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JUSTIFICACION

El presente trabajo es una revision de la conspiracion del silencio en general, un analisis
histérico del temor a la muerte y a la enfermedad, como base de esta conspiracion,
generalidades de la comunicacion, los derechos de los pacientes con enfermedad terminal,
el uso vy las posibles justificaciones de éste y aportar estrategias o técnicas para el paciente
y la familia con enfermedad terminal en etapa terminal y para el personal de salud. Con la
intencion de informar y aportar mejores herramientas a familias y pacientes para terminar la

vida de una forma digna.

Mis primeras experiencias con la conspiracion del silencio, fueron en algunas consultas de
pacientes con enfermedades en etapa terminal, sin saberlo, sin la oportunidad de
reconocerlas, fui una conspiradora. En un congreso de dolor y cuidados paliativos hace
algunos afos, una psicéloga presenté un tema relacionado a la comunicacion entre
paciente, familia y personal de salud, mencionando la conspiracién del silencio, grande fue
mi sorpresa saberme una conspiradora, posteriormente investigando del tema traté de no
participar mas en ella informando en medida de lo posible a paciente y familiares acerca del
estado de salud-enfermedad, situacion algo complicada en nuestra sociedad, nuestra cultura
y nuestro tiempo puesto que nacemaos, crecemaos, convivimos y morimos entre los secretos
y los murmullos, “el mejor no le digas nada” ante situaciones dificiles en la vida, problemas
econémicos, discusiones familiares, pérdida del empleo, de algin objeto valioso y
principalmente ante la enfermedad y la muerte. Personalmente, comparto que en mi infancia
estuvo presente dicha conspiraciéon, por lo que de alguna forma fue mi fundamento de no
mirarla como algo extrafio sino como parte de una de las formas “normales o naturales” de
enfrentar situaciones familiares dificiles, el excluir al otro para que “no se preocupe” o
“porque no lo toleraria”. Lo cierto es, que actualmente, en el ambito médico se presentan
infinidad de dificultades o entorpecimiento de los resultados de los tratamientos debido a
esta conspiracion, ya sea por parte de los familiares o del personal médico el cual en la
mayoria de los casos no tiene una preparacion adecuada para realizar el acompafiamiento

de estos pacientes.

Es pues, el tema a desarrollar la conspiracién del silencio en la colaboracién para que cada
dia se practigue menos, para que cada dia mas pacientes en etapa terminal puedan vivir

plenamente y con calidad esos, sus Ultimos dias.



OBJETIVOS

1. Conocer los posibles origenes del temor a la muerte y a la enfermedad a través de la
historia.

Conocer las diferentes definiciones de muerte

Descripcion de generalidades de la Tanatologia

Conocer conceptos basicos de la comunicacion

o M oD

Descripcion de los derechos en pacientes en general, y de enfermos en etapa
terminal en particular.

Conocer los fundamentos y consecuencias de la conspiracion del silencio
Establecer estrategias para mejorar la comunicacion entre paciente-familiar y equipo
de salud.

8. Aspectos importantes de comunicacién en el equipo de salud para erradicar la

conspiracion del silencio

ALCANCE

El presente trabajo es de caracter analitico y reflexivo, pues contiene la recopilacién de
diversas fuentes tanto libros como articulos, asi como la inclusién de articulos de
investigacion acerca de la frecuencia y otras caracteristicas que se desarrollan alrededor de

la conspiracién del silencio.

Con intencion de difundir este tema que en nuestro medio mexicano de salud es aln
desconocido para muchos, para aprender algunas estrategias para mejorar la comunicacion
con pacientes y familiares, mejorando asi las condiciones generales del paciente y

optimizando la atencion que brindamos como personal de salud.



MUERTE

“El temor a fallecer no es una tinica emocion, sino una
mezcla de varios temores individuales (dolor severo,
asfixia, incontinencia, desolacion, morir solos, dejar

cosas incompletas, agonia sin alivio).”

Juan Carlos Arboniés

Hablar de la muerte y de la enfermedad es un tema poco o nada abordado culturalmente en
América Latina en general y, en nuestro pais en particular, habra que revisar acerca del por
qué se platica poco o nada acerca de ellas, me enfocaré a desarrollar el tema de la muerte,
la enfermedad, la comunicacién, los derechos de los pacientes con enfermedades terminales

y la conspiracion del silencio.

La palabra muerte proviene del latin mors o mortis, que significa cese o término de la vida. La
definicion de muerte segun el Diccionario de la Real Academia Espafola se refiere a “la
cesacion o término de la vida, en el pensamiento tradicional, separacion del cuerpo y el alma.”
Segun el diccionario médico de la Universidad de Navarra es, “cl cese de la actividad integrada
del organismo que manifiesta con una serie de signos clinicos, no existen estados intermedios entre la
vida y la muerte: solo cabe que dicha actividad vital organica se mantenga (aunque sea con ayuda) o
que ya no exista.”

La definicibn anterior puede generar controversia en la opiniébn de los personas pues en
ocasiones los familiares de personas que viven con respiracién asistida argumentan que su
paciente esta vivo, que les responde de forma verbal o con movimientos determinados del

cuerpo, es por esto que en nuestro pais se trabajé en establecer la definicion de muerte

cerebral con lo cual se han evitado discusiones y problemas familiares, médicos y legales.

Segun la Ley General de Salud en México en el capitulo IV pérdida de la vida, articulo 344:

La muerte cerebral se presenta cuando existen los siguientes signos:



Pérdida permanente e irreversible de conciencia y de respuesta a estimulos

sensoriales;
Il. Ausencia de automatismo respiratorio, y

Il. Evidencia o dafio irreversible del tallo cerebral, manifestado por arreflexia pupilar,
ausencia de movimientos oculares en pruebas vestibulares y ausencia de

respuesta a estimulos nociceptivos

Se deberd descartar que dichos signos sean producto de intoxicacion aguda por

narcoéticos, sedantes, barbitricos o sustancias neurotrépicas.

Los signos sefialados en las fracciones anteriores deberan corroborarse por cualquiera

de las siguientes pruebas:
l. Angiografia cerebral bilateral que demuestre ausencia de circulacién cerebral, o

Il. Electroencefalograma que demuestre ausencia total de actividad eléctrica

cerebral en dos ocasiones diferentes con espacio de cinco horas.

“El concepto de muerte incluye los parametros de: irreversibilidad, finalidad, universalidad y

causalidad” (1)

Esto nos muestra como la muerte es parte de la vida misma desde que nacemos, nos
acompafa a cada paso, en cada momento, afecta a todos los hombres en general y en todos

los niveles en particular; es decir, personal, emocional, fisico, espiritual y social.

Indagando de donde viene este silencio el cual enmascara el miedo que se tiene a la muerte
como algo desconocido, algo a lo que como seres humanos no hemos podido dar una
explicacién convincente, una explicacion que nos deje tranquilos, que nos permita vivir la
vida plenamente. Vivimos en la época en la que todo debe tener un significado o explicacion

para sentirnos tranquilos.

“En la antigliedad se observa un sentimiento duradero y muy extendido, de familiaridad con
la muerte, sin miedo ni desesperacion, a medio camino entre la resignacién pasiva y la

confianza mistica. El moribundo acepta la muerte.” (2)

No sé preguntaban por qué morian, lo entendian como parte del ciclo vital del hombre, por lo
que no se aferraban a la vida, no se preguntaban a donde iria el muerto, ni si habia vida
luego de la muerte, no habia dolor ni llantos, simplemente se vivia como una etapa mas que
se debia cruzar.” La muerte tenia una forma que atafila a cada cual de una manera

inmediata. En la danza de la muerte se imprimia un significado que todo mundo entendia”.
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“Desde hace muchos afios las tribus ancestrales tenian dos grandes creencias acerca de la
muerte: 1. Muerte renacimiento por transmigracion y 2. Muerte-supervivencia del doble. La
creencia de los espiritus (dobles), se integra a menudo en un vasto ciclo de renacimientos
del ancestro en recién nacidos. La mayoria de las veces el doble sobrevive durante un
tiempo indeterminado, para viajar luego a la casa de los ancestros de donde proceden los
recién nacidos; el nacimiento es el resultado directo, aunque retrasado, de una muerte. El
renacimiento del muerto se efectia a través de una maternidad nueva. Maternidad de la
madre-mujer, propiamente dicha, cuando el antepasado embrion penetra en su vientre, Pero
también maternidad de la madre-tierra, de la madre-mar, de la madre-naturaleza que
reciben en su seno al muerto-nifio. EI muerto prehistérico es depositado en la tierra funeraria
encogido, en posicion fetal. La practica histérica del enterramiento puede explicarse por la
preocupaciéon de proteger al muerto, o a su doble, de los agravios de los animales feroces, o
de protegerse del propio muerto encerrdndolo en su agujero. Pero también se trata ya, de

reintroducir el esqueleto-feto en la tierra de la que renacera. (3)

Es en este momento en dénde el hombre comienza a cuestionarse acerca de la muerte, ¢a
donde vamos luego de la muerte? Una explicacion I6gica y convincente para mi lo es la que
brinda Morin, consideraban a la tierra como madre por lo que depositan los restos en ella
para que resurja la vida como lo hacen las plantas, en posicion fetal para proteccién y como

posicion de nacimiento.

