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Informacion en su justa
medida: conspiracion
del silencio y sobrecarga
de informacion

Modesta Ballesteros Canteras

2.1. Introduccion

Son diversas las formas en que un paciente recibe la noticia de que tiene
cancer de pulmoén. En algunas ocasiones el hallazgo es algo casual, por
estar estudiando otra patologia, y en otras son el malestar y los sintomas
los que llevan a este diagndstico. Sea como fuere, es muy frecuente sen-
tir una gran incertidumbre hasta que se completan las pruebas y se llega
al momento de las alternativas y soluciones (tratamiento, cirugia, etc.).
En un primer momento son normales las reacciones de incredulidad, de
miedo, de desesperacion y otras reacciones emocionales negativas muy
intensas ante la mala noticia, tanto del paciente como de la persona que
cuida y acompana. La espera, con la incertidumbre, suele ser uno de los
momentos mas dificiles. Por ello es fundamental tener siempre presente
que cada persona tiene un modo distinto de afrontar una situacion difi-
cil, y es importante respetar los tiempos del paciente e ir avanzando y
decidiendo a partir de su necesidad de hacerlo, asi como asegurarse una
buena interpretacion de los resultados, preguntando las dudas al equipo
médico. Cada persona tiene su propia personalidad y un modo de comu-
nicarse diferente, por lo que va a necesitar en cada momento una canti-
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dad de informacion distinta sobre su enfermedad, siendo este punto muy
importante en la adaptacion a su proceso.

RECUERDA
La necesidad de informacién del po-
ciente varia a lo largo del tiempo para
UV ) ajustarse a lo que él o ella puede mane-
<) jar en cada momento del proceso de la

enfermedad.

El papel del cuidador en el momento del diagnostico es muy im-
portante, dado que la comunicacién de la mala noticia por parte del
médico provoca reacciones de bloqueo, de anestesia o de explosion
emocional que, con frecuencia, hacen que el paciente no pueda atender
ni entender lo que el profesional le esta explicando, por lo que seria
muy buena idea llevar una lista de dudas y tomar nota de todas las indi-
caciones, asi como preguntar como contactar con el personal sanitario
para resolver las dudas que seguramente surgiran una vez acabado ese
encuentro.

En un primer momento es muy frecuente recabar informacion, no solo
por la via sanitaria, sino también por otras vias (por ejemplo, internet).
Es necesario tener en cuenta que algunas fuentes no son fiables y que es-
tudiar continuamente las estadisticas puede provocar mucha incertidum-
bre y emociones negativas, como el desasosiego y la desesperanza, por
lo que se desaconseja esta practica, que puede confundir y generar una
infoxicacion (exceso de informacion) (Ramirez-Ibanez & Ramirez-de la
Roche, 2015).

Cada proceso es unico, y resulta mucho mas positivo concentrarse
en la persona y no en lo general, ¢ ir evolucionando y transitando por la
enfermedad, adaptandose lo mejor posible a los cambios inexorables que
se darén a lo largo del proceso El pronostico puede cambiar dependiendo
del resultado de los tratamientos y de los nuevos avances en la oncologia.
Por tanto, lo que mas ayuda es preguntar siempre al equipo de profe-
sionales de la salud (oncdlogos, psicooncologos, médicos). El marido
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y cuidador principal de una paciente recién diagnosticada de cancer de
pulmoén describe muy bien la dificultad de los primeros momentos:

Esos momentos iniciales son realmente terribles, eternos y llenos
de largas esperas que, aunque racionalmente comprensibles, resultan
una continua angustia. La incertidumbre fue otro sentimiento que me
acompafio todo ese tiempo y que ahora ya sé que quedo instalado en
mi como un afiadido. Desconcierto de tanta informacion junta, de
tanto leer y escuchar, a lo que se unié una pérdida total de concen-
tracion que afectaba a toda mi actividad cotidiana, que quedd vacia
ante los acontecimientos. Evidentemente puedo recordar la creciente
ansiedad, pero ahora lo concreto mas en el desasosiego que me ha-
bitaba dia y noche.

Una de las partes mas desafiantes para la persona que cuida es el apo-
yo emocional. Es muy dificil afrontar la incertidumbre mientras se inten-
ta mantener la esperanza. Una comunicacion abierta, honesta y sincera
es lo que mas ayuda, utilizando y practicando la escucha activa cuando
el paciente hable de la enfermedad, sin bloquear la comunicacion, pues a
veces no se trata de solucionar, ya que no se pueden cambiar la realidad
ni las circunstancias. Es importante ayudarlo a aceptar y adaptarse a la
enfermedad. Es una de las mejores formas de ayudar a nivel emocional,
intentando hacer sentir a la persona que la entendemos.

