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Resum

Introduccid: la conspiracid del silenci és un fenomen que existeix des de I'inici de la practica de
la medicina. Aquesta tendéncia ve derivada de un corrent paternalista, la qual atempta sobre
els drets dels pacients descrits en el nostre marc legal. Traslladant aquests drets a I'ambit de
I’ética, sén varis principis etics els que es veuen afectats per aquesta practica, provocant gran

diversitat de conseqiiéncies al pacient, a la familia i als professionals sanitaris.

Objectius: entendre el fenomen de la conspiracid del silenci i la seva relacié amb la practica

infermera en pacients en situacio de final de vida.

Metodologia: s'ha realitzat una recerca bibliografica narrativa en les seglients bases de dades,

PubMed, Scopus, Dialnet Plus, Cinahl e IBECS, i s’ha utilitzat la declaracié PRISMA 2020.

Resultats: s’ha analitzat un total de set articles. Els quals afirmen que la conspiracio del silenci
és una practica que aporta diferents conseqiéncies al pacient, gran quantitat d'aquestes
negatives. Dificulta I'afrontament efectiu de la situacié i proporciona desequilibris emocionals a
la persona. Existeixen diferents intervencions per part dels professionals d'infermeria que poden
afavorir la disminucid d'aquest fenomen, fomentant |'expressié de sentiments i emocions tant

per part de la familia com del mateix pacient.

Conclusid: la conspiracid del silenci és un fenomen influenciat socioculturalment, el qual vulnera
els principis bioetics de la practica infermera, aixi com els drets legals dels pacients. Aquest és
originat per diferents causes, fonamentalment buscant el bé per al pacient, perd esdevé una
gran quantitat de conseqliéncies negatives. El professional d'infermeria es veu involucrat en
aquest procés de manera passiva, pero pot prendre part de la situacié a través d'intervencions

dirigides al pacient i a la familia.

Paraules clau: Conspiracio del silenci, Pacte de silenci, Infermeria, Infermera.



Abstract

Introduction: The conspiracy of silence is a phenomenon that has existed since the beginning of
the practice of medicine. This tendency is a consequence of a paternalistic current that attacks
the rights of patients described in our legal framework. If we talk about ethics, there are several
ethical principles that are affected by this practice, causing a wide variety of consequences for
the patient, the family, and the health professionals. We want to analyze which interventions

can be carried out before this conspiracy.

Objectives: To understand the phenomenon of the conspiracy of silence and the relation with

nursing practice in patients at the end of life.

Methodology: A narrative bibliographic search was carried out in the following databases:

PubMed, Scopus, Dialnet Plus, Cinahl and IBECS, and we follow the PRISMA 2020 declaration.

Results: A total of seven articles were analyzed. They claim that the conspiracy of silence is a
practice that has different consequences for the patient, many of them negative. It makes it
difficult to deal effectively with the situation and gives the person emotional imbalances. There
are different interventions by nursing professionals that can promote the reduction of this
phenomenon, encouraging the expression of feelings and emotions both on the part of the

family and the patient himself.

Conclusion: The conspiracy of silence is a socioculturally influenced phenomenon that violates
the bioethical principles of nursing practice as well as the legal rights of patients. This originates
from different causes, with the aim of doing the best for the patient, but it has a large number
of negative consequences. The nurses are passively involved in this process but can participate

through interventions aimed at the patient and the family.

Keywords: Conspiracy of Silence, Pact of Silence, Nursing, Nurse.



Introduccio

Actualment, les malalties croniques tenen una incidencia molt considerable arreu del mén, és
per aquest motiu que l'atencid en pacients pal-liatius ha agafat un paper, podriem dir,

protagonista en |'etapa del final de vida de les persones.

L'Organitzacié Mundial de la Salut va definir les cures pal-liatives com "I'enfocament que millora
la qualitat de vida dels pacients i els seus familiars que s'enfronten als problemes associats amb
malalties terminals a través de la prevencié i alleujament del sofriment, mitjancant la rapida
identificacié i correcta valoracid, tractament del dolor i altres problemes, fisics, psicologics i

espirituals" (1).

La conspiracio del silenci en cures pal-liatives "és una manifestacié comuna, i es deu a errors de
comunicacio en aquest escenari. Té diferents manifestacions pel que fa a les seves causes,
caracteristiques, consequeéncies i les persones involucrades en I'acord; aquests aspectes sén de
gran complexitat i suposen un gran desafiament per a un quadre d'abordatge d'aquest

concepte" (2).

La conspiracié del silenci és una practica habitual, als paisos orientals és vista amb normalitat, i
cada cop més esta prenent forca en els paisos iberoamericans. A Europa els paisos amb més
incidéncia son Espanya i Portugal (3), i aix0 s'explica pels valors étics dels pobles mediterranis.
Mentre que a la resta d'Europa |'ética centrada en la virtut evolucionava cap als conceptes de
drets i deures, als pobles mediterranis persistia I'antiga moralitat de la virtut i el vici. Per aixo,
en la nostra cultura es valora, I'honor i la fama, la noblesa i la valentia, la sinceritat i la confianca
(4). Aquesta actitud doéna valor a la familia, als amics i al metge, posat que els professionals
sanitaris i la familia estan disposats a protegir i aconsellar al pacient, aquest confia en ells i aixo
condicionara la manera en la qual el pacient rebra la informacié. Si el pacient confia totalment
en el metge acabara per pensar que la informacid explicita és innecessaria i, al contrari, si no
confia en el metge pensara que la informacid és inutil. Aixo, condiciona la manera d'entendre el

consentiment informat i la relacié personal sanitari-pacient (4).

La integritat moral i ética sempre ha sigut una inquietud dels humans i, al llarg del segle XX i XXI
aquesta inquietud va arribar a la practica ética de les professions relacionades amb les ciéncies
de la salut després dels grans avangos medics en les ultimes décades (4) . Ara bé, tot i la redaccid
d'una serie de directrius que influirien en la practica clinica, les situacions del dia a dia desafien
el que s'ha establert com a correcte i que, tot i no englobar-se dins les nostres competéncies

com a infermeres si que ens condiciona a I'hora de desenvolupar la nostra practica professional.



Per aix0, s'ha de revisar les bases de I'eética i les lleis en vigor del pais on contextualitzem la
investigacio, per a coneixer les possibles intervencions d'infermeres en la conspiracié del silenci
i les eines que tenim com a professionals per a intentar conscienciar de les conseqliencies de la
mateixa en els tres vertexs del triangle de la conspiracié del silenci, les quals es descriuran al

llarg del treball.

Marc conceptual
Etica
L'etica es descriu com "l'estudi de la conducta moral humana, entesa aquesta com ['actitud

envers un conjunt d'accions conscients dirigides cap a una fi" (5).

Per a entendre el concepte d'etica també haurem de descriure el concepte de moral, que es pot
entendre com "un conjunt de normes relacionades amb la conducta i el comportament de les
persones com a grup social i que prescriuen o codifiquen aquest" (5). Aquest codi moral que
engloba les normes acceptades com a valides dins del grup social no es pot generalitzar
mundialment, ja que vénen determinats per factors com la cultura, les creences o valors. Mai es
poden catalogar els actes com a bons o dolents fora del seu context, aplicat a la nostra cerca no

es valora si el pacte de silenci és bo o dolent sind si és correcte o no.

Broad va distingir dues classes de termes étics, els deontologics i els teologics. Les teories
englobades en el primer grup, les deontologiques fan referencia als conceptes d'obligacié o
deure i, per tant, afirmen que el bo és el correcte. En canvi, les teories teologiques accepten que
el concepte fonamental és el valor i I'obligacid es descriu a través d'aquest, l'inrevés que

I'anterior el correcte és el bo (4).

De Plato a I'actualitat.

El primer embrié del qual més endavant coneixeriem com I'ética es formaria a la Grecia del segle
V AC, on Platé descriuria I'eudemonia com el que és ideal per aconseguir la plenitud vital i que
posteriorment es traduiria amb la felicitat. Per a explicar-ho va escriure el mite del carro alat on
descrivia que per obtenir la felicitat I'anima hauria d'equilibrar els dos cavalls, un bo i docil i
I'altre rebel (4). Posteriorment, apareixeria Aristotil i I'estoicisme, aquest aportaria elements a
I'ética com la consciéncia que I'ésser huma no és un ésser aillat, I'afirmacié de que no hi ha més
mal que el mal moral i que I'Gnic important és la puresa de la consciencia (4). L'estoicisme aniria

aproximant I'etica a una visi6 més deontologica i deixaria enrere la idea eudaimonista.