“Posteriormente se sabe de los entierros, ritos, sarcéfagos y cementerios, éstos nacieron con
el hombre primitivo. Los entierros mas antiguos datan de 100000-70000 afios con el
Neandertal. Algunas sepulturas halladas de esta época ponen de manifiesto que a las
personas las enterraban con utensilios de diario y con comida. Estos rituales funerarios
expresaban la creencia de una supervivencia, en la que se necesitaban alimentos y
utensilios habituales de la vida terrestre. La actitud del hombre de esta época para con sus
muertos debi6 de ser una mezcla de respeto, de miedo, de veneracion y de cuidado por su
bienestar. Tales preocupaciones suponen, sin embargo, la idea de una prolongacién de la
existencia después de la disolucion del cuerpo .El culto a los muertos les confiere una

especie de inmortalidad en el recuerdo.” (4)

Esta idea de prolongar la existencia o de permanecer en el recuerdo de los vivos, o comenta
Ariés al abordar el tema del origen de la sepultura, “No nos equivocamos demasiado si

decimos que, en la Roma antigua, todo el mundo, a veces incluso los esclavos, tenia un

lugar para su sepultura —loculus- y que dicho lugar estaba a menudo marcado por una



inscripcion. Las inscripciones funerarias son incontables, siguen siéndolo a principios de la
época cristiana. Significan el deseo de conservar la identidad de la tumba y la memoria del
difunto. (5)

“Cabe mencionar a los caballeros 0 monjes de los tiempos medievales mas antiguos, se
dice que éstos eran advertidos, no se morian sin haber tenido tiempo de saber que iban a
morir. Normalmente, recibian una advertencia, conviene sefialar que la advertencia venia
dada por signos naturales o, con mayor frecuencia aln, por una conviccion intima, mas que

por una premonicién sobrenatural o0 magica.” (6)

En tiempos medievales se ponia mas atencién a los cambios corporales tanto fisicos como
espirituales, pero sobre todo se creia en lo que se sentia, al comentarlo con alguien no era
desacreditado porque no le creyeran. “A inicios del siglo IV, en la tradicibn pagana se
acostumbraba bailar en los cementerios, desnudos y de manera frenética, para finales de

este siglo la iglesia cristiana inicia una lucha para erradicar estas costumbres.” (7)

“Las personas empiezan a temer la vecindad de los muertos y los mantenian en lugar
apartado. Honraban las sepulturas, uno de los fines de los cultos funerarios era el de impedir
a los difuntos que volvieran a perturbar a los vivos, por eso los cementerios estaban situados
fuera de las ciudades. Durante el cristianismo el clero inicia a sepultar a los muertos en
patios de las iglesias, principalmente a aquellos que consideraban habian llevado una vida
devota o santa, por lo que el nUmero de personas que deseaban ser sepultadas al lado de
algun “santo” fue en aumento, por lo tanto las ciudades dejaron de ser un lugar prohibido
para las sepulturas, a partir de entonces, ya no hubo diferencia entre la iglesia y el
cementerio. Ya para la Edad Media la muerte se considera como resultado de la intervencién
de Dios, a fines de ésta el luto tenia una doble finalidad: obligaba a la familia del difunto a
manifestar, una pena que no siempre sentia, se acortaba el tiempo debido a las necesidades
sociales y econdmicas del sobreviviente. Esta exageracion del luto, quiere decir que a los
supervivientes les cuesta mas que en otro tiempo aceptar la muerte. Los muertos eran

confiados a la iglesia y poco importaba el lugar de la sepultura. (8)

Pronto por la cantidad de cuerpos los atrios no fueron suficientes, ademas del inicio de las
enfermedades contagiosas por la exposicion de éstos mismos, asi que nuevamente se
decide mover los cementerios en las afueras de las ciudades. La descomposicion del
cadaver se empezd a mirar como algo desagradable, justificando asi el distanciamiento de
los cementerios. Anteriormente cuando alguien fallecia la mayor parte de la poblacion

acompafiaba a la familia, mientras que ya para el siglo pasado con los avances tecnoldgicos,
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el descubrimiento de nuevos medicamentos y las técnicas quirargicas se inicié una lucha a
muerte contra la propia muerte, toma tintes bélicos, se vuelve una batalla, una batalla en
donde debe haber un ganador y un perdedor, el médico aprende que no debe perder, que
deber salvar la vida haciendo “todo lo que le sea posible” para no perder esta batalla,
adoptando el personal médico actitudes aparentemente heroicas y en las personas surgié
una especie de delirio de inmortalidad, consecuentemente la poblacion actual toma una

postura de negacién, de rechazo, de fracaso ante la muerte.

Existe una transicion en la manifestacién del duelo o luto, pues anteriormente se externaba
de acuerdo a la clase social la que pertenecia ya que mientras mas poder adquisitivo se
tenia, el funeral era mas ostentoso, se contrataba las plafiideras para que lloraran al difunto,
mientras mas habia mas dinero tenia el familiar sobreviviente, “poco a poco esta costumbre
fue desapareciendo, la represion de la pena, la interdiccion de la manifestacion publica, la
obligacién de sufrir solo y a escondidas, han agravado el trauma provocado por la pérdida de

un ser querido.” (9)

Durante la Edad Media, al moribundo se le dio un lugar privilegiado, pues al morir en casa se
le permitia arreglar sus asuntos legales y familiares, representaba el papel principal, el mas
importante, los familiares acataban las solicitudes de éste en cuanto a la forma en que debia
sepultarse, ademas de que se le permitia morir en compafiia de sus seres queridos.
Actualmente ya no se muere en casa, la familia del moribundo opta por hospitalizar al
paciente pues no se siente preparado, o se sienten cansados (claudicacion familiar), le da
miedo que la muerte llegue en su propia casa, es asi como la mayoria de los enfermos
moriran solos. “En nuestra sociedad actual existe una marcada tendencia a ocultar la muerte.
Asi mientras en el siglo pasado el 90% de las muertes ocurrian en casa, en las ultimas
décadas alrededor del 65% se producen en los hospitales y otras instituciones, con el
resultado de que existen muchas personas que no han visto morir a un ser querido, siendo

por ello escasa la experiencia y comprension del proceso de la muerte en la familia.” (10)

Y los familiares sobrevivientes, vuelven a la rutina, a sus actividades cotidianas lo mas
pronto posible, evadiendo o rechazando el dolor de la pérdida comentada anteriormente, el
trabajo no esperard el tiempo suficiente para la recuperacién sana de la pérdida, la familia
vivira de forma distinta a partir de la muerte, en el sentido propio de que rol tenia éste, si era
el padre y era el que trabajaba y el Unico que aportaba econdmicamente a la casa, si es la
madre la que muere, las labores domésticas tendran que repartirse entre los integrantes de

la familia, dependiendo las edades de los hijos, no se trata entonces solamente de la pérdida
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del ser querido, sino afecta también el cambio de rol en cada uno de los integrantes de la
familia.

Astudillo y Mendinueta resumen en una lista los motivos principales del temor a la muerte:
1. No reconocerla como parte del ciclo vital
2. Desconocimiento de cémo se produce
3. Recuerdo de otras pérdidas
4. Impotencia para detenerla
5. Su significado de ruptura total
6. Cambios en la vida familiar
7. Culpabilidad por acciones u omisiones
8. Desconocimiento del mas alla

Actualmente encontramos diferentes tipos de muerte, segun Gémez Sancho:

1. Muerte social: es el retiro y la separacién del enfermo de los otros, puede suceder
dias o semanas antes del fin, al enfermo se le deja solo para morir, es tratado como
si ya estuviera muerto.

2. Muerte psiquica o psicologica: es el conocimiento subjetivo que se suscita en un
momento concreto de la vida de que “voy a morir’. En ocasiones puede coincidir con
la muerte biolégica, (ejemplo, infarto de miocardio fulminante) o precederla dias,
semanas o0 meses en caso de una enfermedad determinada.

3. Muerte bioldgica: es cuando el organismo, como entidad humana no existe ya, no
existe ni conciencia ni inconciencia, como en el caso del coma irreversible. Los
pulmones y el corazén pueden continuar funcionando con soportes artificiales, pero el
organismo biolégico, entendido como entidad mente-cuerpo, estd muerto.

4. Muerte fisiolégica: en ella los 6rganos vitales como el corazén, pulmones y cerebro,
no funcionan.

Es asi que en nuestro tiempo, existe un distanciamiento entre cuerpo-mente-espiritu, pues

puede morir cada uno por separado, manteniéndose en semivida cada uno de ellos también.
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LA MUERTE EN MEXICO

“La indiferencia del mexicano ante la muerte se nutre de

su indiferencia ante la vida”
Octavio Paz

“En México, la ideologia que se tiene con respecto de la muerte esta entrelazada por la
influencia de los pueblos de Mesoamérica que habitaron el territorio y por la cultura
occidental, la unién de las diferentes civilizaciones hace que la vision ante la muerte sea
diferente a la de otros lugares por lo tanto las reacciones y la manera de vivir el duelo que

causa sean Unicas.

Las civilizaciones antiguas de Mesoamérica se caracterizaban por ser culturas cosmolégicas,
las explicaciones que tenian con respecto a los fendbmenos naturales estaban siempre
relacionadas con el universo y se creia que los rituales que se realizaban eran esenciales
para €él. En el caso de la muerte, ésta se convertia en ayuda para el cosmos, es decir, habia
un equilibrio en el universo cuando alguien moria y se pensaba que la sangre servia para el
mantenimiento del mundo, de hecho los simbolos que se utilizaban para representarla eran

los mismos de la Tierra, los muertos llegaban a ella para servirle.

Estos pueblos construyeron un cuerpo de creencias religiosas para explicar el origen y la
estructura del cosmos, asi como el papel que la humanidad juega en el mantenimiento del
orden en esa realidad. Su religidon era politeista y a diferencia de algunas civilizaciones de
occidente, la mayoria de las culturas precolombinas creaban la mayoria de sus Dioses en
base a la misma naturaleza. Los Dioses de la muerte estaban representados por medio de
calaveras, de hecho, la muerte para estas culturas era identificada por medio de la imagen

de una calaca.” (11)

“Para los antiguos mexicanos la oposicién entre muerte y vida no era tan absoluta como
para nosotros. La vida se prolongaba en la muerte. Y a la inversa. La muerte no era el fin
natural de la vida, sino fase de un ciclo infinito. Vida, muerte y resurreccion eran estadios de
un proceso cOsmico, que se repetia insaciable. La vida no tenia funcion méas alta que

desembocar en la muerte, su contrario y complemento; y la muerte, a su vez, no era un fin
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en si; el hombre alimentaba con su muerte la voracidad de la vida, siempre insatisfecha.”
(12)

“‘Dentro de la vision prehispénica, el acto de morir era el comienzo de un viaje hacia el
Mictlan, el reino de los muertos descarnados o inframundo, también llamado Xiomoayan,
término que los espafoles tradujeron como infierno. Este viaje duraba cuatro dias. Al llegar a
su destino, el viajero ofrecia obsequios a los sefiores del Mictlan: Mictlantecuhtli (sefior de
los muertos) y su compafiera Mictecacihuatl (sefiora de los moradores del recinto de los
muertos). Estos lo enviaban a una de nueve regiones, donde el muerto permanecia un
periodo de prueba de cuatro afios antes de continuar su vida en el Mictlan y llegar asi al

ultimo piso, que era el lugar de su eterno reposo, denominado “obsidiana de los muertos”.

