (2015). ¢Por qué una Bioética Global? Vigésimo aniversario del Programa de
Bioética de la UNESCO. Paris: Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la
Ciencia y la Cultura.

Tardaguila, M. P.,, Méndez, C. L., Torres, J. C., Méndez, T., Benito, B., Lépez, F. (2008) La
informacién al paciente y su participacion en la toma de decisiones en las urgencias de
atencidn primaria. Revista Clinica de Medicina de Familia, 2 (4), 145-148.

Taylor S.J. y Bogdan R. (1987). Introduccion a los métodos cualitativos de investigacion.
Barcelona: Paidos.

The SUPPORT principal investigators (1995). A controlled trial to improve care for seriously ill
hospitalized patients: the study to understand prognoses and preferences for outcomes

194


http://doi.org/10.1007/s10728-008-0108-6
https://goo.gl/Y4KffH
http://doi.org/10.1007/s10728-009-0118-z
https://goo.gl/8pXEpv
http://doi.org/10.1016/j.enfcli.2014.03.004
http://doi.org/10.1016/j.medipa.2014.06.001
http://doi.org/10.4997/JRCPE.2013.302

Capitulo 8. Bibliografia

and risks of treatments (SUPPORT). Journal of the American Medical Association, 274 (20),
1591-1598.

Torralba i Rosselld, F. (2003) Necesidades espirituales del ser humano. Labor hospitalaria:
organizacion y pastoral de la salud. 271:7-7.

Underwood, J., Barsky, S., Crettaz, B., Miles, L. & Mooney, M. (2011). Death Café. Recuperado de
http://deathcafe.com/

Vacas, M. (2014). Aportando valor al cuidado en la etapa final de la cronicidad. Enfermeria
Clinica, 24 (1), 74-78. http://doi.org/10.1016/j.enfcli.2013.11.003

Van Vliet, L.M., Lindenberger, E. & Van Weert, J.C.M. (2015). Communication with older,
seriously ill  patients. Clinics in Geriatric  Medicine, 31 (2), 219-230.
http://dx.doi.org/10.1016/j.cger.2015.01.007

Ventres, W. (2014). Educating our patients about life and the end of life: toward a pedagogy of
dying. Journal of the American Board of Family Medicine, 27 (5), 713-716.
http://doi.org/10.3122/jabfm.2014.05.130301

Villa, B. (2007). Recomendaciones sobre cdémo comunicar malas noticias. Nure Investigacion, 31
(6), 1-9.

Villalba, M.E., Cots, I., Romero, N. (2012). ¢ Las creencias religiosas condicionan el afrontamiento
de la enfermedad y muerte de un familiar? Evidentia: Revista de enfermeria basada en la
evidencia, 39 (9),

Walczak, A., Henselmans, |., Tattersall, M.H.N., Clayton, J.M., Davidson, P.M., Young, J., ... Butow,
P.N. (2015). A qualitative analysis of responses to a question prompt list and prognosis
and end-of-life care discussion prompts delivered in a communication support program.
Psycho-Oncology, 24 (3), 287-293. http://doi.org/10.1002/pon.3635

Weissman, D.E. & Meier, D.E. (2011). Identifying patients in need of a palliative care assessment
in the hospital setting. Journal of Palliative Medicine, 14 (1), 17-23.
http://doi.org/10.1089/jpm.2010.0347

Wolpaw, D., Nath, P.A,, Sharp, C.D., Tulsky, J.A., Austin, C.A., Mohottige, D., ... More, L.I.S.
(2015). Barriers to goals of care discussions with seriously ill hospitalized patients and
their families. JAMA Internal Medicine, 175 (4), 549-556.
http://doi.org/10.1001/jamainternmed.2014.7732

World Health Organization (2007). Knowledge into action palliative care. Cancer Control, 1-42.
Recuperado de http://www.who.int/cancer/modules/Prevention%20Module.pdf

Yagle, J.M. y Dominguez, F. (2011). Papel de la enfermera en la Ley de Muerte Digna. Revista
Paraninfo Digital, 11. Recuperado de http://www.index-f.com/para/n11-12/133d.php

