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RESUMEN  

La conspiración de silencio (CdS) es un fenómeno universal que hace referencia a un 

acuerdo tácito entre profesionales y familiares/cuidadores para ocultar información al 

paciente, relacionada con su situación clínica, sin considerar las necesidades de 

información del mismo. En circunstancias de enfermedad terminal, la ocultación del 

diagnóstico, pronóstico u objetivo de tratamiento no sólo tiene implicaciones éticas, sino 

que influye en la práctica asistencial. Las consecuencias de la CdS se producen tanto en 

el paciente, como en la familia, en los profesionales y en el propio sistema sanitario, 

siendo la barrera comunicativa que se establece, una de las mayores repercusiones 

negativas que afecta a todos los individuos implicados. 

La CdS  impide al paciente la preparación para su próxima muerte. Los profesionales 

ante estas circunstancias, no pueden ofrecer cuidados óptimos debido a la imposibilidad 

de explorar aspectos emocionales en el paciente relacionados con la cercanía de la 

muerte. Estos aspectos adquieren una importancia esencial en cuidados de final de vida 

donde la comunicación efectiva es el vehículo primordial. 

La cantidad y calidad de información que reciben los pacientes está determinada por 

aspectos sociales, personales, psicológicos y culturales donde los profesionales de la 

salud son los principales implicados como parte integrante del proceso informativo. Es 

necesario hacer un análisis de los factores que precipitan la CdS, sus posibles 

repercusiones y los beneficios potenciales que conlleva la transmisión de malas noticias 

para lograr una comprensión del fenómeno.  

Es indudable que los médicos y enfermeras, a través de sus actitudes, pueden influir en 

la aparición o mantenimiento de este fenómeno, y que un buen conocimiento del mismo 

puede contribuir a su futuro manejo.  

Dada la importancia del tema en la práctica clínica, el presente estudio pretende clarificar 

el fenómeno y analizar las actitudes de los profesionales de la salud ante la CdS. El 

explorarlo es una tarea compleja ocasionada por la ausencia de instrumentos válidos y 

fiables para su cuantificación y análisis. Por este motivo uno de los objetivos centrales de 

este estudio es la elaboración de una escala que permita evaluar las actitudes de los 

profesionales ante la CdS en pacientes paliativos.  

 

PALABRAS CLAVE: conspiración de silencio; actitudes; habilidades de comunicación; 

pronóstico; final de la vida; muerte. 
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INTRODUCCIÓN 

La conspiración o pacto de silencio hace referencia al acuerdo tácito o expreso de los 

diferentes actores del proceso informativo, familiares, amigos y profesionales de la salud, 

de limitar o modificar la información que se proporciona al paciente, relativa a su situación 

clínica, ya sea el diagnóstico, pronóstico, tratamiento u objetivo de tratamiento. Se 

produce generalmente en situaciones de enfermedad grave o final de vida. Es necesario 

destacar que en estas circunstancias, las necesidades de información de los pacientes no 

son consideradas. 

Diferentes factores influyen en la aparición y mantenimiento de este fenómeno. En primer 

lugar, los relacionados con las posibles repercusiones negativas que la información 

puede ocasionar al paciente, como aumentar su sufrimiento [1] y provocar una  pérdida 

de esperanza [2,3]. Otros factores que intervienen son la dificultad de los profesionales 

de la salud para afrontar las reacciones emocionales del paciente [4] y la falta de 

formación específica en la comunicación de malas noticias [3].  

Los datos sobre prevalencia de conspiración de silencio (CdS) son escasos. En 

diferentes estudios [5-13] se estiman los porcentajes aproximados de pacientes no 

informados, no obstante, ello no implica la existencia de CdS, ya que no se aporta la 

información sobre la solicitud expresa o no del paciente de recibir la información relativa a 

su enfermedad, o de la existencia de un acuerdo entre los posibles implicados para 

ocultar o limitar información al paciente. 

En España, algunos estudios [14,15] han mostrado que el conocimiento del pronóstico se 

sitúa en torno a un 30% y que la CdS es un fenómeno frecuente en nuestra cultura, 

alcanzando al 50% de pacientes que reciben cuidados paliativos (CP).   

Los factores culturales juegan un rol importante en  la comunicación de cuestiones de 

final de vida [13,16], y la información que recibe el paciente sobre su situación clínica 

difiere entre  países [17]. Por ejemplo, en el entorno anglosajón se tiene mayor 

predisposición a la revelación de la verdad en contraposición con los países asiáticos y 

del sur de Europa. El conjunto de aspectos que envuelven la comunicación en 

situaciones de final de vida sumado al carácter tabú de la muerte en algunas sociedades 

[18], derivan en unas determinadas conductas de los profesionales ante la información y 

condicionan el proceso informativo.  

Sin embargo, la literatura sugiere un cambio de tendencia en relación a la actitud que 

adoptan los profesionales ante la transmisión de información del estado clínico de los 

pacientes, evidenciando una posición más generalizada hacia la revelación de la 

información [19,20]. No obstante, este cambio no está sucediendo de forma uniforme ya 
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que en muchos países como Nigeria, Italia, Japón, Grecia o España, por ejemplo, 

persiste la reticencia de los profesionales de comunicar la verdad al enfermo 

[7,10,14,21,22].  

La CdS puede aparecer en cualquier fase de la trayectoria de la enfermedad, aunque, en 

situación de enfermedad terminal, frecuentemente se produce en la transición del 

tratamiento curativo al paliativo [1,23,24] y se relaciona con la dificultad de los 

profesionales para comunicar la decisión del cambio.  

Las consecuencias de la CdS se extienden a diferentes niveles que incluye el paciente, la 

familia, los profesionales y el propio sistema sanitario siendo una de las más relevantes la 

barrera de comunicación que se produce entre los diferentes actores del proceso 

informativo, paciente-familia y paciente-profesionales [25,26]. 

En la CdS se confrontan los principios de autonomía, beneficencia, no maleficencia y 

justicia. Existen dos tipos de posicionamientos éticos de los profesionales ante la 

comunicación de información a enfermos al final de la vida, la actitud paternalista, que se 

apoya en el principio de beneficencia y no maleficencia [27-29], y la actitud centrada en el 

paciente, que se fundamenta en el principio de autonomía [30,31]. 