“Para los indigenas la muerte no tenia la connotacién moral de la religion catdlica, en la cual
la idea de infierno o paraiso significa castigo o premio; los antiguos mexicanos creian que el
destino del alma del muerto estaba determinado por el tipo de muerte que habia tenido y su
comportamiento en vida. Por citar algunos ejemplos, las almas de los que morian en
circunstancias relacionadas con el agua se dirigian al Tlalocan, o paraiso de Tlaloc; los
muertos en combate, los cautivos sacrificados y las mujeres muertas durante al parto
llegaban al Omeyocan, paraiso del Sol, presidido por Huitzilopochtli, el dios de la guerra. El
Mictlan estaba destinado a los que morian de muerte natural. Los nifios muertos tenian un
lugar especial llamado Chichihuacuauhco, donde se encontraba un &rbol de cuyas ramas

goteaba leche para que se alimentaran.” (13)

“Previé a la inmersion del modo de pensamiento occidental, en especifico ibérico la postura
frente a la muerte en los pueblos que componian las civilizaciones precolombinas era de una
despreocupacioén inexplicable. Pareciera como si la idea de la muerte fuera tomada mas alla
del instinto biolégico, superando por medio de la cultura el sentimiento innato de sobrevivir.
Esto no significa que el hombre prehispanico no tuviera miedo a la muerte, al contrario: la
alimentacién de los dioses, por medio de ritos era la consecucién de una bulsqueda de la

sobrevivencia.” (14)

“La muerte segun la religion judeocristiana ha estado relacionada a las acciones morales de
los seres, humanos se ha resaltado la existencia de la salvacion del alma por medio de las
buenas acciones y la busqueda del perddn de los pecados por medio del rezo. Las ideas
que se tiene sobre la muerte en las culturas de Mesoamérica y en Espafia son muy

diferentes, por un lado, las primeras mantenian la creencia de la muerte y de la vida como
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una dualidad que preservaba el equilibrio del universo y de la tierra, asi como el
desprendimiento de la propia vida para realizar el viaje a un nuevo lugar, por ejemplo se
dejaban a los muertos sus pertenencias y llenaban su boca de alimento para el trayecto que
seguirian. En Espafia, por otro lado se toma la muerte en relacion a los supuestos de la
religion judeocristiana y el momento de la muerte generalmente es considerado un designio
divino, teniendo como practicas, rezos, misas, velorios y el arreglar al difunto con su mejor
ropa, se toma la muerte como algo lineal (nacer-morir) y con un término de todo, salvo si es

cristiana y se cree que se va al cielo o al infierno.” (15)

‘La muerte moderna no posee ninguna significaciéon que la trascienda o refiera a otros
valores. En casi todos los casos es, simplemente, el fin inevitable de un proceso natural. En
un mundo de hechos, la muerte es un hecho mas. Pero como es un hecho desagradable, un
hecho que pone en tela de juicio todas nuestras concepciones y el sentido mismo de nuestra
vida, la filosofia del progreso (¢el progreso hacia donde y desde ddénde?, se pregunta
Scheler) pretende escamotearnos su presencia. En el mundo moderno todo funciona como si
la muerte no existiera. Nadie cuenta con ella. Todo la suprime: las prédicas de los politicos,
los anuncios de los comerciantes, la moral publica, las costumbres, la alegria a bajo precio y
la salud al alcance de todos que nos ofrecen hospitales, farmacias y campos deportivos.
Pero la muerte, ya no como transito, sino como gran boca vacia que nada sacia, habita todo
lo que emprendemos. El siglo de la salud, la higiene, los anticonceptivos, las drogas
milagrosas y los alimentos sintéticos, es también el siglo de los campos de concentracion,
del Estado policiaco, de la exterminacién atémica y del "murder story". Nadie piensa en la
muerte, en su propia muerte, en su muerte propia, como queria Rilke, porque nadie vive una
vida personal. La matanza colectiva no es sino el fruto de la colectivizacién de la vida.
También para el mexicano moderno la muerte carece de significacion. Ha dejado de ser
transito, acceso a otra vida mas vida que la nuestra. Pero la intrascendencia de la muerte no
nos lleva a eliminarla de nuestra vida diaria. Para el habitante de Nueva York, Paris o
Londres, la muerte es la palabra que jamas se pronuncia porque quema los labios. El
mexicano, en cambio, la frecuenta, la burla, la acaricia, duerme con ella, la festeja, es uno de
sus juguetes favoritos y su amor mas permanente. Cierto, en su actitud hay quiza tanto
miedo como en la de los otros; mas al menos no se esconde ni la esconde; la contempla
cara a cara con impaciencia, desdén o ironia: "si me han de matar mafiana, que me maten
de una vez’. La indiferencia del mexicano ante la muerte se nutre de su indiferencia ante la
vida.” (16)
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“Los rituales que se viven ante la muerte tienen como finalidad ayudar a los sobrevivientes a
despedirse y a iniciar el duelo. Los ritos funerarios se erigen como las terapias mas idéneas

para canalizar sentimientos, como son la ira, el dolor, la rabia o la impotencia.” (17)

“El culto a la vida, si de verdad es profundo y total, es también culto a la muerte. Ambas son

inseparables. Una civilizacion que niega a la muerte, acaba por negar a la vida”. (18)

“A través de la historia, la muerte ha sido expresada por medio de las artes. En México, los
escritores, pintores y muralistas se han encargado de expresar por medio de su arte sus
sentimientos hacia este tema, y ha sido usada también en nuestro pais para expresar las
desigualdades sociales existentes. A inicios del siglo XX, José Guadalupe Posada fue uno
de aquellos intelectuales que se encargaban de resaltar la cultura popular mexicana,
comenzo a utilizar imagenes de esqueletos que buscaban representar las vanidades de los
poderosos de la época porfiriana, junto con las desigualdades sociales que existian. Se
comenzaron a realizar caricaturas de la muerte con tintes politicos, creando la tradicién de
escribir calaveritas para los politicos de la época, situacion que a la fecha se lleva a cabo de
forma ininterrumpida como forma de criticar, denunciar o incluso de burlarse de los politicos,
o de la gente que tiene el poder. Esto ha dado la posibilidad de que se pueda hablar de la
muerte, riéndose y jugando al mismo tiempo. En este pais existe esta dualidad Unica en que
se puede dar el lujo de jugar y de a la vez respetar a la muerte como en ningun otro sitio.”
(19)
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TANATOLOGIA

“Mas corazodn en las manos”

San Camilo

El tema de la muerte ha sido abordado por diversas disciplinas, pero dentro del area

cientifica es la tanatologia la encargada de su estudio. El tema de duelo fue abordado por

primera vez por Freud en 1915 al escribir “Duelo y melancolia”, se refiere al duelo como un

requerimiento pulsional en funcién de la insuficiencia estructural de elementos significantes
para hacer frente al agujero que implica el duelo y explica que en ocasiones puede
manifestarse por medio de las adicciones a la comida, el alcohol, las drogas y los

psicofarmacos. Lacan lo retoma también denominado al proceso que le sigue a la pérdida

como: funcion de duelo, ya que segun la explicacion que presenta, su elaboracién involucra

un cambio de posicién subjetiva, que puede atravesar el habitual sentimiento de culpa y
consecuentemente proporcionar una distribucién del goce. Enfatiza el soporte que los grupos
bien organizados representan en los tiempos del duelo (red de apoyo), asi como sostiene la

importancia de los rituales funerarios para este mismo.

Interesada de manera especial por el tema de la muerte, se encuentra Elizabeth Kubler-
Ross, con su amplia experiencia adquirida durante mas de 25 afios hablando y asistiendo
con personas que se encontraban en etapa terminal, ayudo a la conformacion de una serie
de pasos por los que explica que las personas pasan antes de morir y que ella nombré
“proceso de duelo”. (20)

El término Tanatologia, “La ciencia de la muerte”, fue acufiado en 1901 por el médico ruso
Elias Metchnikoff. En ese momento la Tanatologia fue considerada como una rama de la
medicina forense que trataba de la muerte y de todo lo relativo a los cadaveres desde el

punto de vista médico- legal.

El vocablo tanatos deriva del griego tanatos deriva del griego Thanatos, nombre que en la

mitologia griega se le daba a la diosa de la muerte, hija de la noche, denominada Eufrone o
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Eubolia, que quiere decir “madre del buen consejo”. La noche tuvo a su hija (la muerte o

Thanatos) sin la participacion de un varén, por lo cual muchos la consideran diosa.

Thanatos (la muerte) es representada con una guadafia, un anfora y una mariposa. La
guadafia indica que los hombres son cegados en masa como las flores y las yerbas
efimeras, el anfora sirve para guardar las cenizas, y la mariposa que vuela es emblema de

esperanza en otra vida.

La Tanatologia pueda definirse etimolégicamente como “la ciencia encargada de encontrar

sentido al proceso de la muerte” (dar razén a la esencia del fenédmeno).

La Dra. Elizabeth Kibler-Ross se dio cuenta de los fendmenos psicoldgicos que acompafian
a los enfermos en fase terminal durante el proceso de muerte, por lo que define a la
Tanatologia moderna como “una instancia de atencién a los moribundos”; por ello, es
considerada la fundadora de esta nueva ciencia. Con su labor, la Dra. Kibler hace sentir a
los agonizantes que son miembros Utiles y valiosos de la sociedad, y para tal fin cred clinicas
y hospicios cuyo lema es “ayudar a los enfermos en fase terminal a vivir gratamente, sin

dolor y respetando sus exigencias éticas”.