Al mismo tiempo, en el afdn por ayudar y proteger al paciente del su-
frimiento, es frecuente que la persona que cuida y la familia se empefien
en ocultar ciertas informaciones, o no hablar de una mala noticia recibida
por el médico, pensando que asi el paciente sufrird menos, bloqueando la
comunicacion y dejando al paciente a solas con su angustia.

Para aclarar muchas de las dudas que les surgen a los familiares en
materia de informacion, es muy importante partir de lo que dice la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autonomia del pa-
ciente y de derechos y obligaciones en materia de informacioén y docu-
mentacion clinica:

La informacidn clinica forma parte de todas las actuaciones asis-
tenciales, serd verdadera, se comunicara al paciente de forma com-
prensible y adecuada a sus necesidades y le ayudara a tomar decisio-
nes de acuerdo con su propia y libre voluntad.

Esta ley garantiza que el titular del derecho a saber es el paciente, al
igual que tienen derecho a ser informados los familiares, siempre y cuan-
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do lo permita el propio paciente de forma expresa o tacita. Asimismo, el
paciente tiene derecho a no saber si manifiesta expresamente el deseo de
no ser informado. De este modo se garantiza el derecho a la autonomia
del paciente y a tomar sus propias decisiones, siempre que esté capaci-
tado para ello.

Aunque la letra de la ley deja claro cuales son los derechos de los
pacientes a nivel de informacion, puede que la persona que cuida sienta
que deberia evitar todo el sufrimiento posible al paciente, entrando en
lo que se ha dado en llamar “conspiracion del silencio”, alterando la in-
formacion con el acuerdo implicito o explicito de negar la gravedad de
la situacion al paciente.

El factor de riesgo predominante para que surja la conspiracion del
silencio es el miedo a las consecuencias negativas que pueda generar la
comunicacion del estado real del paciente: depresion, anhedonia (dejar
de disfrutar de las cosas) y empeoramiento del estado fisico. Es frecuente
escuchar a los familiares decir: “Nosotros lo conocemos perfectamente y
sabemos que no lo soportaria”.

A veces es el paciente el que no quiere la informacion o la niega, por
lo que en este caso se puede considerar como adaptativo a su proceso.
Sin embargo, una conspiracion del silencio se presenta cuando el pacien-
te quiere conocer su situacion pero los familiares no quieren que se le
informe, lo que produce en el paciente una situacién de incomunicacion
que genera reacciones emocionales de ira, soledad, aislamiento, ansie-
dad, temor y falta de comprension (Arranz et al., 2003).

Barbero y colaboradores (2005), en su libro Comunicacion en
Oncologia Clinica, describen dos dimensiones en la conspiracion del si-
lencio: por una parte, cuando la familia rechaza que el paciente conozca
la verdad sobre su situacion y, por otra, cuando la familia evita una co-
municacion abierta con la persona enferma sobre su verdadera situacion,
aunque el paciente esté informado.

Elizabeth Kiibler-Ross (1993) hablé de la conspiracion del silencio a
través de una experiencia personal, cuando fue a visitar a una amiga hos-
pitalizada diagnosticada de cancer. Al preguntar en la enfermeria como
estaba su amiga, le respondieron que estaba muy grave, pero que ni la
familia ni la paciente lo sabian. Cuando habl6 con la familia, la respuesta
fue parecida: ellos lo sabian, pero la paciente no. Por fin, cuando hablo
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con su amiga ella le dijo que estaba muy mal, pero que su familia no
lo sabia. Todos sabian de la situacion, pero no habia una comunicacion
abierta, quedando sin resolver muchos asuntos pendientes.

En este sentido, algunos familiares temen que el paciente, al saber la
verdad sobre su situacion, pierda la esperanza y no tenga fuerzas para
seguir poniendo en marcha sus recursos. Sin embargo, es necesario tener
en cuenta que las falsas esperanzas no ayudan, pues al final el paciente
es consciente de su propia evolucion y puede perder la confianza en las
personas que lo cuidan, dejandolo solo frente a su angustia. Por tanto,
es muy importante buscar el equilibrio entre honestidad y esperanza,
teniendo en cuenta que no informar a un paciente que desea ser infor-
mado solo aumenta su incertidumbre y su soledad frente a los retos de
la situacidn real. Es frecuente que el paciente quiera mas informacion,
pero no insista en pedirla porque intenta proteger a sus familiares del
dafio que genera dicha informacién, con lo cual llega un momento en
que sabe que esta grave pero no puede o no quiere solicitar mas infor-
macion detallada porque cree que asi protege a su familia del dolor de
la situacion.