La CdS es un fenómeno multifactorial y complejo no analizado en profundidad. La 

literatura evidencia pocos estudios centrados en este fenómeno. Existen, sin embargo, 

múltiples y diversos estudios sobre la comunicación de la información relativa al 

diagnóstico, pronóstico o tratamiento en pacientes con enfermedad avanzada que 

iluminan una serie de cuestiones que, de forma indirecta, podrían considerarse factores 

relacionados con  la aparición de la CdS. 

Partiendo de la base de que la CdS se construye a partir de un acuerdo entre los 

implicados del proceso informativo, las actitudes que adoptan los profesionales ante este 

tipo de situaciones son un elemento clave para la comprensión del fenómeno y su posible 

abordaje. En ausencia de instrumentos específicos dirigidos a evaluar estas variables, el 

presente proyecto tiene como objetivo la elaboración de un instrumento para la 

evaluación  de las actitudes de los profesionales ante la CdS para su posterior valoración. 
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REVISIÓN DE LA LITERATURA 

La conspiración de silencio 

La definición de CdS comúnmente aceptada es la aportada por Barbero [26] quien la 

describe como “el acuerdo implícito o explícito por parte de familiares, amigos y/o 

profesionales, de alterar la información que se da al paciente con el objetivo de ocultarle 

el diagnóstico y/o pronóstico y/o gravedad de la situación”. Más recientemente, se han 

incorporado nuevas definiciones. Ruiz-Benítez et al. [15] hacen referencia a estas 

situaciones como “el acuerdo para ocultar total o parcialmente la información del estado 

real del paciente sin tener en cuenta los deseos de saber del mismo”. Para Chaturvedi et 

al. [1] se trata de un “acuerdo secreto o cooperación entre dos o más personas que 

implica que la información (sobre diagnóstico, pronóstico, y detalles médicos sobre la 

persona que está enferma) es ocultada o no compartida entre los individuos implicados”. 

Los autores añaden que ésta puede ser completa o parcial, dependiendo de la cantidad 

de información que recibe la persona afectada.  

Desde el punto de vista semántico, si se recurre a la Real Academia Española (RAE) 

encontramos que el término conspiración proviene de “conspirar”1 cuyo significado no es 

demasiado clarificador en relación a la situación que define este tipo de contextos. De 

hecho el término “conspiración de silencio” ha sido utilizado para referirse a términos 

médico-legales [32]. Desde el código Penal  se contempla el término de conspiración en 

el marco de constitución de un delito2. Por este motivo actualmente se están utilizando 

otros alternativos como “pacto de silencio” [15]. El pacto hace referencia a un acuerdo 

entre dos o más personas que implica un compromiso para cumplir lo estipulado. El 

cambio de concepto implica un cambio de intención. En el contexto de cuidados de final 

de vida, se están introduciendo otros términos como el de “protección informativa” 

aunque su utilización no se ha generalizado ni documentado en la actualidad. Podemos 

afirmar que no existe una definición consensuada ni un único término que haga referencia 

al fenómeno en cuestión. 

                                                           
1
 Conspirar:  

- Dicho de varias personas: Unirse contra su superior o soberano. 
- Dicho de varias personas: Unirse contra un particular para hacerle daño. 
- Dicho de dos o más cosas: Concurrir a un mismo fin.  
- Convocar, llamar a alguien en su favor 

2
 BOE. Ley orgánica  10/1995, de 23 de noviembre, del Código Penal. 1995; 281. Artículo 17.1: “La 

conspiración existe cuando dos o más personas se conciertan para la ejecución de un delito y  resuelven 
ejecutarlo”.  
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En el intento por clarificar el significado que hace referencia a la conspiración o pacto de 

silencio, se proponen una serie de características que lo definen: 

- La existencia de un acuerdo tácito o explícito entre profesionales o entre 

profesionales, familiares y amigos. 

- La información proporcionada al paciente viene determinada por este acuerdo 

previo y hace referencia a la situación clínica del enfermo (generalmente 

diagnóstico, pronóstico, tratamiento, u objetivo terapéutico). 

- En estas situaciones la información puede ser negada, ocultada, o modificada en 

cuanto a contenido y cantidad. Se puede hablar de conspiración completa cuando 

esto afecta a la totalidad de información relativa a la situación clínica del enfermo 

o parcial, cuando una parte de la información es retenida o modificada de forma 

sustancial. 

- La persona afectada por este acuerdo generalmente es la persona enferma 

aunque puede suceder que sea el propio enfermo quien decida no informar a sus 

allegados. 

- En todas estas situaciones no se tienen en cuenta las necesidades de 

información, deseos o preferencias de la persona afectada. 

Partiendo de lo propuesto anteriormente, ajustándonos a la realidad, y tras la revisión de 

la literatura se propone la siguiente definición:  

“La conspiración o pacto de silencio hace referencia al acuerdo tácito o explícito entre 

diferentes actores del proceso informativo (profesionales-familiares/allegados-persona 

afectada por una enfermedad) donde el contenido y cantidad de la información 

proporcionada a una de las partes es negada, ocultada o modificada de forma completa o 

parcial sin tener en cuenta las necesidades, deseos o preferencias de información de la 

parte afectada.” 

Los motivos que inducen a este tipo de escenarios, en situación de enfermedad con 

expectativa de vida limitada, son múltiples.  Existen diversos factores relacionados con la 

aparición o mantenimiento de la CdS que podemos englobar en 7 grandes grupos: 

1. Deseo de proteger al enfermo del impacto emocional de la información [1,26,33] y 

evitar un sufrimiento innecesario [1,34-36]. 

2. Necesidad de autoprotección, tanto de profesionales como familiares, por la 

dificultad de enfrentarse a las reacciones emocionales del paciente y a su manejo 

[4,18]. 

3. Dificultad de los profesionales para transmitir este tipo de información [26,37] 

ligado con la falta de formación específica sobre el tema [3,7,38,39]. 
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4. Dificultad para establecer pronósticos precisos [18,40]. 

5. El sentimiento de fracaso que supone para el médico aceptar que no existe 

posibilidad terapéutica curativa para el paciente [41-44].  

6. El tema tabú de la muerte en algunas sociedades que condiciona una dificultad 

añadida para hablar de temas de final de vida [18]. 

7. Algunas creencias generalizadas como que decir la verdad deja al paciente sin 

esperanza, que puede acelerarle incluso la muerte y el argumento de que en 

realidad los individuos gravemente enfermos no quieren conocer la realidad sobre 

su estado [26,33,37,45,46]. 