La nueva Tanatologia tiene como objetivo fomentar y desarrollar holisticamente las
potencialidades del ser humano, en particular de los jovenes, para enfrentar con éxito la
dificil pero gratificante tarea de contrarrestar los efectos destructivos de la “cultura de la
muerte”, mediante una existencia cargada de sentido, optimismo y creatividad, en la que el

trabajo sea un placer y el humanismo una realidad. (21)

Asi, al paso del tiempo tenemos una definicibn de duelo: reaccién psicoldgica que se
produce ante una pérdida importante en la vida; dolor emocional que se experimenta tras
haber perdido algo o a alguien significativo en nuestras vidas, utilizando los términos “pena”

o “afliccion” para describir su respuestas emocional mas caracteristica. (22)
Las fases que describié Kiubler-Ross, se describen a continuacion:

1. Negacion: estado de conmocion temporal, funciona como un amortiguador después
de una noticia inesperada e impresionante, permite recobrarse al paciente y, con el
tiempo, movilizar otras defensas, menos radicales. Generalmente la negacion es una

defensa provisional y pronto sera sustituida por una aceptacion parcial.
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Ira: fase en la que aparece la rabia, la envidia y el resentimiento. El enfermo
descalifica las acciones de cuantos le rodean, desbordando en ellos estos
sentimientos.

Pacto o negociacion: acuerdo que pospone lo inevitable. Generalmente, este pacto lo
realiza el enfermo con Dios, pidiendo mas tiempo para presenciar eventos de alta
trascendencia en su vida con respecto principalmente de su familia, terminar
situaciones inconclusas.

Depresion: Kibler-Ros describe dos tipos de ésta: a) reactiva: por la pérdida de rol
que desempefiaba, ya sea fuera o dentro de casa, de la familia o del area laboral; y
b) preparatoria: la cual es provocada por la pérdida inminente (de la vida).
Aceptacion: ésta es una fase de conciliacion, en la que el enfermo habrd podido
expresar sus sentimientos, habrd llorado la pérdida de tantas personas y tantos
lugares importantes para él, y contemplara su préximo fin con relativa tranquilidad.
(23)
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ENFERMEDAD

“No preguntes qué enfermedad tiene la persona, sino

qué persona tiene esa enfermedad”

William Osler

“A lo largo de la historia, siempre hubo una enfermedad que para la gente tenia
connotaciones magicas, demoniacas o sagradas. En el tiempo de Hipdcrates las personas
con epilepsia no podian contraer matrimonio o testificar en un juicio. En los inicios del
cristianismo la lepra era muy frecuente y curarla fue uno de los milagros mas frecuentes en
la vida de Cristo, los leprosos vivian apartados de las poblaciones, siendo relegados a vivir
en condiciones infrahumanas, al asistir al centro de los poblados anunciaban su presencia
con el tableteo de sus maracas o algun objeto que hiciera ruido. Durante la Edad Media la
sifilis, tom6 este rol entre la poblacion, ya que se sabia que la transmision de esta

enfermedad es por via sexual, entonces se sefialaba como impuros a estos enfermos.” (24)

A partir de que estés enfermedades tienen cura o se controlan han dejado de tener ese tinte

0 matiz magico-religioso.

El cancer juega este rol en nuestra sociedad actual, es preciso sefialar que algunas de las
localizaciones corporales en las que se presenta el cancer son partes intimas, partes del
cuerpo de las que no se habla cotidianamente en publico, partes significativas para cada
individuo, para cada género; es decir, en la mujer el cancer de mama, el cervico-uterino, en
el hombre el pene o los testiculos, en ambos el colén; el cancer se mira como ir hacia la
muerte directo y sin escalas, se piensa en mutilaciéon, en dolor, en tratamientos dolorosos
que lejos de ayudar se piensa son mas dafiinos. El cancer se recibe como un castigo por
algo que se hizo mal. Asi mismo, la infeccion por el VIH o la manifestacién del SIDA, se mir6
como castigo a los infectados o enfermos al inicio de su aparicion en la historia ya que fue
muy frecuente entre los homosexuales, precisamente por eso se creia 0 se cree un castigo
por haber tomado esta eleccién de género, el contagio por via sexual la vuelve centro de las
criticas de los moralistas o religiosos en extremo, es por eso que se prefiere guardar silencio
si se padece alguna de estas enfermedades por temor al rechazo social, no se pide
informacion, se desconocen las vias de contagio y éste continla aumentando en vez de

disminuir. Como ya mencione antes los avances médicos, han logrado que muchas de las
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enfermedades puedan controlarse o erradicarse por completo, cuando no sucede asi, el no
poder evitar o controlar la enfermedad se vive como un fracaso de parte del personal

médico, por parte de los enfermos como un sentimiento de vacio o desahucio.

Las enfermedades mentales no se quedan atras, como lo refiere Durand en su articulo
Estigma, “los enfermos y sus familiares los ha llevado a: 1. La normalizacién y negacion de
los sintomas: <es algo que va a pasar, estoy bien, no tengo nada>, 2. La incomprension —en
ocasiones rechazo- de los familiares: <es que tu estas inventando todo>, 3. La creencia de
que no se trata de un padecimiento médico, por lo cual no requiere tratamiento:<sélo es
cuestion de echarle ganas>".

Esta presente nuevamente el ocultar, el negar, ni pensar ya en el acercamiento para
informarse y mejorar condiciones generales de vida, tanto fisicas, emocionales y sociales, no
s6lo del paciente, sino de la familia en general.

La muerte y la enfermedad juegan un papel importante en la sociedad de nuestro tiempo, las
personas suelen frecuentar poco o evitan completamente este tema, argumentando que no
se habla de la muerte o la enfermedad pues la atraeremos a nosotros 0 a nuestros seres

queridos o cercanos, es asi como aparece la conspiracion del silencio.
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COMUNICACION

“Quiero que mis palabras digan lo que yo quiero que

digan, y que tu las oigas como yo quiero que las oigas”.
Pablo Neruda

“La comunicacién es el vehiculo a través del cual se transmite la informacién y se facilita la
toma de decisiones. Los pacientes y las familias sefialan que la buena comunicacién es uno
de los aspectos mas importantes del cuidado médico al final de la vida.” (25)
“La comunicacion en la fase final de la vida es uno de los mas poderosos instrumentos de
alivio no sélo para el paciente, sino también para su familia, ademas de ser un vehiculo muy
importante de transmision del apoyo social y emocional. Facilita recoger mejor  sus
sintomas, sus necesidades y sus deseos de conocer o no el diagnéstico y de participar en el
tratamiento.” (26)
Siendo de trascendental importancia la comunicaciéon en el tema de la conspiracion del
silencio, me doy a la tarea de definirla, describir clasificaciones y resaltar ventajas de la
comunicacion en pacientes en general.
“La comunicacion es el proceso que permite a las personas intercambiar informacién sobre
si mismas y su entorno a través de signos, sonidos, simbolos y comportamientos.” (27)
“El acto de la comunicacién consta de cuatro elementos fundamentales:

a) Emisor: aquel que comunica algo

b) Mensaje: idea o conjunto de ideas que son comunicadas

c) Entorno: conjunto de personas y circunstancias que forman el ambiente en el que

transcurre la comunicacion, con capacidad de influir sobre ella

d) Receptor: aquel que recibe el mensaje
Una comunicacién éptima es la que tiene lugar en un entorno comun a los otros tres
elementos: si los intereses del receptor y del emisor son los mismos, y compatibles con
cualquier tipo de mensaje, éste llega a su destino de forma nitida, sin interferencias. Por el
contrario, si cada elemento del circuito esta rodeado por su propio entorno, que condiciona el
avance del mensaje y lo distorsiona, éste no llega de forma clara y completa a su destino.”
(28)
Asi. “encontramos dos tipos de transmisiéon de la informacion que se denominan
comunicacion: verbal y no verbal. Por comunicacién verbal entendemos aquella que utiliza la

palabra, oral o escrita como vehiculo de intercambio. En este canal de comunicacion, la

22



relacion entre la informacion y los signos con que se expresa es arbitraria, y por tanto
particular de una sociedad determinada.

La comunicacion no verbal hace referencia a cualquier manifestacion no verbal que el
organismo sea capaz de realizar en el marco de la interaccion, es decir, a los indicadores
comunicacionales que aparecen en el contexto interactivo, y su forma de expresién guarda
relacion con la informacion que se comunica. En cierto modo est4 por encima de razas y
grupos sociales, es lo que denominamos coloquialmente, “lenguaje internacional’.

Los canales verbal y no verbal se combinan para determinar tanto los aspectos de contenido
como los de relaciébn en la comunicacién. Asi, un determinado mensaje es congruente
cuando los dos canales refuerzan el mismo significado, o incongruente cuando cada canal
expresa significados distintos. Cuando esto sucede se generan dobles mensajes y por tanto
conflictos en la comunicacion.

En el caso de que exista incongruencia, es decir, cuando aparecen diferencias entre lo que
se afirma verbalmente y lo que se afirma corporalmente, este Ultimo parece ser mas

auténtico.” (29)

“‘Dentro de la comunicacion no verbal podemos distinguir el paralenguaje (ritmo, tono,
volumen, cadencia, modulacién...), las expresiones faciales, la mirada, los movimientos
oculares, la postura, el tacto... De manera intuitiva pensamos que el componente esencial es
verbal, pero sélo un 30% del contenido total del mensaje viene vehiculizado por palabras.
Cuando percibimos cierta contradiccion entre la expresividad facial y los contenidos verbales
tendemos a dar mayor crédito a los mensajes no verbales. La comunicacién no verbal es el
lenguaje que primero aprendemos (lloramos para pedir alimento) y el mas importante entre
los seres vivos. La comunicacién verbal la adquirimos mas tarde.” (30)

“Existen tres elementos basicos para el éxito de la comunicacion: saber escuchar, la

empatia y la aceptacion.

1. Escucha activa: una escucha atenta y activa, mostrando respeto a nuestro
interlocutor, nos permite saber que es importante para el enfermo para poder ayudar
a enfrentarse mejor con este tiempo dificil.
2. Empatia: acto de manifestarse proximo a la persona en lo que siente.
3. Aceptacion: actitud interior rica y mucha paciencia del que escucha porque cada
persona tiene una forma de hablar y de expresar sus ideas.” (31)
Ventajas de una comunicacién exitosa:

1. Se identifican mejor con sus cuidadores y valoran la relacién como mas satisfactoria
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2. Mantiene la esperanza en el presente y tienen mas confianza en los tratamientos
recibidos (32)

Beneficios de una buena comunicacion:

Mayor satisfaccion del paciente

Mayor control de los efectos secundarios y de la enfermedad en general

Mayor cooperacién con el equipo médico

Mejor adaptacién de las decisiones médicas ante las necesidades de los pacientes
Mayor autoestima, confianza y percepcion de control por parte de la persona afectada
Mejor calidad de vida del paciente

Mayor y mejor evitacion del aislamiento

Mayor satisfaccion personal
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Mejor evitacién del “sindrome del quemado o Burn-Out” el equipo sanitario (33)

“Existen tres razones principales por las que los problemas de comunicacién son comunes
en las familias: 1) el temor, 2) la falta de aceptacion y, 3) la carencia de suficiente energia
emocional para romper el silencio.” (34)

La comunicacién es pues, una parte fundamental irremplazable en la relaciéon con los
pacientes, es por esta relevancia que no debemos hacerla a un lado mas, se requiere que
forme parte indudablemente de la practica de la medicina en general, y mucho mas en el

aspecto tanatoldgico en particular.
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DERECHOS DE LOS PACIENTES

Tengo derecho a participar en las decisiones que
incumben a mis cuidados. Tengo derecho a que mis
preguntas sean respondidas con sinceridad. Tengo
derecho a no ser engafiado. Tengo derecho a disponer
de ayuda de y para mi familia en la hora de aceptar mi

muerte.