195


http://deathcafe.com/
http://doi.org/10.1016/j.enfcli.2013.11.003
http://dx.doi.org/10.1016/j.cger.2015.01.007
http://doi.org/10.3122/jabfm.2014.05.130301
http://doi.org/10.1002/pon.3635
http://doi.org/10.1089/jpm.2010.0347
http://doi.org/10.1001/jamainternmed.2014.7732
http://www.who.int/cancer/modules/Prevention%20Module.pdf
http://www.index-f.com/para/n11-12/133d.php

Discurso de los Profesionales Sanitarios ante el Pacto de Silencio en Personas al Final de la Vida

196



Capitulo 9. Anexos

Capitulo 9. Anexos

Anexo 1. Ficha de la persona participante

Ficha participante Cdédigo
Edad:
Sexo:
Profesidn: Enfermera/o [ Médico/a O

Afios de trabajo:

Puesto de trabajo actual:

e Atencién Primaria []
e Hospital [
e Cuidados paliativos 0
e Urgencias O
Afios en el puesto actual:
Formacidn en cuidados paliativos:
e Ninguna [l
e Hasta 30 horas 0
e Mads de 30 horas []

Si tuvieras una enfermedad incurable, te gustaria que el/la médico/a te informase sobre
(Responder con un circulo sobre la opcidn deseada):

1. Diagnéstico Si No No sé
2. Prondstico Si No No sé
3. Posibilidades de curacién Si No No sé
4. Expectativa de vida Si No No sé
5. Diferentes tratamientos, efectos

secundarios, posibles resultados Si No No sé
6. Opciones de recibir cuidados paliativos Si No No sé
7. Posibilidades de prolongar la vida Si No No sé
8. Posibilidades de acortar la vida Si No No sé

Muchas gracias!!!
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Anexo 2. Consentimiento informado

CONSENTIMIENTO INFORMADO — INFORMACION A LA PERSONA PARTICIPANTE

Antes de proceder a la firma de este consentimiento informado, lea atentamente la informacién
gue a continuacion se le facilita y realice las preguntas que considere oportunas.

Naturaleza e importancia del estudio:

La comunicacidn es fundamental para la mejora de la calidad de vida de los pacientes y de sus
familiares cuando se enfrentan a enfermedades graves o amenazantes para la vida, pero hay
veces que ésta se ve dificultada y puede aparecer el “pacto de silencio”, que se puede definir
como el acuerdo implicito o explicito, por parte de familiares, amigos y/o profesionales, de
alterar la informacién que se le da al paciente con el fin de ocultarle el diagnéstico y/o
prondstico y/o gravedad de la situacion.

Queremos contribuir a mejorar la calidad de vida y la atencién prestada a los pacientes en
situacion de enfermedad avanzada y a sus familias, facilitando una comunicacidon abierta y
fluida.

Por ello, exploramos las actitudes, vivencias y opiniones de los profesionales sanitarios sobre
este aspecto. La recogida de datos serd mediante entrevista semiestructurada grabada para
trascripcion literal de los discursos.

Implicaciones para la persona participante:
e La participacion es totalmente voluntaria
e La persona participante puede retirarse del estudio cuando asi lo manifieste, sin dar

explicaciones y sin que esto repercuta en los servicios que recibe del sistema

sanitario.

¢ Todos los datos de caracter personal obtenidos en este estudio son confidenciales y
se tratardn conforme a la Ley Organica de Proteccién de Datos de Cardcter Personal

15/99.

¢ Lainformacion obtenida se utilizara exclusivamente para los fines especificos de este
estudio.

Riesgos de la investigacion parala persona participante:

Consideramos que no tiene ningun riesgo para la persona participante.

Si requiere informacién adicional se puede poner en contacto con Angela Cejudo Lépez

en el teléfono: 677 905 770 o en el correo electrénico:

angela.cejudo.sspa@juntadeandalucia.es
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CONSENTIMIENTO INFORMADO — CONSENTIMIENTO DE LA PERSONA PARTICIPANTE
Discurso de los Profesionales Sanitarios ante

el Pacto de Silencio en Personas en Cuidados Paliativos

e He leido el documento informativo que acompafia a este consentimiento

(Informacién a la persona participante).

e He podido hacer preguntas sobre el estudio Discurso de los Profesionales Sanitarios

ante el Pacto de Silencio en Personas en Cuidados Paliativos.