La manifestación de CdS varía de acuerdo a factores personales y contextuales, como la 

personalidad de los individuos que intervienen, la filosofía de los servicios sanitarios y el 

contexto cultural [1]. Diversos autores coinciden en la importancia de la cultura como uno 

de los aspectos esenciales que incide directamente sobre el proceso informativo [13,16] y 

en la frecuencia de ocultación de la información al paciente en temas relativos al objetivo 

del tratamiento [46,47].  

En países del Norte de Europa y América, los pacientes generalmente reciben 

información sobre su diagnóstico o pronóstico, sin embargo, en el Sur Este de Europa y 

de América, Asia Oriental y Occidental, o el continente africano, el diagnóstico y 

pronóstico se revela en pocas ocasiones a los pacientes y/o familiares [7,10,17,48]. La 

tendencia a decir la verdad prevalece en los países anglosajones, principalmente en USA  

donde existen razones culturales y legales que determinan este posicionamiento 

relacionado con el temor a procedimientos judiciales por una mala práctica médica y la 

necesidad de poner en orden asuntos materiales o espirituales [34]. Sin embargo, en los 

países latinoamericanos la tendencia es a ocultarla o suavizarla [34]. Algunos estudios 

realizados en España han constatado un porcentaje del 50% de CdS completa, y un 27% 

parcial [15]. Bermejo et al. [14] encontraron un porcentaje del 36,7% motivada tanto por la 

actitud de la familia como de los profesionales. En Portugal, un estudio mostró que el 

28% de los pacientes oncológicos no estaban informados del diagnóstico, de los cuales la 

mayoría deseaban dicha información [49].  

La dificultad para establecer porcentajes sobre el fenómeno en cuestión radica en que la 

mayoría de estudios se han centrado en la comunicación del diagnóstico y/o pronóstico 

en pacientes en situación de final de vida, pero no en la CdS por lo que determinar la 

prevalencia es complejo.  

La ocultación completa de la verdad es difícil; la mayoría de enfermos llegan a tener 

sospecha sobre su situación clínica aunque las circunstancias no le permitan 
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confirmarlas. Entre un 40-70% de los pacientes con cáncer en España intuye la 

malignidad del proceso patológico [13].  

Glaser y Strauss [50] elaboraron una teoría, a partir de las observaciones y entrevistas 

realizadas  en los hospitales de San Francisco, sobre el nivel de consciencia del enfermo 

relacionado con su estado clínico. La teoría clasifica a los pacientes en cuatro grupos:  

1) Conciencia cerrada: el paciente no es consciente de su muerte próxima ya que los 

profesionales deciden no proporcionar esta información. 

2) Conciencia de sospecha: el paciente intuye que los agentes de salud conocen la 

malignidad de su estado clínico e intenta confirmar sus sospechas. 

3) Conciencia de pretensión mutua: tanto el paciente como los profesionales saben 

que el paciente va a morir, pero cada uno pretende que el otro no lo sepa. 

4) Conciencia abierta: El personal y el paciente saben que va a morir y actúan 

abiertamente en este conocimiento.  

El contexto de conciencia ha sido adoptado por diversos autores para enmarcar las 

consecuencias derivadas de una conciencia cerrada y los beneficios que aporta la 

conciencia abierta en situaciones de final de vida  [51,52]. 

La teoría de la conciencia de Glaser y Strauss [50] fue retomada por Timmermans [53]. El 

autor mostró que el hecho de comunicar al paciente su situación de final de vida no 

necesariamente conduce a una conciencia abierta, ya que ésta implica que tanto el 

personal como el paciente sean conscientes de la situación terminal. La principal 

diferencia  radica en la comprensión de esta información y la reacción emocional a la 

misma. Diferenció dentro del contexto de conciencia abierta tres posibles situaciones 

donde la información proporcionada por el profesional puede ser ignorada (conciencia 

suspendida), adaptada a la posible incertidumbre del proceso patológico (conciencia 

incierta), o aceptada (conciencia activa). 

Estas teorías ayudan a enmarcar la CdS dentro de un contexto donde la información que 

el paciente recibe está determinada por la actitud de los profesionales que le atienden.  

Diversos estudios [1,23,24] coinciden en que el cambio de enfoque en el tratamiento, de 

curativo a paliativo, es uno de los momentos claves donde la CdS es más frecuente, 

debido fundamentalmente a la dificultad de los profesionales para comunicar este tipo de 

noticias. 

Las consecuencias de la CdS se extienden a diferentes niveles afectando a todos los 

protagonistas del proceso informativo, e incluso al mismo sistema sanitario.  Una de las 
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consecuencias negativas más importantes, es la barrera de comunicación que se 

produce entre paciente-familia y paciente-profesionales. Afecta a las relaciones 

interpersonales ocasionando desconfianza y deterioro en la comunicación entre los 

actores implicados [35,54]. En estas circunstancias el paciente puede sentirse 

incomunicado, incomprendido y engañado, pudiéndose potenciar la sintomatología 

ansiosa o depresiva [55], o disminuir el umbral de percepción del dolor, impidiendo 

además la ventilación emocional para el principal afectado (paciente) y sus familiares  

[26]. La CdS provoca en el paciente dificultad para afrontar su propia muerte, despedirse 

de sus seres queridos, resolver tareas inacabadas y encontrar un sentido a la vida y al 

sufrimiento [37]. 

Ante la decisión de no informar al enfermo sobre su situación clínica, se impide al 

paciente poder compartir con sus seres queridos o los profesionales, sentimientos, 

preocupaciones o temores relacionados con su estado de salud, colocando al paciente en 

una situación de aislamiento, que puede generar miedo e impedir  la adaptación del 

individuo [37,56,57]. Field y Copp [51] añaden la falta de control y autonomía del 

paciente, ansiedad, sensación de abandono psicológico, desconfianza, sospecha y 

sentido de traición. La información insuficiente puede generar un mayor grado de tensión 

y frustración en el paciente [58]. Por otro lado afecta a la toma de decisiones [1] del 

afectado sobre aspectos relativos a su cuidado.   

En los familiares puede desencadenar sentimientos de culpa, estrés a corto y largo plazo 

y dificultad en la elaboración del duelo posterior [51]. En los profesionales la CdS puede 

producir estrés, ansiedad, insatisfacción, sentimientos de culpa, bloqueo de la 

comunicación con los pacientes, represión de las emociones, evitación de pacientes, 

sentido de fracaso y conflicto entre los profesionales [51]. 