Declaracion de los Derechos de los enfermos terminales.

“Entre los antecedentes mas remotos de los derechos de los pacientes se encuentran los
plasmados en el Codigo de Hammurabi (1750 a.C.), descubierto en 1902 en Iran; entre otras
muchas acciones médicas, en dicho codigo se sancionaba al médico cuando ocasionaba

dafio a su paciente. Otro trascendente documento aplicable a nuestros dias es el de

Hipdcrates, gue como norma prescriptiva de la moral sustenta el respeto por el ser humano

enfermo. Aparecida en Roma durante la época del Imperio, la ley Aquilea por primera vez

menciona la culpa gravis, que ha sido fundamental para muchas legislaciones. En la Edad

Media, los médicos judios, afamados por su técnica médica fundamentada en la antigua

tradicion, rigieron su conducta siguiendo al pie de la letra el Juramento de Asaf (Asaf Harofe),

gue tiene muchos puntos en comun con el Juramento Hipocratico y que por supuesto es

posterior.

En el transcurso de la historia, los textos hipocraticos fueron mezclados con nociones
estoicas de deber y virtud. Sin embargo, los componentes filos6ficos fundamentales de la
ética médica permanecieron intactos hasta mediados del siglo XX, cuando empezaron a ser
cuestionados como parte del trastoque general de los valores originado en los paises

desarrollados por una serie de acontecimientos sociales como la Segunda Guerra Mundial.

En 1946 se proclamé el Codigo de Niiremberg, que establecié un decélogo de principios que
deberian ser respetados cuando se afectara la dignidad humana, como en los casos de la
experimentacion meédica sobre seres humanos o cuando se pretendiera efectuar
investigacion en humanos, para lo cual se estableci6 como requisito obligatorio la

documentacion del consentimiento informado de manera libre y voluntaria. En el mismo afio,
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la Organizacion Mundial de la Salud hizo universal el concepto de derecho a la salud. A

finales de 1948 se promulgoé la Declaracion de los Derechos Humanos, que sefiala el derecho de

las personas a la seguridad social y a la salud. En este proceso de legislacion ética de la

practica médica surge el Codigo Internacional de Ftica Médica, adoptado por la Tercera

Asamblea General de la Asociacion Médica Mundial (Londres, 1949).” (35)

“En México, durante 2001, se realizé un trabajo conjunto, de la Comisién Nacional de
Arbitraje Médico, Subsecretaria de Innovacion y calidad de la Secretaria de Salud, Comision
Nacional de Bioética, Comision Nacional de los Derechos Humanos, Direccion de
Prestaciones Médicas del Instituto Mexicano del Seguro Social, Subdireccibn Médica del
Instituto de Seguridad y Servicios Sociales para los Trabajadores del Estado, Direccion
General de Asuntos Juridicos de la Secretaria de Salud, Federacion Nacional de Colegios de
la Profesion Médica y de la Comision Interinstitucional de Enfermeria, como resultado de
este encuentro se promulgo La Carta de los Derechos Generales de los Pacientes, la cual

consta de los siguientes puntos:

Recibir atencién médica adecuada

Recibir trato digno y respetuoso

Recibir informacion suficiente, clara, oportuna y veraz
Decidir libremente sobre su atencion

Otorgar o no consentimiento validamente informado

Ser tratado con confidencialidad

Contar con facilidades para obtener una segunda opinion

Recibir atencion médica en caso de urgencia
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Contar con un expediente clinico

10. Ser atendido cuando se inconforme por la atencién médica recibida” (36)

Posteriormente, en 2005, la Ley General de Salud integra en el articulo 166 Bis 3 los

derechos de los pacientes en estado terminal, los cuales se describen a continuacion:

l. Recibir atencion médica integral
Il. Ingresar a las instituciones de salud cuando requiera atencion médica
Il. Dejar voluntariamente la institucion de salud en que esté hospitalizado, de

conformidad a las disposiciones aplicables
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VI.

VIl

VIII.

XI.

XII.

Recibir un trato digno, respetuoso y profesional procurando preservar su calidad
de vida

Recibir informacién clara, oportuna y suficiente sobre las condiciones y efectos de
su enfermedad y los tipos de tratamiento por los cuales puede optar segun la
enfermedad que padezca

Dar su consentimiento informado por escrito para la aplicacion o no de
tratamientos, medicamentos y cuidados paliativos adecuados a su enfermedad,
necesidades y calidad de vida.

Solicitar al médico que le administre medicamentos que mitiguen el dolor
Renunciar, abandonar o negarse en cualquier momento a recibir o continuar el
tratamiento que considere extraordinario

Optar por recibir los cuidados paliativos en un domicilio particular

Designar, a algun familiar, representante legal o a una persona de su confianza,
para el caso de que, con el avance de la enfermedad, esté impedido a expresar
su voluntad, lo haga en su representacion.

Al recibir los servicios espirituales, cuando lo solicite él, su familia, representante
legal o persona de su confianza

Los demas que las leyes sefialen

Es asi como en nuestro pais quedan establecidos los derechos de los pacientes en general y

los derechos de los pacientes en estado terminal en particular, lo que da un fundamento para

gue los pacientes y familiares soliciten la informacién necesaria acerca de su situacion de

salud, que les permita tomar decisiones a futuro, este es un punto de partida para erradicar

la conspiracion del silencio, mejores oportunidades de planificar el cuidado y atencion del

paciente. Sin embargo, a pesar de establecer todos estos derechos en nuestro pais el

desconocimiento de los mismos es grande, esto se observa en la practica y en la alta

frecuencia de la conspiracion del silencio en nuestro medio, que a pesar de no contar con

datos estadisticos formales se observa en la consulta dia a dia.
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CONSPIRACION DEL SILENCIO

“Solo en la agonia de despedirnos somos capaces de

comprender la profundidad de nuestro amor”

George Eliot

“La definicion de conspiracién del silencio (CS) mas aceptada contempla 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 diagndstico y/o prondstico, y/o
gravedad de la situaciébn. La CS tiene dos niveles en cuanto al conocimiento de la
informacion: parcial, cuando el paciente no conoce su prondéstico, y total, cuando no conoce
ni diagndstico ni pronéstico. Segun el causante de la CS se llama adaptativa la CS en la que
el paciente no lo habla, lo niega, lo evita o parece que no quiere saber y, desadaptativa, a la
que quiere saber y pregunta pero su familia o el profesional no quieren decirle. La CS
adaptativa tiene como base la necesidad del paciente para procesar lo que le esta pasando,
necesita tiempo. En la CS desadaptativa se encuentra una dificultad de los familiares y/o de
los profesionales para comunicarse. La CS también tiene que ver con la dificultad de los
profesionales en dar malas noticias, dificultad de comunicacion de situacion dificil o dificultad
a la hora de afrontar las propias emociones intensas, pero en principio lo mas frecuente es

que sea una decision planteada por la familia y apoyada por los profesionales”. (37)

Cerdas destaca de manera general dos tipos de conspiradores: a) conspirador absoluto
(aquel que se niega a compartir la informacién tanto de diagndstico como del prondéstico), y

b) no conspirador (aquel que comparte toda la informacion sobre diagndstico y pronéstico).

“Al decir al paciente que la evolucion de su enfermedad no es buena y que son escasas sus
esperanzas de recuperacion, requiere mucha sensibilidad y habilidad para comunicarse. La
informacién se convierte en vinculo de contacto con los otros, en clave para disminuir la
incertidumbre y el sufrimiento, en un aumento de la sensacion de control sobre su propia
vida. El proceso de informacion no esta en absoluto ajeno a la influencia de la cultura,
incidiendo sobre el sistema de valores, la actitud y las creencias del paciente, la familia y el

personal sanitario.
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El paciente al final de la vida experimenta una situacion Unica, marcada por una muerte que
frecuentemente sabe o presiente cada vez mas cercana. De igual modo sabemos que el
sistema familiar se ve afectado a todos los niveles y que pasa por similares etapas de
adaptacion que el enfermo. Es un papel muy dificil el que ha de cumplir la familia en este
periodo. Ademas de enfrentarse a su propia angustia y dolor, a de prever de apoyo
emocional y cuidado fisico a la persona enferma sin olvidar mantener el funcionamiento
cotidiano. Ademas se tiene delante la cuestidn del tiempo, la cantidad de tiempo que queda
para prepararse para la muerte del familiar, la calidad del tiempo que queda para compartir,
para cerrar temas pendientes y prepararse para la supervivencia posterior sin él. Merece
especial atencién la figura familiar del cuidador primario. Se trata de la persona que asume el
cuidado del enfermo que, en nuestro pais sigue ciertas pautas culturales, siendo las mujeres
las que con mayor frecuencia se hacen cargo del enfermo, lo que necesariamente implica
dejar a un lado lo que ha sido su vida hasta ahora para ocuparse “completamente” del

enfermo”. (38)

“Los criterios sobre informar o no al paciente varian mucho segun los distintos paises y
culturas. La tendencia a decir la verdad prevalece en la educacién anglosajona, sobre todo
en Estados Unidos. Existen razones culturales, pragmaticas y legales que determinan esta
conducta, tales como el miedo a procedimientos judiciales por una mala practica médica, la
necesidad de poner en orden asuntos materiales o espirituales. En el mundo latino, por su

parte, la tendencia es a ocultar la verdad.” (39)