El cristianisme va adoptar les idees gregues heretades, pero va haver-les de fer compatibles amb
la figura d'un Déu omnipotent, a grans trets les lleis naturals passaven a ser una expressio de la
llei divina eterna, també van incorporar les idees estoicistes del deure i la virtut amb la seva
maxima expressio. Van deixar de buscar I'eudemonia per I'anhel de la salvacié de I'anima eterna.
Posteriorment, el pensament naturalista aniria migrant cap a un pensament centrat en l'individu
on el judici étic es trobava en la mateixa persona basant-se en la seva rad, sentiments o

preferéncies (4).

La primera expressié de |'etica moderna va ser expressada pel filosof Immanuel Kant, que
buscava formular una ética universal, no condicionada per les circumstancies i el fi canviant. El
seu fonament, la rad que tot ésser huma posseeix (4). Segons Kant I'iUnic moralment bo sempre
és una bona voluntat, que seria fer el deure pel deure mateix, sense segones intencions. Tot i
gue, Kant ens diu que aquesta bona voluntat no té com a objectiu la felicitat si que és la que ens

fa dignes d'aquesta.

L'utilitarisme va ressorgir de les idees eudaimonistes primaries de |'antiga Grécia, un dels majors
representants de I'utilitarisme va ser John Stuart Mill, a grans trets |'utilitarisme busca la maxima
felicitat per a tothom tenint en compte les conseqliencies personals i les dels altres afectats, una

de les grans critiques a aquesta teoria va ser la generalitzacié utilitarista (4).

Durant el segle XX van comencar a guanyar fama les denominades étiques de la responsabilitat,
descrites per Weber. Segons ell, es poden distingir dos tipus de responsabilitat, la de ser
responsable per alguna cosa que tu has fet o la responsabilitat cap a algu o alguna persona, on
aquesta mira cap al futur considerant els resultats que tindran els nostres actes sobre algu al
que li devem cuidatge o proteccio (4). Aquesta, es comengaria a aplicar gradualment, els nens
gue no sén capacos de cuidar-se a ells mateixos no tindrien el mateix grau de responsabilitat

que un adult, aixi mateix, la bioetica actual es considera un tipus d'ética de responsabilitat.

La bioetica

El que avui entenem per bioética va néixer als Estats Units als anys setanta. Algunes de les grans
revolucions que han vingut acompanyades de la bioética han sigut fonamentar eticament la
investigacié o la transformacio d’un model meédic paternalista (4), cap a un model amb el pacient

integrat com a agent actiu en la presa de decisions.

El pare de la paraula bioética va ser en Fritz Jahr (5) pero el seu article va passar a I'oblit. El 1970

en Van Rensselaer Potter (4) ressorgiria amb el concepte i proposaria una primera definicié de



bioetica que feia al-lusid a un dialeg entre cientifics, per a preservar la humanitat de la seva

autodestruccid i fomentar la qualitat de vida.

Durant els anys 70 es van crear diferents institucions que pretenien investigar i publicar
directrius sobre aquest nou corrent anomenat bioeética, pero en aquesta carrera es va destacar
la comissié d'etica formada pel govern dels Estats Units anomenada "The National Comission for
the Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research” que el 1978 va
publicar I'Informe Belmont. A Espanya, el terme bioeética va arribar de la ma de Francesc Abel

S.). el 1976 després de crear el primer centre de bioética europeu situat a Barcelona (4).

Actualment, la bioética té com a minim 4 enfocaments diferents, dels que destaquen la bioética

liberal, la bioética personalista, la bioetica d'intervencié i la bioética global.

La bioetica personalista esta lligada a I'Església catolica, i esta inspirada en la tradicio religiosa i
en les idees filosofiques naturalistes adaptades al cristianisme, basicament es destaca la dignitat
personal i reforca valors que consideren que s'han debilitat per la societat actual, en resum, els
seguidors d'aquesta visio de la bioética son els integrants del moviment provida i els catolics

tradicionals (4).

La bioética d'intervencid va ser creada com a antitesi de la bioética liberal, basada en un
pensament postmarxista, denuncia, desigualtat socials i la bretxa entre societats capitalistes.

Les seves idees principals sén la lluita per la igualtat i I'alleujament del sofriment huma.

La bioetica global ha estat el nou descobriment del segle XXI, aguesta amb una visié més
enfocada cap al medi ambient busca resoldre les preocupacions actuals sobre la sostenibilitat,

la qualitat integral de la vida humana i les generacions futures (4).

La bioeética liberal, fundada als Estats Units i la més estesa, com bé diu el seu nom es fonamenta
amb la idea dels valors del liberalisme (4), que recordem que es basen en la propia llibertat

individual i en l'autonomia.

La revolucid medica, els nous tractaments i les técniques de suport vital van revolucionar el patré
que es coneixia de les malalties i la forma de morir. El model biomédic que va afavorir
I'especialitzacid, I'institucionalisme, la despersonalitzacié i la deshumanitzacié van fer evident
que l'antiga deontologia professional o la bona consciéncia del metge no foren suficients (4),

era necessari un marc legal i etic per a prendre decisions.

Una de les caracteristiques de la bioetica liberal és que és procedimental, busca elaborar

protocols que estableixin els passos a seguir per a prendre una decisié. També és laica, no depen



de creences o confessions religioses. Aixi mateix, és pluralista, reconeix la pluralitat dels valors

existents a la nostra societat i per ultim, és racional i filosofica (4).

A l'informe Belmont, comentat anteriorment, es van proposar tres principis que van consolidar
la corrent principalista de la bioética liberal (5) . | uns anys després, en 1979, Beauchamp i

Childress elaborarien els 4 grans principis biomedics que coneixem avui en dia (4) :

e Autonomia: és la capacitat de lliure elecci6 de la persona; respectant les seves
preferéncies i no només abstenint-se d'obstaculitzar-la sind també procurant que es
donin les condicions necessaries per exercir-la, obligant a informar de manera clara i
comprensible tota la informacié sobre el diagnostic, pronostic, qualitat de vida i
consegqtiéncies del tractament o prova diagnostica, respectant la confidencialitat (1,4).

e No maleficéncia: no produir danys intencionadament (4).

e Beneficéncia: obligacié d'actuar en benefici del malalt, ajudant-lo a promoure els seus
interessos legitims. Pero, quan és prenen decisions basades només en aquest principi se
pot caure en el paternalisme (1,4).

e Justicia: distribucié equitativa de recursos, beneficis i carregues entre tots els membres

de la societat, sense discriminacio (1,4).

Codi deontologic de la infermeria

Historicament, existeixen diferents conceptes que descriuen de que manera o forma es presta
servei a tercers, diferenciant entre professid, ofici i activitat empresarial. Les professions a
diferéncia dels oficis o les activitats empresarials, es regeixen per conductes morals i/o étiques
al'hora de dur a terme les seves labors, és per aixo que en el cas de la infermeria aquestes labors

han d'estar guiades per un codi deontologic (6).

Al segle XX el Codi Deontologic de la Infermeria va ser aprovat per la resolucié 32/89 de 14 de
juliol de 1889. Durant aquests anys la professid d'infermera va patir una série de canvis
influenciats per les condicions politiques i socioculturals d'Espanya, creant la necessitat de
comptar amb un codi propi per a la professié (5). Es reconeix a I'ésser huma com "un ésser bio-
psico-social dinamic, que interactua dins del context total del seu ambient y participa com a
membre d'una comunitat" entenent aixi a I'esser huma com un conjunt de diferents esferes que

formen un tot.

Per tant, el Codi Deontologic proposa que les intervencions d'infermeres es duran a terme en

diferents arees sobre les quals el professional infermer ha d'assumir responsabilitats.

Les arees son les segiients:

-10 -



e Prevencio de la salut.

e Manteniment de la salut.

e Atencid, rehabilitacié i integracio social del malalt.
e Educacié per a la salut.

e Formacid, administracio i investigacié en infermeria.

El codi deontologic conté 13 capitols que engloben la bona praxis de les infermeres en la seva

practica clinica, dels quals hem resumit els 9 que es vinculen amb I'etica.

Capitol I. Ambit d'aplicacié: Aquest codi és d'obligat compliment per a tots els professionals
infermers col-legiats que estiguin exercint la professid, incloent-hi als professionals que

provenen de |'estranger i ofereixen servei al nostre pais (5).