Por otro lado, la CdS provoca una falta de oportunidades de acceso del paciente a 

servicios especializados [35]. Cabe destacar, que no disponer de información sobre la 

situación clínica coloca al paciente en una situación de inferioridad de condiciones al no 

poder participar en decisiones terapéuticas que le conciernen. El mantenimiento de 

tratamientos como consecuencia de no informar al paciente sobre la inefectividad 

terapéutica supone además un incremento en el gasto sanitario innecesario.  

Los profesionales que mantienen una actitud de ocultación de información al paciente no 

pueden ayudar al paciente a adaptarse al estadio de la enfermedad y aliviar su 

sufrimiento ya que la barrera comunicativa lo impide.  
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Aspectos éticos y legales en la comunicación de final de vida 

Diversos autores han contemplado las diferentes consideraciones éticas en la 

comunicación de la verdad al paciente sobre su situación clínica [26,27,35,59,60]. Es 

importante resaltar que decir la verdad implica la adecuación de la información que se 

proporciona, la comprensión de quien la recibe [59,60], y la consideración de la 

preparación del paciente para recibir dicha información [33].  

Existen diferentes enfoques éticos que permiten analizar los dilemas relacionados con la 

comunicación en el contexto de cuidados paliativos [61]. Los principios y valores 

contenidos en el Juramento Hipocrático han influido notablemente en una concepción 

paternalista de la práctica médica que ha favorecido, en algunos casos, la retención de la 

información. Desde el modelo principalista surgen en conflicto los cuatro principios éticos: 

beneficiencia, no maleficiencia, autonomía y justicia. El problema que plantea este 

enfoque es qué principio debe prevalecer sobre los demás. Desde el punto de vista 

utilitarista,  se contempla las consecuencias de decir la verdad, no el acto en sí mismo o 

la intención.  Vivian [35] afirma que desde este punto de vista, comunicar la realidad 

sobre su estado al paciente es aceptable si como consecuencia de esta información el 

paciente muere en paz3. Desde la ética personalista, se reconoce el valor del ser humano 

en sí mismo y su dignidad inherente. El acto de ser veraz tiene un valor moral extremo 

por lo que la ocultación de información se considera inaceptable [35].  

La veracidad fundamenta la confianza en las relaciones interpersonales. Comunicar la 

verdad comporta un beneficio para al paciente y familiares (principio de beneficiencia) ya 

que les permite planificar su futuro y participar en la toma de decisiones (principio de 

autonomía) [62]. El principio de veracidad no excluye la necesidad de valorar de forma 

individual cada caso y evaluar con prudencia cada situación concreta. Ello implica que 

pueden existir pacientes en los cuales la entrega de información pueda retrasarse debido 

a la situación clínica del enfermo, por ejemplo ante la presencia de una depresión no 

resuelta [62]. 

El dilema de la confrontación entre los principios éticos de autonomía y beneficencia se 

tratan de manera diferente en determinados países de Europa o Estados Unidos. En 

España, el médico intenta encontrar un equilibrio entre la información que proporciona al 

paciente y el beneficio que podría aportar al mismo [20]. En USA, sin embargo, prevalece 

la autonomía como principio fundamental en el que basan el proceso informativo.  

                                                           
3
 Ramón Bayés acuñó el término de morir en paz. El estudio publicado en el año 2000 por Bayés et al. 

demostró la necesidad de individualizar el proceso de morir y de contemplar los aspectos emocionales para 
conseguir este fin.  
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Es importante recordar que el paciente tiene derecho a la información, regulado a través 

de la Ley 41/2002, del 14 de noviembre4,  básica reguladora de la autonomía del paciente 

y de derechos y obligaciones en materia de información y documentación clínica y en la 

Ley General de Sanidad5. Sin embargo el hecho de que un paciente tenga derecho a 

saber no significa que todos los pacientes quieran ejercer este derecho. Tal y como 

afirma O'Sullivan [60], si un paciente solicita no recibir información relacionada con su 

situación clínica, ocultar la verdad es permisible.  

En el código deontológico de la enfermería española [63] se recogen algunos aspectos 

relacionados con la comunicación de información. Los artículos 10-13 hacen referencia a 

la información del paciente, donde se  especifica la responsabilidad de la enfermera/o de 

mantener informado al enfermo de forma veraz dentro del límite de sus atribuciones y la 

valoración previa, física y psicológica del paciente, antes de facilitar dicha información 

considerando que se encuentre en condiciones y disposición de entender, aceptar o 

decidir por sí mismo.  

Por último, el código deontológico médico establece algunos aspectos directamente 

vinculados con la información que se proporciona al paciente6 donde se hace alusión al 

deber médico de respetar el derecho del paciente a la información. 

                                                           
4
 BOE.  Ley 42/2002, de 14 de noviembre, básica reguladora de la autonomía del paciente y de derechos y 

obligaciones en materia de información y documentación clínica. 2002, 15 de noviembre;274.  Art. 4:  
-“Los pacientes tienen derecho a conocer, con motivo de cualquier actuación en el ámbito de su salud, toda la 
información disponible sobre la misma, salvando los supuestos exceptuados por la Ley. Además, toda 
persona tiene derecho a que se respete su voluntad de no ser informada...”. 
- “La información clínica forma parte de todas las actuaciones asistenciales, será verdadera, se comunicará al 
paciente de forma comprensible y adecuada a sus necesidades y le ayudará a tomar decisiones de acuerdo 
con su propia y libre voluntad.”  
-“El médico responsable del paciente le garantiza el cumplimiento de su derecho a la información. Los 
profesionales que le atiendan durante el proceso asistencial o le apliquen una técnica o un procedimiento 
concreto también serán responsables de informarle.” 

5
 BOE. Ley 14/1986, de 25 de abril, General de Sanidad. 1986, 29 de abril; 102. Art. 10: “El paciente tiene 

derecho a que se le dé en términos comprensibles, a él y a sus familiares o allegados, información completa y 
continuada, verbal y escrita, sobre su proceso, incluyendo diagnóstico, pronóstico y alternativas de 
tratamiento”. 

6
 OMC. Código de deontología médica.  

Art. 12.1: “el médico respetará el derecho del paciente a decidir libremente, después de recibir la información 
adecuada, sobre las opciones clínicas disponibles. Es un deber del médico respetar el derecho del paciente a 
estar informado en todas y cada una de las fases del proceso asistencial. Como regla general, la información 
será la suficiente y necesaria para que el paciente pueda tomar decisiones”. 