“La sobreproteccion del enfermo se relaciona con el pacto del silencio y conlleva mayor
sobrecarga del cuidador, el duelo inhibido puede deberse a la presién social sobre el
doliente” (40)

“Si le negamos al moribundo la oportunidad de conocer su diagndstico y su pronéstico, de
modo oportuno, quedaran ciclos incompletos en su vida y mdltiples asuntos inconclusos:
herencias (materiales y espirituales), despedidas, abrazos; palabras de afecto, de perdédn, de
gratitud; dltimos deseos, suefios, anhelos, paseos; etc. En fin, seria como leer un excelente

libro al cual el autor olvido escribirle el ultimo capitulo”. (41)

“La reaccion comun que tienen los familiares de pedirle al médico que no se diga nada al
paciente deberd ser visto como la reaccion inicial de shock y no sera usada como una
excusa para no decirle la verdad. No estd basada en la compasion, sino que refleja la

ansiedad de los familiares y su propio instinto y temor a la muerte. La familia no puede
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prohibir al médico discutir el diagndstico y prondstico con el enfermo ni negarle la verdad si
éste lo pide abiertamente.” (42)

Con el paso del tiempo, la observacion y experiencia han permitido establecer perfiles de los
participantes de la CS, Arranz, Barbero, Barreto y Sdnchez describen estos perfiles:

1. Victimas de la conspiracion: aquellos miembros de la familia tales como ancianos, los
familiares con problemas fisicos o psicolégicos, los nifios y en general, aquellos que
por su vulnerabilidad, pensamos que es mejor que vivan en la ignorancia, cuando por
otra parte ademas estas personas pueden tener menos recursos personales a la hora
de afrontar estas situaciones.

2. Familias “conspiradoras”: aquellas en las que la relacién entre el familiar y el enfermo
han sido dificiles, en las que la situacién de la familia en ese momento sea dificil, que
estén en situacién de cambio, aquellas parcas a la hora de expresar las emociones.

3. Profesionales “conspiradores”™. aquellos profesionales que siguen el modelo
paternalista de protecciéon al enfermo, profesionales que piensan que no hace falta
decir nada porque el enfermo ya se da cuenta de todo, aquellos que han tenido
experiencias previas negativas a la hora de dar informacién, o que han observado
consecuencias negativas, aquellos con déficit de habilidades sociales.

Consecuencias:

“En el paciente estado elevado de miedo, ansiedad y confusién; problemas emocionales,
soledad, incomunicacion, aislamiento; en el familiar, problemas emocionales y dificultades a
la hora de poder dialogar sobre lo que ocurre, a ambos se les impide reorganizarse y
adaptarse y adaptarse a la nueva situacion, cerrar asuntos pendientes (despedidas,

cuestiones legales, etc.).

En la familia se presentan mas problemas emocionales, mayor riesgo de claudicacion

emocional, “sindrome de la botella de champan”.

En el personal de salud existe mayor dificultad para que los pacientes acepten y se adhieran
a los programas de tratamiento, aumento de la vivencia de frustracion de los profesionales,

mayor riesgo de padecer el sindrome de estrés ocupacional.

Aunque existe mucha literatura sobre el derecho a la informacién, sobre como comunicar y
sobre las consecuencias de la CS, son escasos los estudios basados en la evidencia sobre
la comunicacion de diagndstico y prondstico cuando la enfermedad es terminal, siendo su

mayor parte descriptiva.” (43)
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Mufioz Cobos describe las consecuencias de la CS desde el paciente, la familia y el equipo

sanitario:

1. Para el paciente: se le niega el derecho fundamental a la informacion y al
reconocimiento de la propia muerte, a la decision sobre los otros asuntos
relacionados con ellas y con el resto de la vida de sus familiares. Se favorece el
aislamiento y la sobreproteccién del enfermo.

2. Para la familia: a la tension y el dolor que produce la enfermedad hay que afadir el
disimulo constante y el control emocional. La incomunicacion favorece el sindrome
del cuidador y el duelo patolégico porque la familia puede culparse de por vida de
haber negado la verdad al enfermo.

3. Para el equipo sanitario: el silencio es incompatible con la comunicacién real con el
paciente, con la planificacion de objetivos con éste y con la familia. Ademas se
producira el efecto de pérdida de confianza del paciente en los profesionales que le
atienden ya que no consiguen “atinar” en su curacion. El médico puede caer también
en la trampa del silencio, identificandose con la familia del paciente y adoptando su
actitud sobreprotectora, que no hace sino aumentar el aislamiento del paciente
terminal. Asi se establece un trato convencional con el enfermo, sin pasar de la
cordialidad o incluso peor, creando falsas expectativas de mejoria y curacion, lo que
supone perder la confianza del paciente que percibe su deterioro inexorable. Otra
actitud del médico puede ser la hiperactividad o el intervencionismo (podriamos
considerarlo una “claudicacién” del médico) con la consiguiente iatrogenia para el
enfermo y la familia.

“Es relevante comentar que si bien el ser informado es un derecho, también lo es el no
desear serlo de parte del paciente, o que las condiciones fisicas o psicolégicas del paciente
no lo permitan; a continuacion describo algunas situaciones en las que se considera valido

no informar:

1. Antecedentes psiquiatricos graves: con sintomas psicéticos y especialmente con
tentativa de suicidio. El diagndstico puede interferir en el proceso de recuperacion
exacerbando el trastorno o incluso provocando una recaida en personas ya
recuperadas. Pueden reaccionar con nuevos brotes, delirios, intentos de auto-lesion o

incluso a negarse a continuar los tratamientos.
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Trastorno depresivo grave: por ejemplo, ante una persona que vya ha
manifestado una pasividad extrema, encerrandose en si mismo y que se niega a

comer. Lo que podria reproducirse negandose a recibir los tratamientos oncolégicos.

Trastornos de ansiedad intensos: con ataques de angustia y con sintomas fobicos
y/u obsesivos. Sintomatologia obsesiva tras el diagndstico de cancer puede suponer
gue la persona sufra continuamente preocupacion ansiosa y pensamiento intrusivos y
miedo a no recuperarse o al dafio fisico. Podrian aparecer comportamientos que
llamamos compulsivos. Son comportamientos sin un sentido real que se repiten
buscando calmarse, pero que generan mas ansiedad: “tengo que hacer este gesto

para curarme, o si no hago este otro, moriré”.

Reacciones agresivas: ante la posibilidad de reproducir comportamientos muy
agresivos hacia familiares, a si mismo o hacia el equipo sanitario. Estos, pueden
reaccionar con conductas temerarias como conducir muy rapido e imprudentemente o

bajo consumo de toxicos.

Rechazo claro y manifiesto: no hay que informar cuando existe rechazo claro y
manifiesto a conocer su enfermedad. Es cuando el paciente explicita que no quieres

saber nada si es maligno. Si mas adelante quiere saberlo, podremos informarle.

Usando la negacién: tampoco debemos informar en el momento en el que la persona
esté usando la negacién como mecanismo de afrontamiento. Debemos respetarlo
siempre que proteja al paciente a no sufrir una ansiedad intensa y no interfiera en la

adherencia y seguimiento de los tratamientos oncoldgicos.” (44)

Agregaria a esta lista la condicion fisica del paciente, ya que éste puede estar inconciente o

con un nivel de conciencia disminuido como consecuencia de la propia enfermedad o

secundario efectos farmacolégicos, o tener una capacidad intelectual no apta para tomar una

decision para aceptar o rechazar determinados tratamientos y entonces la informacion se

dara a los familiares Unicamente.

Cabe comentar aqui la semejanza que encuentro entre la conspiracion del silencio y el

fendmeno denominado “El elefante en la habitacion”, éste es una metafora que hace

32



referencia a una verdad evidente que se quiere evitar, ignorar y hacerla pasar desapercibida
con el objeto de no discutir sobre ella. Se basa en que seria imposible no detectar la
presencia de un elefante en una habitacion y aquellos que pretenden que el elefante no esté
ahi estan optando por no hacer frente al enorme problema que se les plantea. Siendo asi,
nuestro paciente es el elefante en la habitacion cuando los familiares conspiran y deciden no
informarle acerca de su situacion, por experiencias personales los pacientes sienten el
deterioro fisico de su propio cuerpo, la disminucién de la actividad fisica, del apetito, las
visitas cada vez mas frecuentes de sus familiares, a veces de algunos que hacia tiempo no
le visitaban o de los que viven a grandes distancias, en varias ocasiones el paciente ha
comentado: “mi familia cree que no lo sé, pero siento que voy a morir pronto, pero no les
diga porque van a sufrir mas”, o se siente desplazados pues concluyen que no es lo

suficientemente capaz para saberlo y mucho menos para poder tomar una decision.

En Espafia se han llevado a cabo algunos estudios para determinar el grado de informacion
que tienen pacientes y familiares sobre diagndstico y prondstico de la enfermedad terminal al
ingreso y al alta, uno de éstos se llevé a cabo en pacientes ingresados, cuidadores
principales de una UCP (Unidad de Cuidados Paliativos) de Madrid y profesionales con
especialidad médica trabajadores de la misma. Registrando variables como: edad, sexo,
diagnostico, dias de ingreso, relacion entre el paciente y el cuidador principal (esposo/a o
compafiero/a, hijo/a, hermano/a, sobrino/ tio/ nuera/ cuidador/a privado/a), grado de
conocimiento (no conoce, intuye, sabe). De acuerdo a esto, se obtuvieron los siguientes

resultados, en cuanto al nivel de conocimiento de los pacientes:

A. Sumando niveles de intuye y no conoce se tiene una tasa de desconocimiento de
diagnéstico de 14% y desconocimiento de pronéstico de 71%, al alta son inferiores ya
gue, 8% desconoce diagnostico y 57% desconoce pronadstico.

B. Respecto al nivel de conocimiento de los familiares del diagnéstico al ingreso 5% de
los casos no procede valorar (hospitalizacion menor a 24 horas, no hay familiar a
quien informar o no existe familiar), el 95% lo conocen, y el prondstico al ingreso, en
un 82% lo conocen y en un 9% no.