Capitol Il. La infermeria i I'ésser huma. Deures de les infermeres: Tots els professionals
d'infermeria assumeixen que tots els homes i dones sén lliures i dignes, i per tant es
comprometen a tractar a tots per igual, amb la mateixa competéncia i qualitat, sense

discriminacions de cap mena, evitant qualsevol judici de valor durant el seu exercici (5).

Capitol lll. Drets dels malalts i professionals d'infermeria: Aquest capitol exposa els drets que
tenen tots els individus, que sén el dret a la vida, a la seguretat de la seva personaii a la intimitat.
Els professionals de la infermeria es comprometen a no participar en accions i/o investigacions

gue atemptin contra aquests drets (5).

Capitols VI, VIl i VIII. La infermera, front col-lectius especials: Quan fem referéncia a col-lectius
especial estem parlant de persones que es preveu que necessiten una atencié especial com

poden ser el disminuits fisics, psiquics i incapacitats, aixi com ancians i nens (5).

Capitol IX. La infermera i el dret a la llibertat i la seguretat: Com s'ha comentat en capitols
anteriors la infermera respectara els drets de l'individu a ser tractats com éssers humans, el fet
que tot individu es subjecte de ser lliure i la seva seguretat, per tant, totes les seves accions

hauran de ser impulsades per aquests drets inamovibles (5).

Capitol X. Normes comuns en l'exercici de la professid: Durant I'exercici de la professio la
infermera es compromet també a actuar sobre uns principis de cooperacié i cortesia. El que vol
dir aixd és que es respectara als companys, no s'accepten critiques destructives ni qualsevol
comentari que afecti la seva reputacid. No obstant, aixd no justifica el pacte de silenci davant

una mala praxis, sempre es prioritzara el benestar del pacient, sense excepcions (5).
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Capitol XI. L'educacid i la investigacié de la infermeria: Una de les accions que també ha de
realitzar el professional d'infermeria constantment és la formacid i la investigacié. El
professional ha d'actualitzar els seus coneixements de manera continua per tal de poder brindar
la millor i més actualitzada atencié als usuaris. En el cas de la investigacié sempre s'haura de

respectar els drets humans dictats a la Declaracié de Helsinki (5).

Conspiracio del silenci

El pacte de silenci "es produeix quan s'acorda (implicita o explicitament), per part dels
professionals i éssers estimats, alterar u ometre la informacié transmesa al malalt relativa al
diagnostic i/o pronostic sobre la gravetat de la malaltia, de forma parcial o total, amb I'objectiu
de protegir-lo del sofriment que pugui experimentar en un context habitualment de

terminalitat" (7).

Al voltant d’aquest concepte, també existeixen uns altres, als quals també s’identifica una
irregularitat amb la transferéncia de la informacid, i es valora la positivitat o negativitat que

aquests aporten a la persona afectada (8).

Quan parlem de "pacte de silenci" molts autors fan referencia al fet que no és completament el

mateix que el concepte "conspiracié de silenci” o "proteccid informativa".

La diferencia es basa en la definicio literal de la paraula "conspiracid" la qual segons la RAE es
"que dos o més persones conspiren en contra d'una tercera per a fer-li mal, en aquest cas quan

parlem de mal ens referim a privar del dret de la informacid al titular d'aquesta”.

Per altra banda, quan parlem de "pacte" es podria considerar una expressiéo més neutra, ja que
en aquest cas no es conspira contra la persona, sind que, se I'exclou. Tot i aix0, als dos casos
existeix una irregularitat visible de la transferéncia de la informacié. En ultim lloc, també es fa
mencid al terme "proteccié informativa", entenent aquesta expressié com una accié positiva, ja
que el terme proteccid aixi ho transmet (8). No obstant és una justificaciéd definida com a
paternalista, fet que indirectament també ofereix un impacte negatiu sobre la persona i el seu

dret a la informacio.

Aguest maneig de la informacié de manera erronia pot provocar afectacions en I'adaptacié del

pacient a la seva malaltia o a la nova situacié que aquesta provoca al seu estil de vida.

Es poden donar dues situacions diferents amb relacid a I'adaptacid del pacient segons la

informacié que li és transferida per part dels professionals sanitaris, familia i/o amics.
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Com hem mencionant anteriorment el pacient front la nova situacid que crea I'evolucié o
I'aparicié de la malaltia necessita un temps d’adaptacio, pot donar-se la situacié que degut a
aquesta adaptacid el pacient no vulgui o eviti parlar de la malaltia, el pronostic i/o la gravetat.
Parlarem de conspiracio del silenci adaptativa, quan els professionals, familiars i/o amics oculten
la informacid de forma total o parcial, amb el beneplacit del pacient, que contempla la negacié
o evasio de la informacié voluntariament (8,9). No obstant aquest periode d’adaptacié no pot

prolongar-se en el temps.

Per altra banda, tenim el concepte de "conspiracid del silenci desadaptativa", en aquest cas el
pacient si que vol coneixer la seva situacio, el pronostic i/o la gravetat de la malaltia, pero sén
els professionals sanitaris, la familia i/o els amics els que decideixen ocultar-li la informacié (8—

10).

Aixi, quan parlem de conspiracid del silenci, de manera figurada ens imaginem un triangle. Els
protagonistes de la conspiracid solen ser pacients amb alguna malaltia en fase terminal,
persones grans, persones discapacitades, tant fisica com psicologicament, o nens (9). Al segon
vertex, situem a la familia o amics, que prenen la decisié d’ocultar la informacid al pacient i en
el tercer vertex col-locariem als professionals sanitaris que s’enfronten al dilema entre la
necessitat d’informar als protagonistes i la decisié d’adaptar-se a la voluntat de la familia

d’ocultar-la (9).

Com hem descrit anteriorment el concepte d'etica ha anat evolucionant. Acordant amb la
definicid estricta de conspiracié de silenci, els diferents autors que hem d'escrit tindrien opinions
dispars de si es moralment acceptable o no, mentre que Kant ens justificaria que la conspiracio
del silenci és moralment bona per la maxima de que els familiars I'apliquen per mera bona
voluntat, Mill la criticaria per les consequiéncies negatives de la mateixa, ja que no seguiria la

maxima utilitarista de la felicitat universal.

A proposit d'aixo, segons la nova corrent de les étiques de la responsabilitat, tot i que, és cert
que es compliria I'afirmacié de que la familia pren la decisié per a protegir a un ésser estimat,
aquests no tenen en compte les conseqiiencies sobre la persona, familia i personal sanitari que
descriurem al llarg del treball, per tant, també seria moralment qliestionable. Per acabar, i

relacionant-la amb la bioética actual evidentment es vulneren els 4 principis biomédics.
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Marc legal
La Llei 14/1986, General de Sanitat, regula el dret del pacient a rebre informacio clinica, aixi com
la seva autonomia. Aquesta llei afirma que el pacient es lliure de escollir la terapia que vol dur a

terme i que el principi que regula aquesta eleccié és la voluntat (1,11).

També es va crear un conveni el qual exposa que qualsevol persona té dret d'expressar els seus
desitjos abans de realitzar qualsevol intervencié médica, inclos quan arribat el moment no es
trobi en condicions d'expressar la seva voluntat, el que es coneix com a voluntats anticipades.
Aquest conveni es el Conveni d'Oviedo, és un conveni que protegeix els drets humans i la dignitat
de I'ésser huma respecte a les aplicacions de la Biologia i la Medicina. Va ser subscrit el 4 d'abril

de 1997, perd no va entrar en vigor a Espanya fins a 'l de gener de I'any 2000 (1,11).

Per altra banda, la Llei 41/2002, del 14 de novembre, regula I'autonomia del pacient, i els drets
i deures que aquest té front la informacié i la documentacio clinica, aquesta Llei també es
coneguda com la llei de I'autonomia. La llei d'autonomia defensa el dret que té el pacient de ser
informat de la seva situacié clinica de manera clara i verag, tenint en compte la seva situacio i
sempre que la persona aixi o vulgui, facilitant d'aquesta manera la presa de decisions sobre la
seva salut. No obstant també defensa el dret de no voler saber. Dins d'aquests drets esmenats

anteriorment també s'inclou el dret a la intimitat i la confidencialitat (1,3,11).