Art. 15.1: “el médico informará al paciente de forma comprensible, con veracidad, ponderación y prudencia. 
Cuando la información incluya datos de gravedad o mal pronóstico se esforzará en transmitirla con 
delicadeza de manera que no perjudique al paciente” 

Art. 15.2: “La información debe transmitirse directamente al paciente, a las personas designadas por él o a su 
representante legal. El médico respetará el derecho del paciente a no ser informado, dejando constancia de 
ello en la historia clínica.” 
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Manejo de la CdS  

Muchos profesionales afirman que manejar la CdS es una de las cuestiones más difíciles 

a las que se enfrentan en su práctica clínica [1]. Parece complicado poder encontrar un 

equilibrio entre la información que se proporciona al paciente y la esperanza, lo que 

implica que el profesional debe ser capaz de reorientar ámbitos más amplios de la 

esperanza, sin fomentar falsas expectativas [64-66].  

Un aspecto fundamental lo constituye analizar los motivos que originan su aparición o 

mantenimiento y ser conscientes de las consecuencias adversas que conlleva la 

negación de la información  para el paciente y los familiares [30].   

La utilización de guías y protocolos [43,67-69] dirigidos a facilitar a los profesionales de la 

salud la comunicación de  malas noticias, así como la formación de los profesionales en 

habilidades de comunicación [3,43,65,70,71] pueden contribuir a evitar la CdS. 

La mayoría de la literatura coincide en la importancia de preparar y planificar la 

conversación sobre cuestiones de final de vida previamente [42,43,65,66,72] y dar 

respuesta a las necesidades emocionales de los pacientes y familiares generadas por el 

impacto de la información. 

En España, dentro del contexto de CP, surgió el concepto de “verdad soportable” 

estableciendo un puente entre el paternalismo médico y la toma de decisiones 

compartida que predomina en el paradigma actual [73]. Estos términos hacen referencia 

a que la información debe adaptarse a las necesidades del paciente. A pesar de su 

intención inicial de mejorar la comunicación médico-paciente, en realidad supone ciertas 

limitaciones ya que la decisión de qué información es capaz de soportar el enfermo suele 

recaer en el profesional o la familia.  

Debido a que se trata de un fenómeno complejo y multicausal es necesario que los 

profesionales profundicen en el conocimiento de las posibles causas de su aparición para 

poder realizar intervenciones adecuadas así como reflexionar sobre las propias actitudes 

que propician que este fenómeno continúe existiendo en las sociedades 

contemporáneas.  

A continuación se propone un diagrama que intenta esquematizar los factores que 

influyen en su aparición, las posibles repercusiones a diferentes niveles y el 

replanteamiento del problema desde el enfoque de los cuidados paliativos donde la 

comunicación efectiva es una de las herramientas esenciales para garantizar el buen 

morir del enfermo. 
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Figura 1: Diagrama de la conspiración de silencio
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La familia y la conspiración de silencio 

La familia constituye un sistema de equilibrio, donde la afectación de uno de sus 

miembros puede desestabilizar al resto. En el contexto de los CP, se considera al 

paciente y la familia como una unidad dentro de la atención sanitaria.  Diversos autores 

destacan la importancia del apoyo a la familia y a los cuidadores informales como una de 

las prioridades para mejorar el soporte adecuado a las personas que se encuentran en 

situación de final de vida y para afrontar el duelo posterior a la pérdida [16,74]. 

Considerar las necesidades de información de los cuidadores y responder a ellas supone 

un impacto positivo en la calidad de vida del paciente [16]. Por otro lado, satisfacer estas 

necesidades puede disminuir el nivel de ansiedad de los cuidadores producido por la 

incertidumbre y los temores infundados, además de permitirles tomar decisiones 

importantes sobre la atención sanitaria u otras cuestiones personales [54]. 

Algunos estudios muestran que estas necesidades no siempre se tienen en cuenta, como 

el realizado por Heyland et al. [75] en Canadá, donde encontraron que pocos familiares 

habían hablado del pronóstico del paciente con el médico (46 de 153). Sin embargo, el 

89,9% de los no informados manifestaron que deseaban esta información.  

La comunicación de la información relativa a la enfermedad del paciente en muchos 

casos se comparte con la familia en primer lugar, y frecuentemente la toma de decisiones 

se basa en la opinión de los familiares. No obstante, confiar plenamente en la familia sin 

contar con la opinión del propio paciente, puede llevar a tomar decisiones erróneas. Las 

preferencias de los pacientes no siempre coinciden con la de sus allegados [76], y la 

percepción del estado clínico del enfermo tiende a diferir de la percepción  de sus 

cuidadores [77]. La decisión de informar primero a la familia, implica que los familiares 

puedan obstaculizar la información que recibe el enfermo sobre su situación. La familia 

toma el control de la comunicación, incorporando, en ocasiones, al médico en una CdS 

[27]. Desde el punto de vista ético es inaceptable, ya que es esencial respetar la 

autonomía de la persona enferma [59].  

Muchos familiares consideran que la opción correcta es mantener al paciente bajo la 

ignorancia para evitar las posibles repercusiones que pudieran generarle el impacto de la 

información [15]. Revelar la información en contra de la voluntad de la familia genera una 

desconfianza entre ésta y el equipo terapéutico y puede dificultar el seguimiento del 

paciente en su proceso de enfermedad. Clayton et al. [16] mostraron  la importancia de la 

negociación con la familia en relación a la información que se ofrece al paciente debido a 

la importancia que adquiere en el duelo posterior a la pérdida, ya que muchos familiares 
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piensan que tienen la obligación de proteger al enfermo. El proceso de negociación 

consiste en animar a los familiares a facilitar información sobre el estado clínico al 

paciente explicando las consecuencias de la negación de la información [16].  

Los profesionales de la salud deben ser conscientes de los aspectos culturales que 

determinan que la familia se convierta en el filtro de información de los pacientes. En 

diversas culturas está socialmente aceptado este estatus familiar, y resulta complicado 

romper con las barreras de comunicación que puede generar la CdS. En la cultura 

asiática la familia adquiere un papel primordial que dificulta la comunicación médico-

paciente, como es el caso de  China [78], Japón [79] o la India [1].  

En España, algunos estudios han mostrado el papel primordial que representa la familia 

en la aparición o mantenimiento del fenómeno de la CdS [13-15,55]. En un estudio 

centrado en el análisis de la actitud de los familiares ante la información que se ofrece al 

enfermo sobre cuestiones de final de vida, se concluyó que la razón más importante para 

ocultar la gravedad al paciente era el miedo a las repercusiones negativas que pueden 

derivarse de la revelación de la verdad [15].  