C. Respecto a la evolucion en el proceso de conocimiento de diagnéstico y de
prondstico durante la estancia de los pacientes, se contabilizan un total de 14

avances (1 de diagndstico y 13 de prondstico)
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D. Respecto a pacientes segun hay avance o no en la informacion se observan distintas
proporciones en cuanto a la relacién con el cuidador principal siendo el 63%
esposo/compariero en las situaciones de avance en el conocimiento de informacion
mientras que cuando no hay avance se reparten 40.5% esposo/compafiero y 43.2%
hijo.

E. Respecto a las observaciones sobre actitudes de paciente, familiar y profesional en
grupos segmentados en funcién si hay o no avance en la informacion:

1. Los pacientes: 50% no habla, niega, evita, parece que no quiere saber
diagnéstico o prondstico; alrededor del 40% no muestra actitud contraria a la
informacién sobre su enfermedad y menos del 5% quiere saber y lo pregunta pero
su familia no quiere decir diagnéstico o prondstico.

2. Los familiares: 55% quiere proteger al enfermo, alrededor del 35%, no muestra
actitud contraria hacia el flujo de la informacién, y menos del 10% autoproteccion
del familiar.

3. Los profesionales: en un 100% son valorados como no tiene dificultad en este
caso

Como ultima conclusion se observa que del 14% que al ingreso desconocen su diagnéstico,
un paciente avanza en el proceso y, del 71% que al ingreso desconocen su prondéstico, 13
pacientes lo hacen. Es importante resaltar que se trata de una poblacion ubicada en un
estadio de enfermedad muy avanzada, siendo la media de estancia de 27 dias y las altas
basicamente causadas por defuncién. Asi, es llamativo que la poblacion de este estudio
ingresa en esta UCP derivada de otro centro y debido a su prondstico de terminalidad (o
expectativa de vida menor a 6 meses) por lo que, en principio (salvo casos de deterioro
cognitivo u otras razones; sedacién, etc.) deberia llegar informada de su situacién de
terminalidad. En lo que se refiere a la relacion del cuidador principal con el paciente llama la
atencion el hecho de que el 63% de los que evolucionan tienen como cuidador principal
esposo/compafiero, mientras que los que no avanzan estan acompafiados a partes iguales

por esposo/compafiero e hijos. (45)

Un segundo estudio realizado en la UCP del Hospital Ntra. Sra. De la Candelaria de Santa
Cruz de Tenerife, aborda la conspiracion del silencio a familiares cuidadores de enfermos
oncolégicos terminales contra poblacion general sin familiares enfermos en la primera fase

realizando entrevistas individuales y, en la segunda, aplicando instrumentos como Escala de
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Afrontamiento de la Muerte, Perfil Revisado de Actitudes sobre la Muerte, Escala de
Conspiracion del silencio, Cuestionarios elaborados para recabar informacién socio-

demogréfica.
De la primera fase se obtuvieron los siguientes resultados:

1. Necesidad de proteger al paciente de las repercusiones de la verdad. Cuanto mayor
sea la creencia de que la verdad va a tener repercusiones negativas en el enfermo,
mayor es la incapacidad para comunicarse.

2. Dificultades emocionales para afrontar el proceso. A mayor desbordamiento
emocional, menor competencia emocional para manejar los aspectos relacionados
con la muerte. Cuanto mayor es el miedo y la evitacién hacia la muerte, mayor suele
ser el desbordamiento emocional.

3. Competencia percibida para hablar de la enfermedad y de la muerte. A mayor
dificultad de comunicacion con el enfermo terminal, menor percepcién de
competencia ante la muerte y también para hablar de nuestra propia muerte o la de
un ser querido.

4. Apoyo en las creencias religiosas. A mayor apoyo buscado en las creencias
religiosas, mas se valoran los aspectos positivos de la muerte como la liberacion del
sufrimiento y el acercamiento a un lugar mejor. A mayor apoyo buscado en las
creencias de tipo religioso suele acompafiar una mayor competencia para manejar

los aspectos relacionados con la muerte.

5. Comunicacion con el familiar antes de la enfermedad. A mayor competencia ante la
muerte mayor es también la capacidad de comunicacién acerca de ella, y ademas
menor sera también el miedo-evitacion.

De la segunda fase se obtiene que el nivel educativo y la edad del paciente como del

cuidador son los factores mas sobresalientes.

1. Repercusion de la verdad

2. Edad del paciente: a mayor edad, mayor nimero de conspiradores.

3. Se encuentra una fuerte asociacion entre conspiracion del silencio y nivel educativo
tanto del paciente como del familiar: cuando paciente y acompafiante tienen estudios
de bachillerato o mas, la frecuencia relativa con la que conspiran es de s6lo 47%,
mientras que cuando no alcanzan este nivel educativo, se conspira en un 93% de los

casos.
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Los resultados del estudio sefialan que solo el 21% de los pacientes no sufren conspiracion
del silencio, es decir, conocen diagnéstico y prondstico; mientras que, el 27% si conoce el
diagndstico pero no el pronostico y el 50% de los pacientes sufren una conspiracion del

silencio total, no conociendo ni su diagndstico ni su pronadstico.

Podemos afirmar que, segun este estudio, la variable mas influyente, es decir, la razén méas
importante para ocultar la gravedad de la situacion al paciente, es el miedo a las
repercusiones negativas que puedan derivarse de la revelacion de la verdad: depresion,
pérdida de interés por la vida, locura, empeoramiento del estado fisico, sufrimiento

innecesario.

En cuanto a las variables que entran en juego para ocultar o no el diagnéstico son de tipo
personal como la edad y el nivel de instruccion, y otras son factores como el desbordamiento
emocional, las dificultades de comunicacién con el enfermo terminal y las conductas de

evitacion y miedo ante la muerte que presente el cuidador.
Conclusiones generales:

1. La conspiraciéon del silencio es un constructo que presenta un alto porcentaje de
ocurrencia en nuestro ambito.

2. El perfil de persona conspiradora seria el de un familiar preferentemente mujer, con
estudios inferiores a bachillerato, edad superior a 65 afos, que tiene dificultades de
comunicacion con la persona moribunda, miedo a las repercusiones de la verdad,
que se siente incompetente, presenta cierto desbordamiento emocional ante la
cercania de la muerte y que opina que para el paciente es mejor vivir en la ignorancia
por las consecuencias que prevé para él. (46)

Sugerencias para romper con la CS:

1. Mantener una actitud empética con el paciente y la familia.

No engafiarles ni mentirles, de lo contrario se perdera la confianza en el equipo.

3. Proporcionarles la verdad "a cucharaditas”, lo que quiere decir, que la informacién
sobre la fase terminal de la enfermedad se comunicara de modo paulatino, partiendo
de lo que el paciente ya conoce y aun no ha expresado y de lo que desee saber en
€S0 0 en otro momento.

4. Mostrarle a la familia con ejemplos de situaciones cotidianas, que el paciente ya tiene

alguna idea de que su enfermedad ha progresado e incluso ya presiente la muerte.
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5. Realizar dinamicas en conjunto con el paciente y la familia que refuercen la
importancia y la trascendencia del uno en el otro.

6. Ayudar en la manifestacion de condiciones fisicas y emocionales que expresen
despedida y afecto.

Favorecer el duelo anticipado.

Transmitir mensajes de esperanza, si bien no se puede hablar de curacién, si se
puede ofrecer a la familia un adecuado control del dolor y alivio de los sintomas,
ademas del acompafamiento por parte del equipo durante el proceso de la agonia e
incluso después de que el paciente fallezca.

9. Respetar en todo momento las decisiones que tome el paciente.

10. Tener la audacia de convertir el pensamiento paternalista y sobreprotector de la
familia en un pensamiento realista, de un modo efectivo, relativamente rapido, pero al
mismo tiempo sutil. (47)

Aranz, Barbero, Barreto y Sanchez recomiendan las siguientes pautas de actuacion

enfocadas hacia los familiares en particular ante la CS:

1. Empatizar con el cuidador primario y/o con la familia. Entender lo que sienten, lo que
temen y su necesidad de mantener comportamientos de evitacidon para eliminar un
mayor sufrimiento al enfermo. “Entiendo cémo se sienten, si les parece vamos a
sentarnos y hablar de ello”, “Entiendo que para usted es dificil’. Es importante valorar
que en ocasiones es posible encontrar que las personas que fomentan la CS no son
las que habitualmente atienden al paciente y no sufren las consecuencias.
Tranquilizar. “No se preocupen, nuestra intencion es respetar sus decisiones”.
Identificar sus temores y hacerlos explicitos. “; Qué es lo que mas les preocupa o
temen si el enfermo supiera...?”, “;Qué es lo que mas temen si hablara
abiertamente?”.

4. Ayudar a confortarlos. Balance entre las ventajas e inconvenientes. “; Qué resulta
mas doloroso, hablar abiertamente sobre ello o sufrir en soledad, cada uno por su
lado, sin poder compartir la dificultad de la situacion...sin poder desahogarse?”.

5. Contrastar opiniones y confrontarlas. Ayudar a identificar su objetivo. “Si usted
estuviera en su lugar ;qué le ayudaria mas?, “; Qué cree que es lo que mas podria
ayudarle?”.

6. Evaluar las consecuencias de su comportamiento y determinar si le acercan o alejan
de su objetivo. “; Como cree que se siente su familiar cuando intenta decirle lo que le

preocupa y no puede hacerlo?”. También en esta linea se mantendria la anticipaciéon
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T

de las consecuencias del “secretismo”. “; Como cree usted que se sentira el enfermo,
en el momento en el que perciba lo avanzado de su enfermedad y que se le esta

“

engafando?”. “;Cree que debo arriesgarme a que pierda la confianza en mi?”,
“Ustedes y yo tendremos problemas si le mentimos...”

7. Proponer y llegar a un acuerdo, “;Qué le parece si escuchamos juntos al enfermo y
evaluemos qué es lo que él necesita o le ayudaria...?”

“En el caso de que estas pautas no consigan el efecto de comunicacion deseado y

perseguido, y el familiar sigue insistiendo en mantener la CS, la actuacion del personal de

salud sera de empatia y respeto, pero sin dejar de anticipar las posibles consecuencias de

dicha situacion. Se informa también que ante preguntas cerradas del enfermo al personal de

salud, éste debe contestar. Se puede sugerir la conveniencia del desahogo emaocional a

través de un agente externo (voluntario, amigo, conocido).