Una altra declaracié a favor de l'autonomia de la persona és la Declaracid Universal sobre
bioetica i drets humans, aquesta va ser aprovada per la Conferéncia General de I'Organitzacié
de les Nacions Unides per a I'Educacio, la Ciencia i la Cultura (UNESCO) el 19 d'octubre de 2005.
Aquesta declaracié com ja hem dit, esta a favor de |I'autonomia de la persona i afirma que s'ha

de respectar I'autonomia de tota persona capacitada per a prendre decisions (11).

Per ultim, també disposem del document de consentiment informat, document a través del qual
la persona pot expressar els seus desitjos en relacié amb el fet d'acceptar o negar-se a un

tractament.

Pregunta d’investigacio

Quina és la relacié entre el fenomen de la conspiracié del silenci i la practica infermera en
pacients en situacio de final de vida?

La pregunta d’investigacié emprada compleix els criteris FINER (12), és a dir, ha de ser factible,

interessant, novedosa, ética i rellevant.
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Factible Donada la quantitat d’informacié que em pogut trobar en la nostra cerca
preliminar.

Interessant Es una situacié que per desgracia es habitual i hem pogut percebre la
inquietud i la frustracié que pateixen les infermeres.

Novedosa La retroaccié obtinguda per part del personal sanitari en actiu, ha sigut

positiva i han manifestat el seu desconeixement del tema.

Etica Al ser una revisio bibliografica no tenim com a objectiu involucrar a cap ésser
huma.
Rellevant Tal i com hem exposat a el nostre marc teoric la infermera esta present i pren

part d’aquesta conspiracid del silenci i creem que ha de conéixer les
conseqliencies de la mateixa i les intervencions que és duen a terme.

Criteris FINER (Taula 1)
Objectius:

General

Entendre el fenomen de la conspiracié del silenci i la seva relacié amb la practica infermera en

pacients en situacié de final de vida.

Especifics
Explorar les causes i conseqliencies de la conspiracid del silenci en pacients en situacio de fi de

vida.

Argumentar la vulneracio dels principis bioetics i els drets legals en la practica infermera derivat

de la conspiracid del silenci.

Comprendre el grau de implicacid activa o passiva de la infermera en la conspiracié del silenci.

Metodologia

Descripci6 del tipus d’estudi

Es va dur a terme una revisid narrativa basada en les evidencies cientifiques publicades en bases

de dades, per tal de donar resposta a la pregunta d’investigacid i assolir els objectius plantejats.

Aguesta cerca es va fer utilitzant llenguatge lliure ja que només existeix vocabulari MESH i DESC
per al terme infermera o infermeria. A més a més, la frase de cerca es va construir amb els

operadors booleans OR i AND, per a connectar les paraules claus.

Els termes lliures utilitzats son els seglients:
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- Conspiracié del silenci

- Pacte de silenci

LLENGUATGE NATURAL

Infermera

Infermeria

Descriptors (Taula 2)

DESCRIPTOR DeCS
Enfermera

Enfermeria

DESCRIPTOR MESH

Nurse / D009726

Nursing / D009729

La nostra revisid segueix el model de recerca segons la Declaracié PRISMA (13). La cerca

bibliografica i lectura critica dels articles i tesi doctoral seleccionats es va dur a terme durant el

periode de novembre de 2022 a febrer de 2023.

Estrategies de cerca

Per a la realitzacié d’aquest treball s’ha realitzat la cerca a les seglients bases de dades, SCOPUS,

PUBMED, CINAHL, DIALNET i IBECS.

BASE DE
DADES

SCOPUS

SCOPUS

PUBMED

PUBMED

DIALNET

DIALNET

FRASE DE
CERCA

conspiracy of
silence OR

pact of silence
AND nurse OR

nursing
conspiracy of
silence OR

pact of silence

conspiracy of
silence OR
pact of silence
AND nursing

conspiracy of
silence OR
pact of silence

Conspiracién
del silencio OR
pacto de
silencio AND
enfermera OR
enfermeria
Conspiracién
del silencio OR
pacto de
silencio

NOMBRE
D’ARTICLES

32

317

450

82

14

FILTRES EMPRATS

Accés obert

5 dltims anys

Angles i espanyol
Inclouen a infermeria

Accés obert

10 dltims anys
Angleés i espanyol
Inclouen a infermeria
Accés obert

5 dltims anys

Angleés i espanyol
Inclouen a infermeria
Accés obert

5 ultims anys

Anglés i espanyol
Inclouen a infermeria

Accés obert

10 dltims anys
Angleés i espanyol
Inclouen a infermeria

Accés obert

10 dltims anys
Anglés i espanyol
Inclouen a infermeria

ARTICLES
SELECCIONATS

0
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CINAHL  conspiracy of 3 - Accés obert 0

silence OR - 5 dltims anys

pact of silence - Anglés i espanyol

AND nurse - Inclouen a infermeria
CINAHL  conspiracy of 71 - Accés obert 4

silence OR pact - 5 dltims anys

of silenci - Anglés i espanyol

- Inclouen a infermeria

IBECS Conspiracion 12 - Accés obert 1
del silencio - Anglési espanyol
- Inclouen a infermeria

Estratégies de cerca (Taula 3)
Limits de cerca

Durant el periode de cerca ens vam adonar de la poca informacié que hi ha sobre el tema aixi
gue es va decidir modificar els criteris d’exclusid, per tal, d’obtenir el maxim de referéncies
segons la base de dades. En relacié amb la tipologia i caracteristiques de la base de dades

utilitzada, es van utilitzar uns criteris o uns altres.
Criteris d’inclusié

- Estudis sobre la conspiracié del silenci en pacient en situacié de final de vida.
- Estudis amb accés obert.

- Estudis escrits en angleés i castella.
Criteris d’exclusio

- Estudis publicats amb data superior a 10 anys.
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Resultats

Diagrama de Flux
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Taula de
AUTORS
Cristina
Rodriguez-
Castillo
(2015)(14)

Olivia Ibanez-
Masero et al.
(2019) (15)

resultats

TITOL
Conspiracién
del silencio.

Communicating
Health

Information at
the End of Life:

METODOLOGIA

Revisid bibliografica.

Estudi
basat en

fenomenologia
hermeneutica.

qualitatiu

la

OBIJECTIU
L'objectiu
d’aquest
estudi era
clarificar el
fenomen de la
conspiracio
del silenci i
identificar
protocols
sobre donar
males noticies.

Comprendre
les
experiencies
dels cuidadors

RESULTATS

Es van analitzar 6 revisions sistematiques, 7 estudis
guantitatius i 1 estudi qualitatiu. El primer estudi amplia
la definicid de conspiracio del silenci afegint que és un
acord total o parcialment la informacid real sense tenir
en compte els desitjos d'aquest, també exposen que un
factor determinant per a amagar informacio és el temor
a repercussions negatives. El segon en fa un petit matis
intercanviant acord per cooperacid. El tercer explicava
que la familia experimentava temor per la repercussio
d'informar al malalt i, per tant, la motivacio del pacte de
silenci és la proteccié. El quart exposa que és un
fenomen complex que interacciona entre els aspectes
legals i els emocionals, cosa que suposa un dilema per a
la practica professional. El cinque posa al punt de mira
als professionals sanitaris, ja que exposa que aquests
censuren la informacio al pacient per a evitar sofriment,
negant la possibilitat de reorganitzar i adaptar la vida
del pacient i familiars a la nova situacid. El sise exposa
que la cultura espanyola influencia al fenomen de la
conspiraciéd del silenci i les actituds cap al pacient
pal-liatiu, tot i aix0, el moviment en les cures pal-liatives
esta revertint aquests possibles dilemes etics.

La conspiracid del silenci porta a situacions en que el
pacient i els familiars pateixen al llarg del procés en
solitud. Aquesta també va provocar incertesa per la
manca de coneixement de primera ma sobre els desitjos

CONCLUSIONS

El pacte de silenci és un acte molt
comu i complex on participen
diferents persones, familia,
professionals de la salut i
pacient. La gran majoria de
justificacions per a dur a terme
aquesta practica és la proteccid i
les repercussions que portaria al
malalt el fet de donar tota Ila
informacio.

Els professionals d'infermeria
acompanyen al pacient abans,
durant i al final del procés, fet
que fa que aquests siguin els que
passin gran quantitat de temps
amb els pacients i les families,
creant un vincle de confianga,
per aixo el seu paper és molt
important. Han de ser capacos
d'actualitzar constantment el pla
de cures, adaptant-lo a les
necessitats del pacient en cada
moment, aixi com detectar les
noves demandes de salut que
poden presentar-se.