RECUERDA
La importancia de mantener una comunicacién clara y
0 abierta con la persona enferma favorece la adaptacién psi-
) coemocional de todas las personas implicadas. Ademds, se

ha de respetar en todo momento la decisién de la persona
enferma acerca de cudnta informacién quiere conocer sobre
su proceso y la evolucién de la enfermedad.

2.2, Consejos practicos

Para que la conspiracion del silencio no se convierta en problema es im-
portante tener en cuenta una congruencia con las necesidades actuales
del enfermo y una comunicacion directa, honesta y sincera capaz de fa-
vorecer una adaptacion psicoemocional.
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Aunque la voluntad de la persona que cuida es proteger a la persona
enferma de todo sufrimiento, lo que claramente es un acto de amor, es
importante tener en cuenta las consecuencias negativas del secretismo de
cara a la realizacion de una adecuada adaptacion al proceso.

2.2.1. El paciente quiere saber

En el supuesto de que el o la paciente quiera saber y la familia tenga
miedo de que se le diga la verdad, hay una serie de consideraciones que
ayudan tanto al paciente como al cuidador o la cuidadora:

° (QUE PUEDE SER ADECUADO

HACER O DECIR?

° ¢ QUE NO RESULTA ADECUADO

HACER O DECIR?

» Tener en cuenta que el equipo mé- * Los médicosy las médicas siempre
dico siempre va a ir desde la nece- se ponen en lo peor... No les creas,
sidad del enfermo o la enferma y va ellos van a lo suyo...

a informar con el minimo impacto
emocional posible. Establecer una
buena comunicacioén con el equipo
médico. Tranquilizarse en este sen-
tido, confiar.

“Confiemos en la informacion
que nos da el médico”.

* Identificar los temores y dejarlos * Va, va... Calla el médico no ha di-
salir. cho nada de eso, yo no lo he oido,
tu tampoco, no inventes.
“Veo que estds preocupada por
esa parte del proceso”.

* Pensar en lo que mas temes como ¢ ;Para qué hablar de esto? No me

cuidador si el enfermo supiera la
verdad y hacerlo explicito a los
profesionales.

“Doctora, como familiar me
preocupa X; por favor, ;podria
ayudarme a clarificarlo?”

van a hacer ni caso. Ademas, no
voy a hacerles perder el tiempo con
mis tonterias y miedos.
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° ¢(QUE PUEDE SER ADECUADO

HACER O DECIR?

° { QUE NO RESULTA ADECUADO

HACER O DECIR?

* Anticipar las consecuencias del
secretismo. /Son consecuencias
negativas o positivas? No solo a
corto plazo, sino también a medio
y largo plazo. Si no sabe lo que
pasa, ;podra el o la paciente po-
ner en marcha recursos para una
buena adaptacion a su enferme-
dad? ;Podra tomar decisiones
importantes y no dejar asuntos
pendientes?

* No le voy a sobrecargar mas, bas-

tante tiene con lo que tiene, ahora
no voy a decirle que...

Como cuidador o cuidadora, piensa
como te sentirias en esa situacion.
“;Que me gustaria a mi que hicie-
ran conmigo?, ;qué es lo que mas
me ayudaria?”’

* Yo sé lo que X necesita, y es no sa-

ber y estar tranquilo, no abrumarle
con informacion que, a fin de cuen-
tas, /para qué sirve?

Preguntar al enfermo y averiguar
lo que necesitaria, compartién-
dolo con su médico. “;Qué nece-
sitas saber en este punto? Podemos
hablarlo y comentarle después al
médico”.

Total, lo que hay es lo que hay, y
a saber lo que te pueden decir, una
cosa es decir y otra hacer...

2.2.2. la familia evita la comunicacién con el paciente

En el supuesto de que, aun conociendo la verdadera situacion tanto el pa-
ciente como la familia, esta evite la comunicacion abierta con el enfermo,
es importante para la persona que cuida tener en cuenta los siguientes
consejos:
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° (QUE PUEDE SER ADECUADO

HACER O DECIR?

° ¢ QUE NO RESULTA ADECUADO

HACER O DECIR?

* Contrastar y analizar las ventajas ¢ “Cada cual que viva esto como

y los inconvenientes de la incomu-
nicacion. Pensar qué es mas dolo-
roso: ¢no hablar y sufrir cada uno
por separado, en soledad, o hablar
abiertamente y compartir la dificul-
tad de la situacion?

Qué importante es poder compartir
las dudas, los miedos, etc.

pueda, no carguemos mas”.

Identificar el objetivo, averiguando
qué es lo que mas le podria ayudar.
(Qué es lo que mas te ayudaria sa-
ber en este momento?

e “Total, la suerte estd echada...

(Qué ganamos sabiendo mas?”’