Si se llegara a este punto de discordancia irreconciliable de parte de los familiares podemos
considerar la propuesta del Dr. Gomez Sancho: “cuando la familia nos pide que ocultemos la
verdad al enfermo, intentamos convencer de que es mejor la sinceridad reciproca, pero si
nos fuerzan a tomar posicién, nos inclinaremos por el enfermo (excepto en los casos que
sufra graves problemas emotivos o emocionales), porgue es con él con quien hemos hecho
un pacto de honestidad. Es su batalla por la vida lo que nos incumbe, su sentimiento, su

bienestar. El es nuestro cliente, no su familia” (48)
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CONCLUSIONES

En este largo pero resumido recorrido por la historia de la muerte, observamos como en los
ancestros la muerte se contemplé como parte del ciclo de la vida, se le miraba con
naturalidad, sin miedo, como un paso mas; al paso del tiempo y con la aparicion de las
religiones, se da un matiz de culpa, de castigo, de “viviste la vida de determinada manera
entonces tendras cierto lugar ya sea el cielo, el infierno o el purgatorio”; mas tarde un
aspecto de salud e higiene hizo apartar las sepulturas de los centros de la ciudad, ocultando
asi un poco el temor que los muertos producian en los vivos, no solo el alejamiento

justificado por la influencia en las infecciones por la descomposicion de los cadaveres.

La expresién del dolor también ha evolucionado, ya que de no sentir dolor solo temor, paso a
ser dolorosa y desgarradora, durante un tiempo se pensé que mientras mas llanto y

dramatismo se expresara era mas en sentimientos de los dolientes hacia su muerto.

Durante el siglo pasado los descubrimientos de medicamentos que curan o controlan
determinadas enfermedades y de nuevas técnicas quirdrgicas ha dado lugar a que las
personas vivan durante mas tiempo, generando un pensamiento de victoria frente a la
muerte, no solo de parte de los enfermos sino del personal de salud, principalmente los
médicos, a los que se les brinda una formacion basada en el “salvar a costa de lo que se
tenga que hacer” (encarnizamiento terapéutico), esto alentado por los familiares que no
guieren que su familiar muera por tener algunas situaciones pendientes y le solicitan “se

haga lo posible por salvarle”.

El enfermo actual no puede gozar ya de lo que anteriormente disfrutaba, que era morir en la
cotidianidad de su hogar rodeado de sus familiares, incluyendo a los nifios, de determinar la
forma de morir, de arreglar asuntos pendientes tanto emocionales como legales; es decir,
jugaba el rol principal en el final de su vida. Actualmente, se le oculta por miedo, por
incapacidad (no saber cémo atenderle), por vergiienza, por culpa y no se le permite decidir
cOmo vivir4 sus ultimos dias. Esta cotidianidad con la que se recibia a la muerte y se vivia la
pérdida, se ha evitado desde hace algun tiempo lo que nos ha alejado de ella, generando en
nosotros un temor mayor, un distanciamiento, una negacion, una evitacion, quiza por querer

protegernos del dolor de la pérdida del ser querido.
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Las civilizaciones antiguas en nuestro pais miraron la muerte con cierto temor tal vez, pero
esto no les impedia vivirla de cerca, la consideraron parte de la vida misma, parte del ciclo,
como un elemento importante para mantener el equilibrio del universo. Con la invasion
espafiola, la conquista no solo fue fisica, hablando de tierra, oro y piedras preciosas, fue mas
bien ideoldgica, introduciendo asi la religion cristiana, en la existe un Dios que castiga al que
obra de manera distinta a cémo lo sefialan las sagradas escrituras, teniendo como
oportunidad de enmendar los malos actos, los rezos, las oraciones y la penitencias.

Considero es el inicio de mirar la muerte con temor.

Actualmente, en la sociedad de consumo en la que vivimos se destaca el valor que se ha
dado a la juventud, a la salud, al ocultamientos de los signos de envejecimiento o
enfermedad, orillando asi a mirar a la muerte como algo desagradable, evitandola,
ignorandola, dando mas valor a las cosas materiales que a las espirituales o emocionales,
temiéndola mas; el ser humano de nuestro tiempo teme a la muerte, el mexicano la teme de
igual forma pero lo expresa de una manera peculiar, la menciona jugando, la vive en el
festejo de los difuntos, en la realizacién de las ofrendas, en las calaveritas, expresa ese

miedo a través de la ridiculizacion.

La comunicacion tiene un rol importante en la sociedad, pues nos permite relacionarnos con
nuestros semejantes, en la medicina es un elemento que con el paso del tiempo se ha
involucrado mas ya que los enfermos solicitan mas informacion acerca de la enfermedad
que padecen, el acceso a internet permite a los pacientes y familiares conocer una parte de
esta informacién dando una interpretacion errénea la mayoria de las veces que mina la
confianza en el médico entorpeciendo la relacidbn médico-paciente. En pacientes en etapa
terminal la comunicacion juega un rol trascendental ya que permite en caso de estar
informado decidir el curso de sus ultimos dias y de arreglar los asuntos legales o familiares
que han estado pendientes. Se observo durante un tiempo la negacién que presentaban los
familiares de estos pacientes a que éstos estuvieran informados del diagndstico y pronéstico,
decidiendo los familiares en nombre de éste, generando un problema de comunicacion, por
lo que entre otras muchas situaciones se decretaron y establecieron las cartas de los
derechos de los pacientes y, en particular de los enfermos terminales para asi tener una
mejor relacion paciente-familia-equipo de salud, y tener como resultado una mejor atencién

integral a estos enfermos.

La conspiracion del silencio es muy frecuente en nuestro medio, a pesar de no existir

estadisticas oficiales que nos informen la frecuencia de ésta, de manera descriptiva, es decir
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en el dia a dia observamos la alta incidencia. Es importante considerar si el enfermo desea o
no saber acerca de su enfermedad ya que tanto es su derecho saberlo como no querer
saber. De acuerdo a los estudios presentados realizados en unidades de cuidados paliativos
a donde llegan los pacientes derivados de otras unidades en donde se supone debieron
informar ya a los pacientes y familiares, se sabe que el 70% de los pacientes desconoce
diagnostico y prondstico, de éstos casi el 80% al ser dados de alta o antes de morir conocian
ya su diagnéstico y prondstico. Las razones por las que se conspira son principalmente por
temor a que el enfermo empeore, esto es, querer proteger al enfermo, incapacidad para
expresar emociones Yy dificultades en la comunicacion desde antes de que se presentara la
enfermedad, miedo de los familiares a la pérdida de su ser querido. Se observa que mientras
mas edad tiene el enfermo mayor es la frecuencia de no informarle, también influyé el nivel
educativo de los familiares, ya que mientras mas bajo es éste mayor se presenta la
conspiraciéon. Asi como también permiti6 establecer un perfii de conspiradores;
generalmente, se trata de mujeres mayores de 65 afios, con estudios inferiores al
bachillerato, con dificultades para comunicarse con el enfermo. Siendo el principal qgue toma
la decisién de no informar hijo/as en primer lugar y esposo/a en segundo lugar. Se observo
también que durante la estancia de estos pacientes y familia en las unidades de cuidados
paliativos se pudo abordar a éstos quienes mostraron apertura para aceptar la informacion.

En la bibliografia revisada no mencionan o muy poco la actividad o la participacion del
tanatélogo en el acompafiamiento del enfermo terminal y su familia, este vacio que
encontramos en la formacion de los médicos en el aspecto de acompafamiento se estan
considerando opciones para que se incluya en la matriculas de las universidades de
medicina en nuestro pais, para asi tener una formacion mas completa para brindar mejor
atencion integral a los pacientes, cada vez mas se observa la necesidad de la intervenciéon
de éstos en la atencion de los enfermos terminales sobre todo y de la atencion a las
personas que padecen algun duelo en general. Actualmente se esta considerando al
tanat6logo como miembro fundamental de los hospitales, y mas precisamente en las clinicas
de cuidados paliativos, es relevante pues la formacion formal y seria de los mismos para
poder desempefar esta labor junto con todo el personal de salud, sensibilizando a estos
ultimos a que sean participes del acompafiamiento espiritual y emocional del paciente, no

solo en el aspecto fisico.

41



GLOSARIO:

Enfermedad terminal: enfermedad avanzada en fase evolutiva e irreversible con
sintomas multiples, impacto emocional, pérdida de autonomia, con muy escasa 0
nula capacidad de respuesta al tratamiento especifico y con un pronéstico de vida

limitado a semanas 0 meses, en un contexto de fragilidad progresiva.

Conspirador absoluto: persona que se hiega a compartir informacién tanto del

diagnéstico como del prondstico

No conspirador: persona que se niega a compartir informacién tanto del diagnéstico

como del prondstico.

Cuidador primario: familiar que se asigna, invariablemente mujer (conyuge, hija,
nuera), y desarrolla una relacion muy estrecha con el enfermo, quedando excluido el
resto de los miembros (hijos menores, cényuge) lo que motiva aparicion de

culpabilizaciones, problemas de pareja y disfuncion familiar.

Sindrome del cuidador: repercusiones fisicas, psiquicas y sociales que presenta el

cuidador primario como resultado del cuidado de su enfermo.
Plafidera: mujer llamada y pagada para ir a llorar a los entierros

Sindrome de Burn out: sindrome de agotamiento, de despersonalizacion (hacia la
persona cuidada) de reducida realizacion personal, que puede aparecer en personas
que trabajan en contacto con personas

Sindrome de la botella de champan: es cuando en el proceso de la enfermedad, se
han camuflado todos los sentimientos a través de la CS, pero ante la aparicion de
cualquier cambio, y especialmente ante un estimulo tan traumatico como puede ser el
fallecimiento del enfermo, brotan con energia, dificultando posteriormente ademas el
trabajo del duelo de los familiares,

Claudicacion familiar: incapacidad de los familiares para ofrecer una respuesta
adecuada a las multiples demandas y necesidades del paciente. Rendicion de la
familia ante la enfermedad terminal y supone un enorme sufrimiento individual y
colectivo de la familia y para el enfermo que sera victima de maniobras como ser

llevado al servicio de urgencias, forzar su ingreso.
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e Encarnizamiento terapéutico: adoptar medidas diagnésticas o terapéuticas,
generalmente con objetivos curativos no indicados en fases avanzadas y en

pacientes terminales.
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