¢ He recibido suficiente informacién sobre el estudio Discurso de los Profesionales
Sanitarios ante el Pacto de Silencio en Personas en Cuidados Paliativos. He hablado

con la investigadora principal.

e Comprendo que mi participacion es voluntaria y soy libre de participar o no en el

estudio.

¢ Se me ha informado que todos los datos obtenidos en este estudio seran
confidenciales y se trataran conforme establece la Ley Orgédnica de Proteccién de

Datos de Caracter Personal 15/99.

e Se me hainformado de que la informacién obtenida sdélo se utilizara para los fines

especificos del estudio.

Comprendo que puedo retirarme del estudio:

e Cuando quiera
¢ Sin tener que dar explicaciones
* Sin que esto repercuta en mis cuidados y en mi relacion laboral

Presto libremente mi conformidad para participar en el proyecto titulado Discurso de los

Profesionales Sanitarios ante el Pacto de Silencio en Personas en Cuidados Paliativos

Firma de la persona participante Firma de la investigadora principal
Nombre y apellidos.................... Angela Cejudo Lépez

Fecha
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Anexo 3. Consentimiento informado

Informe Dictamen Favorable
Proyecto Investigacion Biomédica

A

A Servicio Andaluz de Salud
ST il CONSEJERIA DE SALUD CP.-CL 1779

05 de marzo de 2012

COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION DE CENTRO HOSPITAL UNIVERSITARIO VIRGEN MACARENA

Dr. Victor Sanchez Margalet, Secretario del Comité de Etica de la Investigacion de Centro H.U. Virgen
Macarena

CERTIFICA

19, Que el Comité de Etica de la Investigacion de Centro H.U. Virgen Macarena en su reunion del dia 24/02/2012,
ha evaluado la propuesta del promotor referida al estudio:

Titulo: Opiniones y actitudes de los profesionales sanitarios ante la conspiracion de silencio en persona en cuidados
paliativos.

Codigo Interno: 1779

Promotor: Investigador

1°. Considera que

- H estudio se plantea siguiendo los requisitos de la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion Biomédica y su
realizacion es pertinente.

- Se cumplen los requisitos necesarios de idoneidad del protocolo en relacion con los objetivos del estudio y estan
justificados los riesgos y molestias previsibles para el sujeto.

- Son adecuados tanto el procedimiento para obtener el consentimiento informado como la compensacion prevista
para los sujetos por danos que pudieran derivarse de su participacion en el estudio.

- HEl alcance de las compensaciones econdmicas previstas no interfiere con el respeto a los postulados éticos.

- La capacidad de los Investigadores y los medios disponibles son apropiados para llevar a cabo el estudio.

2°,  Por lo que este Comité de Etica de la Investigacion de Centro H.U. Virgen Macarena emite un DICTAMEN
FAVORABLE.

3°. Este Comité de Etica de la Investigacion de Centro H.U. Virgen Macarena acepta que dicho estudio sea
realizado en los siguientes CEI/Centros por los Investigadores:

CEIC Hospital Universitario Virgen Angela Cejudo Lopez
Macarena Distrito de Atencion Primaria Sevilla del Servicio Andaluz de
Salud

Lo que firmo en Sevilla, a 05 de marzo de 2012

Fdo: Fimnado dgtaimens por

NOMBRE AL WARGALET WCTOR.
SANCHEZ N S ekl DA
MARGALET HARGAL ETVICTOR MARUEL

VICTOR MANUEL 5 28211540, C= e=.0= MMT.
- NIF 286911590 Focha: 20120308 14:80:20 +0100

Dr. Victor Sanchez Margalet
Secretario del CEIC Hospital Universitario Virgen Macarena

Hospital Virgen Macarena
Avda. Dr. Fedriani, 3 - Unidad de Investigacion 22 planta Sevilla 41071 Sevilla Espafia

Tel. 9550080 74 Fax. 955 00 80 15 Correo electronico administracion.eecc.hvm.sspa@juntadeandaluda.es
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