La conspiracié del silenci és una
dinamica comuna al final de Ia
vida que esta motivada per la
preocupacié pels pacients i el
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Serrano-
Gemes, G.;
Gil, I.; Coelho,
A.; Serrano-
del-Rosal, R.
(2021) (16)

Andrea-Enery
Gomez Sanz,
Natalia

Sancho Parra,

The Caregivers’
Perspectives

Avoidant
Coping of the
Decision-
Making Process
on the Location
of Care in Old
Age: A Possible
Conspiracy of
Silence?

Conspiracién
de silencio.
Revision
sistematica.

Van participar 123
cuidadors de
familiars en situacid
de final de vida.

Es van fer 5 grups de

discussid i es van
analitzar 41
entrevistes en
profunditat.

Estudi qualitatiu
realitzat a través
d'entrevistes en

profunditat
semiestructurades.

Revisié bibliografica.

pel que fa a la

informacié i
comunicacio
de salut
durant la
malaltia i la
mort dels
familiars.

Estudiar si el
procés de
conspiracio
del silenci es
pot extrapolar
al context de
la presa de
decisions
sobre la
ubicacié6  de
I'atencié a la
vellesa.

Estudiar  en
quina mida es
produeix el
pacte de
silenci per part

del pacient. Aquesta empremta cultural també ha
entrat al sistema sanitari i influeix en la formacié
professional.

L'estudi mostra com s'evita pensar, parlar i afrontar el
tema de les cures, negant la necessitat de prendre una
decisid i evitant implicar-se, aixo fa que la pérdua de la
capacitat de cuidar-se fa que les persones grans perdin
el poder de decidir. Els professionals de la salut semblen
estar orientant el seu rendiment professional en funcié
de les seves experiencies i opinions personals.

Les estadistiques afirmen que el pacte de silenci
continua existint, pero hi ha una diferéncia considerable
segons la malaltia diagnosticada. També influeix el grau
de relacié entre el cuidador principal i el malalt.
Existeixen técniques per a facilitar la comunicacid entre

desig de protegir-los de més
patiment. Tanmateix, aquestes
creences es basen en una cultura
de negar la mortien la prohibicié
de qualsevol discurs sobre Ia
mort.

Aquest estudi conclou que hi ha
diferéncies entre la conspiracio
del silenci i el pacte de silenci,
fonamentalment amb la
participacié activa de la persona
gran en l'evitacié del procés, i la
manca d'un procés d'ocultacié
de la informacié. Tot i aixo,
aquests processos també han
mostrat moltes similituds pel
que fa a la manera d'afrontar un
fet extremadament
desagradable, com l'evitacié i la
negacio.

El dret a la informacié pertany
exclusivament al pacient,
depenent el tipus de diagnostic
aquesta informacié és donada de
manera més vera¢ o menys. La
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ma José
Tregon Loras,
M2  Soledad
Sebastian
Hernando,
Irene Aznar
Vazquez,
Elena Mozas
Pérez. (2021)
(17)

Mma
Carmen
Vicente
Sevillano,
Anabel
Burrieza
Mateos, Lara
Toribio
Gomez. (18)

del

José Carlos
Bermejo,
Marta
Villacieros,
Rosa
Carabias,
Ezequiel
Sanchez y

La conspiraciéon
de silencio: una
barrera frente a
la verdad en el
paciente
anciano.

Conspiracién
del silencio en
familiares y
pacientes al
final de la vida
ingresados en
una unidad de
cuidados

Revisid bibiliografica
narrativa

Estudi observacional
descriptiu i
longitudinal.
Poblacié: pacients
ingressats i
cuidadors d'una UCP
de Madrid.

del pacient, la
familia i els
professionals,
aixi com cercar
estrategies
per a la bona
comunicacio
d’informacié.

Coneéixer quins
motius
afavoreixen
I"aparicié del
pacte de
silenci i quines
actuacions es
poden dur a
terme.

Determinar el
grau de
coneixement

que tenen
pacients i
familiars  del
diagnostic i
pronostic de la

professionals i pacients en situacions complexes que
serien interessants posar en practica. Els percentatges
de conspiracid de silenci parcial fluctuen entre un 24,2%
fins al 76% i els de la conspiracid de silenci total des del
6% fins al 51,5%. La major causa de la conspiracié de
silenci és el temor a la mort. S'observa que el sexe no és
un determinant per a la conspiracié del silenci, pero si
I'edat i el nivell educatiu on els percentatges fluctuen
entre una incidéncia del 47% de conspiracié del silenci
en estudis superiors i un 93% en persones sense estudis.
El pacte de silenci és una practica que ha disminuit
considerablement tot i aixi, continua existint
proporcionant dificultats als professionals sanitaris per
a donar una atencié adequada a les necessitats del
pacient. Aquesta practica produeix una serie de
consequencies al pacient com la pérdua d'autonomia,
desconfianca en la familia, cuidadors o professionals
sanitaris, aillament i sentiments negatius com
preocupacidé, ansietat, temor entre altres. Existeixen
diferents estrategies d'intervencié d’infermeria per
afrontar aquesta situacié que poden dur a terme els
professionals, la principal és reconéixer la conspiracio,
tenir bones habilitats socials, empatitzar i escoltar
activament al pacient i defensar el dret del pacient a
coneixer la seva situacio clinica.

La quantitat de pacients que coneixen el diagnostic és
més elevada que els que coneixen el pronostic. En
relacié amb els familiars, tenen més informacié que el
mateix pacient tant en el diagnostic com en el pronostic.
La majoria vol ocultar la informacié i el motiu principal
és per proteccio, no obstant també hi ha familiars que
no interfereixen en I'evolucié de la informacid, pero
aquests en menor quantitat.

responsabilitat de donar la
informacié sempre ha estat del
metge, per0 seria convenient
executar aquesta tasca en equip
incloent als professionals
d'infermeria.

El titular del dret a la informacid
és el pacient. Els diferents
professionals sanitaris han de
tindre coneixement per a dur a
terme una gesti6 de la
informacié i un maneig efectiu
de la relacié amb el pacient i la
familia.

Que el pacient conegui tota la
informacid el fara particip actiu
afavorint un afrontament positiu
de la situacio.

Es major la quantitat de pacients
que desconeixen la informacio
relativa al pronostic de la
malaltia que al diagnostic. Els
familiars interfereixen en
I'evolucié de la informacié per
motius de proteccio al pacient. A
vegades és el mateix pacient el
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Diaz-
(2011)

Belén
Albo
(19)

Adrian
Valentini
Ceferino
(2022) (20)

paliativos: nivel
de informacién
y actitudes
observadas

La conspiracion
de silencio
desadaptativa.
Su manejo por
expertos en
cuidados

paliativos.

Taula de resultats (Taula 4)

Recollida de dades a
través d'una
entrevista clinica.

Revisio literaria.

malaltia
durant l'ingrés
i a lalta.
Observar
I'actitud per a
guantificar
I'existéncia de
conspiracio
del silenci.
Descriure que
la conspiracié
del silenci
desadaptativa,
quines
consequiencies
té i
determinar
estrategies
per al
maneig.

seu

Al nostre pais la prevalenca de la conspiracio del silenci
desadaptativa es situa al voltant del 22%, altres autors
parlen de xifres més elevades al voltant del 64%. Les
principals causes de la conspiracié del silenci son la
proteccidé al malalt, I'autoproteccié dels professionals i
familiars, dificultat de diagnostic precis o dificultat dels
professionals de donar informacié d'aquest tipus.

qgue no vol la informacié, ja que
es nega a parlar sobre la malaltia.

La conspiracid del silenci va
lligada a la cultura i existeix des
dels principis de la practica de la
medicina, tot i que aquest
fenomen ha anat evolucionant
continua present avui dia. La
conspiracio de silenci
desadaptativa té lloc quan el
pacient vol rebre informacio,
perd aquesta no se li ofereix. La
principal tecnica per evitar
I'aparicid de la conspiracié de
silenci és afavorir I'expressio de
necessitats, sentiments i
emocions.
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Analisi i Discussio

Molts d’autors en les seves investigacions (1,3,15,16) descriuen el pacte de silenci i la conspiracio
del silenci com el mateix fenomen, inclis s’afegeix el terme "proteccié informativa" com a
sinonim (8,14), definint-lo com "l'acord a qué han arribat familiars i professionals, sigui explicit
o tacit, per alterar la informacié referent al diagnostic, pronostic i tractament, facilitada al
pacient". En la majoria de casos és la familia, la que demana al personal sanitari que respecti i

col-labori en la conspiracio del silenci (10).