Valorar si este comportamiento va
en la direccion del objetivo pro-
puesto: jayuda a que el paciente
esté mejor, se sienta escuchado, en-
tendido y querido? ;Como se sen-
tira el paciente si necesita expresar
sus miedos, sus preocupaciones y
no puede hacerlo?

“;,Qué te preocupa? Si te apetece
podemos hablarlo tranquilamente”.

“Si necesitara algo, ya lo pediria.
Aqui estamos para cuidarle”.

Ser congruente con la necesidad
del propio familiar: ;como se sien-
te cuando se expresan los senti-
mientos, cuando se siente entendi-
do y escuchado?

“Qué importante es poder compartir
lo que sentimos. Gracias por darme
la oportunidad de acompanarte”.

“Siempre estas con el rurtin de lo
que va a venir. jQuieres dejar de
preocuparte por eso? Tienes que
darte cuenta de que no toca ahora”.

Utilizar una comunicacion aserti-
va, empatica, en términos de con-
gruencia y veracidad, en sintonia
con lo que sentimos y pensamos.
“El dia de antes de los analisis y
pruebas me siento nervioso, /,c6mo
lo vives t?”

“Estoy bloqueada ahora, no puedo
hablar ni nada de nada”.
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2.3. Ejemplos de situaciones

A continuacion, se presentan algunos ejemplos de situaciones que se sue-
len dar ante estas circunstancias y sugerencias de acompainamiento.

Situacién 1: querer saber

El paciente quiere saber y necesita saber, pero la familia tiene miedo
de que no lo soporte, dando largas al enfermo y ocultando la verdad.
Aunque Pedro sabia cual era su diagndstico, tras complicaciones con los
tratamientos es hospitalizado para hacer una serie de pruebas que se van
retrasando en el tiempo, a la vez que se intensifican sus sintomas. La fa-
milia no quiere que sepa que ha habido un agravamiento, por considerar
que no lo va a soportar y no va a seguir luchando. Esto ha generado en el
paciente reacciones de aislamiento, irritabilidad, mutismo, enfado.

* SUGERENCIAS QUE PUEDEN AYUDAR

Tras reconocer las consecuencias negativas del secretismo, tanto
el acercamiento como la comunicacion directa, honesta y sincera del
familiar o cuidador con el enfermo son el mejor camino para identifi-
car la necesidad del paciente y sus dudas para trasladarlas a su médico.

¢ EJEMPLO

En un ambiente calido, de confianza, utilizar preguntas abiertas
que faciliten la comunicacién como: “;Qué es lo que mas te pre-
ocupa?”’, “;Qué te molesta?”, “;Qué quieres saber?”, ”;Hay algo
que pueda hacer para que te encuentres mejor?” ,“; Qué te parece si
hablamos con el médico para que te explique...?”

Situacidn 2: silencio

El o la paciente conoce la situacion, y la familia también, pero no
hablan del tema y cada uno esta sufriendo en soledad, fingiendo que todo
va bien, lo que también es agotador para la familia.
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El deseo del o la paciente es poder hablar de la situacion y compar-
tir sus sentimientos abiertamente; sin embargo, ninguna de las partes se
atreve a hacerlo:

La paciente tenia toda la informacion y sabia la gravedad del
diagndstico, y no entendia como ante esta situacion su marido y
su familia se comportaban como si no pasara nada. No se sentia
con confianza para hablar de sus miedos, sus preocupaciones y
necesitaba vomitar su angustia. Se sentia sola, incomprendida, no
querida.

* SUGERENCIAS QUE PUEDEN AYUDAR

Anticipar los beneficios de una comunicacidn asertiva, empatica,
donde el o la paciente se sienta libre para expresar y el cuidador y la
familia también. De este modo se podra evitar que se queden pen-
dientes asuntos importantes para cada una de las partes, entre ellos
poder acompafiar y guiar en algunas decisiones con respecto a los
tratamientos.

¢ EJEMPLO

Hablar con la paciente validando sus sentimientos y reflejando y
expresando los de la familia o el cuidador: “No estas sola y no tienes
por qué estarlo”, “;Hay algo que te gustaria compartir conmigo, con
nosotros?”, “Podemos hablar de lo que necesites...”, “He notado que
estds mas triste, /jte ayudaria que hablaramos del tema?” En el caso
de que la paciente no se sienta motivada a comunicarse en ese mo-
mento, acompafiar y dejar siempre la “puerta abierta” a que pueda

hacerlo cuando lo necesite.

Habitualmente subestimamos la capacidad de los pacientes para asi-
milar y manejar las malas noticias, y aunque algunos temas son muy
dificiles de tratar, “todo lo humano es planteable y todo lo planteable es
manejable”, tal como decia el personaje de la pelicula Un buen dia en el
vecindario, protagonizada por Tom Hanks.
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