La actitud ante la muerte y el proceso de morir 

Hablar de la conspiración o pacto de silencio en pacientes al final de la vida requiere 

examinar algunos aspectos relacionados con el proceso de morir y la muerte que pueden 

influir en las actitudes profesionales y que se manifiestan en la atención o asistencia al 

enfermo terminal en determinados contextos socioculturales. 

Las actitudes, creencias, sentimientos y comportamientos de los individuos ante la 

muerte y el proceso de morir están relacionados con factores psicosociales, influidos por 

los aspectos culturales de una sociedad determinada [80].  

La actitud del hombre hacia la muerte ha ido cambiando a lo largo de la historia. Ariès  

[81] hace un interesante recorrido histórico sobre la evolución de la actitud de la muerte 

en Occidente que da respuesta a muchas incógnitas de la actualidad. El autor diferencia 

cinco periodos esenciales que dan lugar a cambios sustanciales en la actitud hacia la 

muerte, otorgando diferentes denominaciones: la “muerte domesticada”, la “propia 

muerte”, la “muerte del otro”, la “muerte vedada” y la “muerte invertida”. El cambio 

fundamental radica en el paso de una muerte familiar, próxima y aceptada, donde el 

individuo era protagonista de su propia muerte, al rechazo social de la misma. El autor 
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atribuye parte de esta modificación al entorno del enfermo que mantiene una actitud 

proteccionista y tiende a esconder la gravedad de su estado clínico.  

Arregui [82] sostiene que la actitud ante la propia muerte más extendida en nuestra 

sociedad es la de eludir su consideración. En la cultura occidental la aceptación de un 

final natural a la vida no se contempla [83] y existe una tendencia a “negar la muerte en 

su conjunto” [47]. La muerte se reprime tanto a nivel individual como social. Tal y como 

afirman Stapleton y Curtis [42], no se trata de un problema de los profesionales de la 

salud, sino que es una cuestión social ante la negación del proceso de morir y la muerte.  

La actitud de nuestra sociedad hacia la muerte está relacionada con otros fenómenos de 

la modernización. Por un lado el aumento de la esperanza de vida donde la muerte se 

convierte en una realidad lejana, y por otro lado el desarrollo de la ciencia.  

Desde el punto de vista sociológico, en los últimos dos siglos la medicina, la muerte se ha 

convertido en algo evitable [84] y se refleja en la práctica asistencial. Algunos 

investigadores han concluido que la tendencia al creciente uso de la quimioterapia en 

pacientes en fase final de vida podría explicarse por el refuerzo mutuo de pacientes y 

médicos hacia actitudes de lucha, de “no darse por vencido” [85]. Este esfuerzo de lucha 

por la vida es al que hace alusión Callahan [86] en su publicación, quien afirma que “la 

medicina tiene un deber casi sagrado de luchar contra todas las causas conocidas de 

muerte”, y la actitud continúa siendo la de negarla. De acuerdo con el autor, los objetivos 

de la medicina no deberían centrarse únicamente en evitar la muerte, sino que deberían 

incluir el alivio del sufrimiento y ayudar al paciente a morir en paz cuando la muerte es 

inevitable.  

Los avances de la medicina y sus repercusiones a nivel social han generado una visión 

irreal sobre sus posibilidades, extendiéndose la creencia a nivel popular de que existe 

una solución para todo, donde todas las enfermedades tienen posibilidad de remisión. La 

sociedad actual tiene expectativas depositadas en la curación incluso en situaciones 

donde es médicamente imposible o improbable El incremento de la medicalización de 

enfermedades incurables durante el siglo pasado, en las sociedades occidentales, se 

origina bajo esta visión de la medicina [87]. Los CP surgen bajo este paradigma donde el 

intento del médico por salvar vidas conllevaba, algunas veces, a un encarnizamiento 

terapéutico. 

Bajo esta visión de la medicina, frecuentemente los profesionales de la salud, 

especialmente el médico, contemplan la muerte de un paciente como un fracaso 

terapéutico [41-44,87,88]. 
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Ante esta concepción de la muerte, el profesional se encuentra ante una doble dificultad: 

la actitud ante la muerte de la población en general y las dificultades a nivel profesional 

para abordar la comunicación de malas noticias, originadas por una medicina 

tradicionalmente enfocada en la curación. El carácter tabú de la muerte afecta a los 

profesionales de la salud, a las instituciones hospitalarias, a los pacientes y a los 

familiares [89] y alcanza su máxima expresión ante enfermos al final de la vida. 

Ante tales circunstancias no es infrecuente encontrarnos con pacientes en la fase final de 

su enfermedad a quienes se les ha ocultado la información sobre su situación clínica 

dando lugar a la CdS. El carácter tabú de la muerte provoca que hablar de ella o del morir 

constituya un tema difícil de abordar. 

El proceso de morir no puede desvincularse de aspectos culturales que están implícitos. 

Algunos autores han constatado la importancia de contemplar la dimensión cultural en los 

CP [20,90]. Por ejemplo, en Japón no consideran el principio de autonomía como un 

aspecto principal, prefieren confiar en la decisión médica [91]. En China, la comunicación 

del diagnóstico o pronóstico no siempre es bien recibida y los pacientes pueden recurrir a 

terapias alternativas para lograr el control de la situación ante el impacto de la 

información y el desequilibrio energético [92].  

Algunos autores han identificado diferencias en las necesidades de final de vida según el 

diagnóstico establecido. En un estudio multicéntrico [93] realizado en Canadá, 

encontraron que estas necesidades variaban entre los pacientes con cáncer y EPOC 

avanzado. La necesidad de confiar en los médicos así como el completar asuntos 

pendientes y prepararse para el final de vida, fue más valorado en los pacientes 

oncológicos.  

El proceso de morir constituye un suceso altamente personal e individual [59]. Es 

importante destacar que el significado que cada persona otorga a su vida y a su muerte 

interfiere en la concepción que cada persona tiene del “buen morir”, por lo tanto su 

abordaje debe individualizarse para obtener resultados óptimos en términos de cuidados 

al final de la vida. Bayés [94] constató la importancia de individualizar el proceso de morir 

y la importancia concedida al lugar de la muerte. 

"Morir en paz", puede ser considerado como una de las prioridades en etapas finales de 

la vida. Sin embargo el significado que cada persona le otorga varía sustancialmente. 