Ceferino (20) proposa que s'ha d'utilitzar el terme conspiracié preferiblement als dos sinonims
anomenats anteriorment, ja que, expressa la veritable naturalesa del fenomen. Pel fet que, la
definicio de conspirar, arrel semantica de conspiracid, és "quan dues o més persones s'uneixen
contra algu en particular per a fer-li un mal". | en aquest cas, el mal seria ocultar la informacio,

la qual és un dret legitim de la persona.

En canvi, Lemus et al. (2) exposa que no es pot parlar igual de "conspiracié" i "pacte", ja que en
el “pacte de silenci” totes les parts, inclos el pacient, coneixen el diagnostic, el pronostic i/o la
gravetat de la malaltia del pacient, pero eviten parlar-ne. | que s'hauria d'utilitzar "conspiracid
de silenci" per referir-se a I'omissid d'informacié al pacient per part de la familia i el personal

sanitari.

S'ha de matissar que, aquells pacients que expressen clarament el desig de no ser coneixedors
de la situacié de malaltia o deleguen les decisions amb un representant no es considera que
estan englobats en una situacié de conspiracié del silenci, encara que per definicié comparteixin

algunes caracteristiques (20).

Tal com esta descrit al marc teoric, hi ha tres parts implicades en el pacte de silenci, el pacient,
la familia i el personal sanitari (20). Habitualment, els pacients amb més risc d'estar involucrats
en una conspiracié del silenci sén els que estan en una situacié terminal, persones d'edat

avancada, amb algun tipus de discapacitat fisica o psicologica i els nens (9).

Diferents autors classifiquen la conspiracid del silenci en diferents subtipus, parlen de
conspiracio del silenci desadaptativa quan el pacient pregunta, tant a la familia com al personal
sanitari pero no obté resposta (11,14), i d’adaptativa quan aquest mostra que no vol saber res
referent a la seva situacié de malaltia, no en parla, ho nega o ho evita (14,19). Segons Cejudo
(11), és usual que la conspiracié del silenci s’inicii amb una posicié adaptativa, on aquest pacient
es troba en una situacid de negacié pel diagnostic recent i que evolucioni cap a una

desadaptativa quan la familia i professionals deixin d’informar-lo referent al seu estat de salut.
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Una altra classificacid possible és diferenciar una conspiracid del silenci parcial, on el pacient

nomeés és coneixedor del diagnostic, i una total, on s’oculta el diagnostic i pronostic (16).

Un dels objectius d’aquesta cerca és entendre les causes que motiva a la familia a adoptar
aquesta actitud, en quin context sociocultural s’engloba i les conseqtiéncies derivades d’aquest

fenomen.

Tal com vam introduir al marc conceptual, la conspiracié del silenci té un caracter sociocultural
(7), on predomina una actitud paternalista (1,16) , tant per part de la familia com per personal
sanitari. Tot i aix0, és veritat que actualment la tendéncia de comunicar al pacient tota la
informacié ha anat en augment, no obstant, no és un fenomen uniforme arreu d'Espanya i

encara s'observa una ocultacié d'informacié deliberada (20).

La etiologia descriu les causes que propicien I'aparicié d’aquest fenomen, els autors consultats
exposen diferents arees, algunes més socials i d’altres amb motius més emocionals. Els
principals motius per a I'ocultacié d'informacid al pacient, usualment és causada pel xoc inicial,
per l'ansietat derivada de la noticia i pel temor a la mort. Aixi mateix, amb una intencié noble
amb la intencié d'evitar el sofriment psicologic derivat de la malaltia diagnosticada. També pot
ser degut per una manca d'habilitats per a comunicar males noticies per part dels professionals
(7) o per la creenca de la perdua de I'esperanga davant d'un mal pronostic (3). Diversos autors
en les seves investigacions (3,7,9,20), deixen descrit que la perdua de I'esperanca, “fins i tot pot
accelerar-li la mort” i que els familiars s’autoconvencen baix I'argument que en realitat les

persones greument malaltes no volen coneixer la realitat sobre el seu estat.

Una de les primeres categoritzacions va agrupar aquestes causes en set categories, aquestes
descriuen el desig de protegir el malalt de I'impacte emocional de la informacid i evitar un
patiment innecessari, la necessitat d'autoproteccio, tant de professionals com familiars, per la
dificultat d’enfrontar-se a les reaccions emocionals del pacient i al seu maneig o la dificultat dels
professionals per transmetre aquest tipus d’informacid lligat amb la manca de formacié

especifica sobre el tema com a les causes més comunes de la conspiracié del silenci (9,14).

La dificultat per establir pronostics precisos, es un altre determinant que s’afegeix com a causa
de la conspiracid del silenci, aquesta es relaciona amb la impossibilitat de transmetre la
informacid de manera eficag, vinculat en I'anterior causa, s’afegeix el sentiment de fracas que
suposa per al metge acceptar que no hi ha possibilitat terapéutica curativa per al pacient i per
tant, la mort. S’ha de tenir en compte que la mort, és un tema tabu en algunes societats que
condiciona una dificultat afegida per parlar de temes de final de la vida i també és important

tenir presents algunes creences generalitzades respecte al sofriment del malalt (9,14).
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Les causes que motiven especificament als familiars a ocultar al pacient la veritat sobre el
diagnostic o el pronodstic de la seva malaltia sén amb la finalitat principal d'evitar patiment
innecessari al malalt i protegir-lo de l'impacte emocional generat per la informacio (8,18).
Generalment, els cuidadors, amaguen aquesta informacié buscant la millor situacié per tothom,

assumint que és el que tothom vol (15).

Les dificultats de comunicacié al voltant del pacient i la familia, la creenga que els pacients no
volen coneixer el seu estat de salut, que causa patiment psicologic al pacient, 'augment del risc
de suicidi (18) i la temor a implicar-se excessivament (16), son les causes que afavoreixen
I'aparicié d’aquesta conspiracid o pacte per part del personal sanitari. Aixi neix la necessitat de
protegir les emocions del pacient i poder evitar parlar de qliestions relacionades o de les
preocupacions reals d’aquest, reforcant d’aquesta manera la conspiracio del silenci iniciada per
part dels familiars (8,15). Els cuidadors mostren tristesa, pena i resignacio, pero tranquil-litat per

I’omissio de la informacid, blanquejant la conspiracié del silenci (1).

Respecte a la incidencia d’aquest fenomen, s’estima que representa entre un 30 i el 70% de les
persones que es troben en cures pal-liatives (1). Rodriguez (14), aporta més informacio sobre les
estadistiques de la conspiracié del silenci a Espanya, exposa que en el 64% de la mostra
estudiada si existia conspiracié i a més a més, aquests pacients no avancaven en el procés
d’informacid. Que d’aquest un 50% eren conspiracions del silenci totals, i un 27% parcials. Tot i
aix0, en context de pacient oncologic aquests intueixen la malignitat del cancer entre un 40 i un

70%.

Comentar que determinants com el sexe femeni, tot i que Gémez et al. (17) no evidencia que el
sexe sigui un factor de risc, estar casat, viure en una zona urbana sén variables de risc per a estar
involucrat en una conspiracié del silenci (14) i amb més importancia el nivell educatiu, on els
percentatges fluctuen entre una incidencia del 47% de conspiracié del silenci en estudis

superiors i un 93% en persones sense estudis (17).

Tal com s’ha comentat anteriorment, abunden les conseqiiencies negatives derivades de la
conspiracid del silenci. Encara que es pot arribar a argumentar que esdevé un benefici a curt
termini (7). La conseqiiéncia més destacable és la solitud, ja que, evidentment si dues de les tres
parts implicades amaguen deliberadament informacid al protagonista de la situacié i només
creen un canal de comunicacio entre ells dos, el pacient s’ailla (9,15). Derivat d'aquest aillament,
no pot expressar lliurement el seu sofriment, vol comunicar-se, perdo no hi ha ningu per a

escoltar-lo i aquest té la sensacié que ha estat abandonat (20).
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La falta de comunicacio entre els familiars i el pacient poden crear una barrera de comunicacié
gue desencadeni en desconfianca i malestar emocional. Aquesta desconfianca també pot donar-
se entre la familia i el personal sanitari, ja que, poden sentir-se jutjats i qliestionats per la decisié
d’ocultar-li informacié legitima al pacient, derivat d’aix0 la familia pot desencadenar una

claudicacié emocional (1,14).

La conspiracio del silenci també provoca incertesa per la manca de coneixement de primera ma.
Aquest procés afavoreix el bloqueig emocional, la culpa i el desenvolupament posterior de dol
complicat (15). Aquest dol complicat és degut a que, tant el pacient com la familia, perd
I’oportunitat d’adaptacio i reorganitzacio (7) i a més a més, se li nega |'afrontament a la mort i

el fet d'acomiadar-se dels seus éssers estimats.

A més a més, la conspiracié del silenci és un fet egoista per defecte, ja que se li impedeix al
pacient I'opcid de decidir sobre el seu procés de final de vida (20), i la peérdua d’autonomia que
aix0 respecta. Aixi mateix, augmenta la frustracié davant d’un deteriorament el qual el pacient
desconeix l'origen i que no millora tot i que se li esta administrant tractament i aix0 genera
emocions desproporcionades i sense justificacid, com ansietat, temor, depressio, confusid i ira

(18).

Després de la mort del pacient, la familia es veura desbordada per aquests sentiments que s’han
camuflat durant el fenomen i a més a més, del dol patologic que poden desenvolupar, se li poden

afegir sentiments de culpa (1).

Les conseqliencies negatives també afecten al personal sanitari, aquests senten ansietat
derivada de la situacié d’estar entre dues bandes, on el pacient demana informacio sobre el seu
estat, generalment al personal d’infermeria (16), i per I’altre costat la familia demanant silenci.

L'augment de la frustracié també augmenta el risc de patir el sindrome del “Burn Out” (1).

Tal com, vam avancar al marc conceptual, la infermeria regeix la seva practica clinica pel codi
deontologic propi de la disciplina, aguest codi esta fonamentat pels quatre principis bioetics (6),
per la qual cosa, el fet de conspirar per a ocultar informacié al pacient suposa un dilema legal,

una accié de dubtosa moralitat i una vulneracié d’aquests principis.

Quan parlem de marc legal, ens basem en la legislacié espanyola. La "Llei basica d'autonomia
del pacient" aquesta és bastant clara quant al dret a la informacid, aquesta llei contempla
I'opcid, abans mencionada, on el pacient tindria dret a no rebre informacio si aquesta és la seva

voluntat expressa (20).
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A l'article 2.6 de la llei nomenada al paragraf anterior, s’especifica que "tot professional que
intervé en |'activitat assistencial esta obligat, no solament a la correcta prestacié de les seves
tecniques, siné al compliment dels deures a la informacid i de documentacio clinica, a més a
més, respecte a les decisions adoptades lliurement i voluntariament pel pacient” (20). A I'article
3 defineix la informacié clinica com “tota dada, sigui quina sigui la seva forma, classe o tipus,
que permet adquirir o ampliar coneixements sobre I'estat fisic i la salut d'una persona” (20). A
I'article 4.2, estableix que el pacient té dret a una informacié “veritable, comprensible i
adequada” que l'ajuda a “prendre decisions d'acord amb la seva propia i lliure voluntat” (8). |
per acabar, a l'article 5.1 especifica que “la familia sera informada només amb el consentiment
exprés o tacit del pacient” (20). Aixi mateix, s’ha d'acordar respectar els limits que el pacient

estableix a la quantitat i intensitat de la informacié (10).

L'altre text legal que regula la practica assistencial és el Conveni d'Oviedo, relatiu als drets
humans i la biomedicina, del 4 d'abril de 1997, on al article 5, s’argumenta a favor de dir la veritat
al pacient i al seu article 4.1 disposa que és un dret del pacient coneixer tota la informacio clinica

relativa a la persona (8).

Basant-nos en les lleis descrites anteriorment, aquestes prohibeixen la conspiracié del silenci
desadaptativa i esdevé un conflicte legal. Com ja s’ha mencionat, la llei respecta que una persona
expressi que no vulgui ser informada, pero, no estableix res per aquells casos on el pacient no
ha manifestat res o té una actitud evasiva (8) i és en aquests casos on la llei no ho pena, pero
I'ética ho quiestiona. Amb les normes vigents ser complices d'una conspiracié del silenci, les
infermeres que sén coneixedores de la veritat pero han de evitar-la (14) , podria considerar-se
una mala praxi (20). Aquests aspectes etics s’haurien de tenir en compte a I’hora de decidir com

gestionar la veritat (14).

Quan parlem d'aspectes étics amb un enfocament principalista, que imposa la veritat com a
imperatiu moral absolut (8), aquest es tracta d'un principi universalitzable i on la persona
sempre ha de comptar com a fi i mai com a mitja (8). | per tant, categoritzen el fenomen de la

conspiracio del silenci com un succés aberrant .

Quant als principis bioétics, I'autonomia és reconeguda com un dret fonamental, que valora la
informacié com a un bé propi del pacient (7) i que la conspiracié del silenci és contraria a aquest
principi, ja que vulnera el dret de la confidencialitat (18). Cal afegir que el principi d'autonomia
expressa |'ideal normatiu que el pacient, en la mesura de la seva capacitat, ha de poder actuar
per ell mateix, perd dificilment pot determinar la seva accid si no esta degudament informat

(8,10).

-27 -



Es justifica implicar al pacient en la conspiracié del silenci perqué la familia té la falsa creenca
que se li evita sofriment i que es podria considerar que s'esta actuant baix el principi de
beneficencia (20). Rodriguez (14), afirma que entren en conflicte els quatre principis bioetics i
que la forma en la qual es tracten els principis d'autonomia i beneficéncia son diferents a cada

pais.

Cejudo (11), en la seva tesi menciona que la beneficencia implica que el professional sanitari té
I'obligacié de proporcionar I'opcié més adequada per al pacient, perd quan aquestes decisions
es prenen de manera unilateral i sense tenir en compte la voluntat del mateix, es cau en el

paternalisme, ja que un acte bo per a una persona no té per que ser aixi per a un altre.

Aquest principi també implica respectar I'autonomia (1), pel fet que, s'ha d’informar al pacient i
s’ha de respectar els valors i la voluntat de la persona i si aquests no es respecten, s'esta fent un

mal (11), vulnerant també el principi de la no maleficéncia.

La falta de justicia s'aprecia quan no es proporciona informacié de forma clara i comprensible
per al pacient (1), ja que aquest principi, consisteix a brindar el mateix tractament a qualsevol
persona, atenent al pacient sense discriminar-lo per raons econdmiques, socials, de raca, de

geénere, religioses, ni de qualsevol altre tipus (11).

Al llarg d'aquesta revisid bibliografica hem descrit els tipus de conspiracié del silenci, les
consequiencies derivades d'aquest i la implicacio etica. Arran d'aixo els diferents autors que hem
cercat descriuen diferents intervencions que es poden dur a terme. Hem de partir de la base
que una part de la practica infermera és la individualitzacié de les cures, per tant, s’hauria de
valorar cada cas i la necessitat d’'informacié de cada pacient, aixi poder actuar en conseqliéncia

i de la manera més etica possible i amb unes habilitats de comunicacié adequades (7).

Si el professional sanitari informa correctament al pacient sobre el seu estat clinic, es fomenta
la participacid activa d’aquest en tot el procés, millora la relacié entre el professional, la familia
i pacient i facilita I'afrontament de la seva propia mort, pot acomiadar-se, resoldre tasques
pendents i escollir com vol gestionar la seva situacié de final de vida (18). Es cert que, aquesta
informacid correcta l'inicia el metge, pero les infermeres també han d’informar de forma verag

en les competencies propies d’infermeria, participant activament en el procés informatiu.

També s’ha de recalcar que el professional sanitari té un paper mediador i que ha de donar
resposta a les necessitats del pacient i no només seguir un protocol. Per a establir una correcta
comunicacio, s’ha d’establir un clima de confianga i un ambient psicologicament segur per a

poder abordar aquestes qliestions de manera efectiva (7).
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Sobre les intervencions que es poden fer en el cas de la familia, els objectius serien canviar
I'actitud paternalista i compassiva per una d’acompanyament i tranquil-litzadora per al pacient

(10).