Steinhauser et al. [95] encontraron que el constructo de estar en paz, en pacientes 

oncológicos con expectativa de vida limitada, estaba fuertemente asociado con el 

bienestar emocional y espiritual. En España, sin embargo, los profesionales lo han 

relacionado principalmente con el control de síntomas de la enfermedad, y los familiares 
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con la ausencia de conciencia y otros aspectos psicosociales (estar rodeado de la familia 

y poderse despedir) [36]. Morir mientras duermes, sin dolor, de forma rápida, y en paz 

con Dios, han sido componentes identificados con una “buena muerte” [96]. En el Reino 

Unido, Costello [97] constató que, desde la perspectiva de las enfermeras, se asoció con 

aquella muerte previsible y anticipada. 

La revelación de la información sobre el estado del paciente en situación de final de vida 

ha sido asociada a una buena muerte por diferentes autores [39,51]. Algunos 

investigadores han constatado el valor que adquiere la dimensión espiritual en la última 

fase de la enfermedad y la importancia de la información tanto para poder realizar 

elecciones informadas como para la toma de decisiones compartida, aspectos que 

contribuyen al buen morir del enfermo [48,98]. 

En USA se realizó un estudio para determinar si hablar con pacientes en situación de 

final de vida y sus cuidadores sobre temas relacionados con la muerte resultaba 

estresante o de ayuda desde la perspectiva de los participantes [99]. Los autores 

concluyeron que las entrevistas  realizadas a pacientes y familiares en raras ocasiones 

resultaban estresantes y eran percibidas como útiles para ellos.  

El hecho de enfrentarse a la muerte de un paciente implica indirectamente el 

afrontamiento de las emociones personales relacionadas con la propia muerte [100]. La 

ansiedad ante la muerte7 [101], que pueden presentar tanto profesionales de la salud 

como los familiares de los pacientes diagnosticados de una enfermedad terminal, 

determina la actitud ante la muerte que adoptan éstos en el proceso de morir de los 

enfermos. Las actitudes hacia el cuidado de los enfermos con diagnóstico incurable son 

más negativas cuanto mayor es el miedo a la muerte que experimentan los profesionales 

[102].  

Algunos autores han resaltado la importancia de la formación de los profesionales en 

relación a la muerte y el proceso de morir [103-105] ya que la ansiedad ante la muerte 

que experimentan los profesionales puede disminuir y mejorar la calidad de cuidados que 

reciben los pacientes [106]. 

El hecho de que los profesionales de la salud tengan que enfrentarse diariamente a la 

muerte comporta la necesidad de adaptar su significado, adquirido socialmente, a las 

estrategias de intervención. Este aspecto adquiere una importancia relevante a la hora de 

facilitar información al enfermo sobre su estado clínico en situación de final de vida. 

                                                           
7
 “sensación inespecífica de incomodidad o malestar producida por la percepción de una amenaza real o 

imaginada, a la propia existencia” 
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Podemos concluir, que las actitudes de los profesionales ante los enfermos en fase final 

de vida están condicionadas por el significado que adquiere la muerte y el morir en una 

sociedad concreta. 

La comunicación en situaciones de final de vida 

Los pacientes que reciben cuidados paliativos, tienen que adaptarse a un rápido deterioro 

de su estado y enfrentarse al final de su vida. Debido a la severidad y complejidad de 

esta situación, la comunicación entre el profesional  y el paciente en CP es, a menudo, 

muy compleja [107]. 

En situación de enfermedad avanzada e incurable, los pacientes se enfrentan al impacto 

emocional de una enfermedad con expectativa de vida limitada donde se deben tomar 

decisiones difíciles. Ello implica establecer objetivos realistas y considerar los cambios 

sustanciales en la esperanza por parte de los enfermos. Los pacientes necesitan tanto el 

apoyo emocional como la información para dar respuesta a sus temores. Cuando estas 

inquietudes no están resueltas pueden conducir a la angustia psicológica y a los 

trastornos afectivos [3]. 

Aproximadamente entre el 25-50% de pacientes oncológicos sufren problemas 

psicológicos que aumentan con el progreso de la enfermedad [108]. Algunos 

profesionales son reticentes a proporcionar información sobre el pronóstico debido a la 

posibilidad de que con ello aparezcan o aumenten problemas como la ansiedad o la 

depresión. Sin embargo, algunos estudios recientes han mostrado que la comunicación 

del pronóstico no aumenta la depresión [109], y que los pacientes que conocen su 

diagnóstico son menos propensos a presentar ansiedad [6]. 

En un estudio realizado en Suecia [110], se encontró que los pacientes informados 

murieron en el lugar que eligieron en un porcentaje significativamente más alto, recibieron 

tratamiento adecuado y sus familiares recibieron mayor apoyo en el proceso de duelo que 

los que no estaban informados. No se encontraron diferencias en cuanto a la prevalencia 

de síntomas en ambos grupos, lo que significa que la información no aumenta síntomas 

como el dolor, la ansiedad, o la confusión en los últimos días de vida. En un estudio 

reciente realizado en España [55], los autores constataron que los niveles de ansiedad.de 

las personas informadas sobre el pronóstico y alternativas de tratamiento eran similares 

en relación a aquellas personas donde existía un pacto de silencio Por otro lado se 

encontró que en los pacientes donde existía CdS por parte de sus cuidadores 

presentaban niveles de depresión significativamente más elevados que en los que existió 

una comunicación clara y abierta con los profesionales. 
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La comunicación efectiva en situaciones de final de vida no se limita al contexto de 

pacientes con cáncer sino que abarca diferentes tipos de patologías en fase terminal 

como la insuficiencia cardíaca [111] o el EPOC [112]. Tampoco es exclusiva del contexto 

de cuidados paliativos ya que este tipo de pacientes pueden utilizar diferentes recursos 

asistenciales [113] durante la trayectoria de la enfermedad.  

Hablar de comunicación en pacientes con enfermedad avanzada e incurable, implica 

transmitir malas noticias [114]. Los profesionales de la salud, especialmente los que 

trabajan en CP, se enfrentan a diario a situaciones en las que deben comunicar a sus 

pacientes información desfavorable sobre su situación clínica que no siempre resulta 

fácil. 

Diversos autores han realizado estudios centrados en la identificación de barreras y 

facilitadores relacionados con la comunicación de cuestiones de final de vida [2,115,116]. 