Les intervencions d’infermeria han d’anar enfocades cap a defensar el dret del pacient a ser
coneixedor de la seva situacio clinica, sempre que ho consideri oportu, perqué pugui prendre
les seves propies decisions respecte a la seva salut. Les infermeres han de ser capaces de
reconeixer el problema i la situacid de conspiracid del silenci, per a poder intervenir

posteriorment, si escau (18).

Una de les funcions més importants d'infermeria és establir un pla de cures individualitzat a cada
pacient, per aix0, s'ha d'actualitzar constantment el pla de cures, adaptant-lo a les necessitats
del pacient en cada moment, aixi com detectar les noves demandes de salut que poden

presentar-se (14).

L’empatia i 'escolta activa son intervencions propies de les infermeres, les quals per a dur a
terme és necessari tenir un bon maneig d'habilitats socials. Gracies a les intervencions anteriors
es pot fomentar la participacid activa dels pacients i les families durant el procés de malaltia,

respectant sempre I'autonomia del pacient (18).

La figura de la infermera esta present abans, durant i al final del procés de comunicacié de males
noticies, ja que aquests sén els professionals que passen més temps amb el pacient i la familia,

aixo propicia que aquests tinguin major confianca (14).

S’ha d’explicar a la familia les consequiéncies étiques, i com la conspiracié del silenci afectara a
I'atencid al pacient, i el conflicte que aquest fenomen pot suposar per al personal sanitari. Les
preguntes quotidianes referents a I’estat de salut del pacient poden esdevenir un conflicte per
a les infermeres, pel fet que, han de decidir entre trencar el pacte de silenci o ser complice del
mateix ocultant informacié, implicant-se activament en la perpetuacié del fenomen. Per aixo,
una intervencié enfocada a la familia, pot ser fomentar la confianca en la capacitat del pacient

per afrontar el diagnostic i/o pronostic de la malaltia (18).

Les infermeres han de prioritzar el desig del pacient sobre alld que vol i no vol coneixer, i
transmetre-ho a la resta de I'equip, aixi com, analitzar les repercussions que la situacié tindra en
el pacienti en la familia. Per aix0, s’ha d’explicar la necessitat de coneixer els desitjos del pacient
de manera expressa i treballar amb la familia per a que siguin particips, tant mateix, s’ha

d’establir el cost emocional per al familiar i tenir-ho en compte a I’hora de planejar les cures al
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cuidador. Per acabar, una practica ética per al dia a dia, seria demanar permis al pacient abans

de parlar amb la familia, ja que aixi, es respectaria el principi d’autonomia sense cap dubte (18).

Manjoén (9), descriu que hi ha altres alternatives o protocols de comunicacié de males noticies
gue poden ser utilitzades per part del personal d’infermeria i ajuden a I'hora de fer front a
expressar una situacio de tal gravetat. Una manera de donar noticies de forma estructurada és
seguint I'algoritme en angles Setting, Perception, Invitation, Knowledge, Empathy i Summary
(SPIKES), o segons la traduccié espanyola, Entorno, Percepcion del paciente, Invitacion,
Comunicar, Empatia i Estrategia (EPICEE) (14), o la mnemotécnia també en angles Value family
statements, Acknowledge family emotions, Listen to the family, Understand the patient as a
person i Elicit family questions (VALUE) han demostrat facilitar la relacié terapeutica i reduir els

simptomes d'ansietat i depressié als tres vertexs del triangle de la conspiracio del silenci.

La SPIKES o ESPICEE consisteix a preparar al pacient per a la noticia, valorar la percepcié
d’aquest, obtenir el seu permis, oferir-li la informacid i plantejar-li una estratégia i resum (9).
Aquest, s’ha d’adaptar a les caracteristiques particulars, no només referent a la situacid, siné

també als professionals de la salut i al pacient (14).

La VALUE es centra més en la situacié familiar i consisteix a valorar a la familia, abordar les

emocions, escoltar-la, entendre al pacient com a persona i aconseguir preguntes de la mateixa

(9).

Conclusions

La conspiracid del silenci és un fet, més comu del que sembla i desperta inquietuds a la
comunitat sanitaria investigadora, ja que durant els ultims anys, s'han publicat diversos articles

gue aborden el tema i qliestionen la seva legalitat i moralitat.

Aguest és un fenomen influenciat socioculturalment i per la qual cosa no s'entén fora del
territori iberic (Portugal i Espanya), aix0 propicia que ho tinguéssim normalitzat i no desperti
inquietuds en la poblacio civil, treballar amb les families en aquesta situacio és un determinant

clau.

Les causes de la conspiracio del silenci poden sorgir per un component social o un més aviat
emocional. El motiu principal que porta els familiars a adoptar aquesta posicid és evitar el
sofriment al familiar malalt i protegir-lo de I'impacte emocional. Per altra banda, la dificultat de
comunicacié de males noticies, la creenca de que els pacients no volen saber el seu estat de
salut i el patiment psicologic del pacient fomenta que l'altre vertex del triangle, que sén els

professionals sanitaris, prenguin part activa de la consolidacio d'aquest fenomen.
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També, posar en evidencia el llistat de conseqiiéncies negatives derivades d’aquest fenomen i
gue, com a infermeres, hem de sensibilitzar-nos i saber identificar-les. La maxima conseqliéncia
provocada per la conspiracid del silenci és I'aillament del pacient. Amb les situacions de final de
vida, s’afegeix la impossibilitat d’adaptacid i reorganitzacid al procés terminal i les
complicacions, que afecten el pacient i a la familia, com pot ser el dol patologic amb sentiment

de culpa.

Els resultats obtinguts de la nostra cerca bibliografica posen en evidéencia que la conspiracié del
silenci, en trets generals, suposa una vulneracié dels drets del pacient i que, a més a més pot
esdevenir un problema legal per al professional. Respecte als principis bioétics es vulneren tots
quatre, posant com a nexe d'unié la manca d'autonomia, ja que el pacient ha de poder actuar
per si mateix, pero dificilment podra determinar la seva accid sense estar degudament informat.
Referent als principis de beneficéncia i no maleficéncia, es pot afirmar que aquest fenomen no
suposa un bé per al pacient, tot al contrari li suposa un dany. | per acabar, amb relacié al principi
de justicia, aquest queda vulnerat per la discriminacid, per part del personal sanitari, a I'hora de
comunicar-li la informacio referent al seu diagnostic i/o pronostic, ja que qualsevol persona té

dret a ser informada de manera clara i comprensible.

Referent a comprendre el grau d’implicacié activa o passiva de la infermera en la conspiracié del
silenci, no queda respost amb contundéncia, ja que, la infermera per definicié competencial no
pot donar informacid referent al diagnostic, quedant posicionada a un segon pla i el grau
d’implicacié queda molt difds. Tot i aix0, si que és poder fer intervencions d'infermeria envers
el pacte de silenci, majorment enfocades en promoure i mantenir I'autonomia del pacient. On

en el millor dels casos es podra assolir I'objectiu de reverir el fenomen.

Les implicacions per a la practica clinica infermera que es proposen en aquest treball van
dirigides cap a donar a coneixer possibles vulneracions del codi etic i d'aquesta manera afavorir
I'autoreflexié de les infermeres i infermers. Per a generar un motor de canvi per a plantejar la
situacié a l'equip, d’aquesta manera, empoderar als professionals a compartir assertivament la
seva opinid sobre aquesta, aixi com, formar part i intervenir en aquest procés des de les seves

competencies.

Les limitacions de I'estudi venen derivades de la redundancia de la bibliografia consultada, la
majoria d'articles citen les mateixes fonts, no aportant molta informacié nova. També cal
comentar que tots els articles descriuen la conspiracié del silenci contextualitzada a Espanya,
per tant, la visidé sobre el fenomen s'estudia des d'un punt de vista endogen. Hauria sigut

interessant poder entendre la conspiracid del silenci des d'una altra visio cultural, tot i aixo, no
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ha sigut possible, ja que no s’han pogut recuperar estudis que avaluin aquest fenomen des de

un altre punt de vista cultural.

Es proposa com a linies d'investigacio futura, estudiar el fenomen de la conspiracié del silenci
des d'un punt de vista infermer, ja que, la majoria d'articles se centren en la figura del metge,
obviant la participacié de les infermeres en el procés. També, seria interessant fer un estudi
qualitatiu hermeneutic per a estudiar la implicacié emocional i psicologica del personal

d'infermeria implicat en el fenomen.
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