A continuación se muestra una tabla donde se contemplan los diferentes aspectos que 

influyen de forma positiva (facilitadores) o negativa (barreras) en la comunicación de final 

de vida entre profesional-paciente que ha sido elaborada a partir de la literatura (Tabla 1).  

Tabla 1:   Barreras y facilitadores de la comunicación de final de vida 

BARRERAS FACILITADORES 

Dificultad para hablar de la muerte Confianza depositada en el profesional  

Posibilidad de que la información pueda ser 
perjudicial para el paciente 

Disponibilidad, honestidad e iniciativa del 
profesional para hablar de temas de final de vida 

Falta de tiempo Experiencias previas con la muerte 

Edad joven del paciente Deseo de no ser una carga para la familia 

Miedo a disminuir la esperanza La continuidad en la relación médico-paciente 

Percepción de falta de preparación  Mantener una buena relación médico-paciente 

Retraso en el diagnóstico Experiencia profesional 

Dificultad para afrontar la demanda de los 
familiares  

Empeoramiento de la situación clínica en el 
pasado 

Dificultad para responder a las emociones 
del paciente 

Consideración del médico como un experto en su 
ámbito profesional 

Relaciones problemáticas médico-paciente Percepción del paciente de ser tratado como una 
persona.  

Falta de honestidad del profesional Disponer de tiempo 

Ambivalencia del paciente en el deseo de 
conocer su estado clínico 

Demostrar compromiso en la atención clínica 

Falta de un lenguaje comprensible Escucha activa 
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A la complejidad del proceso informativo se le suma la discrepancia entre las 

percepciones que tienen los profesionales y los pacientes/cuidadores sobre la provisión 

de información relativa a cuestiones de final de vida. En ocasiones el médico tiene la 

percepción de que la información transmitida al paciente sobre su situación clínica u 

objetivo del tratamiento ha sido comprendida por el mismo, sin embargo esto no sucede 

siempre [3]. 

Algunos factores que pueden condicionar que el facultativo transmita este tipo de 

información a los enfermos incluyen la solicitud directa del paciente, la determinación 

profesional sobre la tolerancia a nivel emocional del enfermo en relación a la información, 

el fallo del tratamiento activo, la presencia de signos y síntomas no controlados y la 

necesidad de tomar decisiones relativas al tratamiento [19]. 

Entre las limitaciones para la comunicación de cuestiones de final de vida destacan la 

dificultad de los profesionales en proporcionar pronósticos precisos, el malestar que 

supone el hecho de enfrentarse con su propia mortalidad, y las posibles consecuencias 

adversas (depresión o angustia) derivadas de la información, que responden a un 

enfoque paternalista [28]. Mc Lean et al. [117] resaltan la baja prioridad otorgada a la 

comunicación por parte de los agentes de salud y el estrés que provoca en éstos 

participar en este tipo de conversaciones lo que provoca que, en ocasiones, se produzca 

una distancia emocional con los pacientes y familiares con el objetivo de protegerse a sí 

mismos. Todo ello puede comprometer la capacidad de los profesionales de la salud para 

dar respuesta a las necesidades del paciente y contribuye al desgaste emocional 

[39,118]. 

La falta de autoconfianza en las habilidades de comunicación de los profesionales, la 

presión del tiempo para poder establecer una comunicación efectiva y problemas 

detectados en la transmisión de malas noticias, son algunos de los factores que han sido 

relacionados con el burn-out de los profesionales en el contexto de CP [119].  

Las consecuencias de un error en la comunicación afecta no solo a la relación 

profesional-paciente, sino a la calidad de vida del enfermo. La confianza depositada en 

los profesionales puede deteriorarse ante una falta de comunicación efectiva [120]. Los 

problemas de comunicación se han relacionado con un mayor grado de tensión, 

frustración e incertidumbre en el paciente [58], se han asociado a la ansiedad [39,121] y 

con una peor calidad de vida [121].  

Otro aspecto importante a destacar, es que cuando un paciente no es informado de forma 

adecuada sobre su pronóstico, a menudo reciben tratamiento agresivo que en lugar de 

alargar su vida comprometen su estado clínico [122-124]. En la revisión sistemática (RS) 
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llevada a cabo por Schofield et al. [65], los autores manifiestan que aproximadamente la 

cuarta parte  de los oncólogos de países desarrollados administran de forma ocasional 

tratamiento inefectivo, para mantener la esperanza del paciente y evitar conversaciones 

sobre transiciones a cuidados paliativos. Diversos autores han enfatizado sobre la 

importancia de que los profesionales mantengan conversaciones honestas con el 

enfermo sobre las opciones de tratamiento, que incluyan riesgos/beneficios para evitar 

tratamientos fútiles [68,125].  

Por otro lado, si el paciente no satisface sus necesidades de información a través de los 

profesionales de salud, puede recurrir a otras fuentes de información secundarias que 

pueden dar lugar a interpretaciones erróneas [47]. Weissenberger et al. [126] encontraron 

en su estudio que estas otras fuentes informativas pueden tener un riesgo y ser 

potencialmente perjudiciales para los pacientes ya en ocasiones puede contener 

información directa en contra de la terapia convencional. 

Algunos autores destacan la importancia del uso de protocolos [3,127], o guías de 

práctica clínica [43] para conocer las preferencias de los miembros de la familia y de los 

pacientes en relación a la información que se proporciona. Un aspecto común en todos 

ellos es la importancia de contemplar la comunicación de malas noticias como un proceso 

gradual. La finalidad es facilitar al profesional la transmisión de este tipo de información y 

conseguir una comunicación efectiva. Sin embargo, no existe una única estrategia válida 

para la comunicación médico-paciente [128]. En la comunicación de malas noticias es 

especialmente importante el contenido de la información, la forma en que se transmite y 

el momento en que se realiza el proceso informativo [58,129,130].  

Diversos autores identifican algunas claves en la información de cuestiones de  final de 

vida, aspectos esenciales que facilitan una comunicación efectiva. Ésta debe ser honesta, 

sensible, comprensible, coherente, transparente, empática, compasiva, cálida, 

respetuosa, basada en las preferencias del paciente, que incluya la escucha activa y la 

comunicación no verbal como aspectos importantes dentro del proceso informativo 

[16,39,43,108]. Barbero [26] añade que debe ser integradora (en el sentido de tener en 

cuenta la realidad del paciente, la familia y el contexto sociocultural), bidireccional, 

finalista (en beneficio del paciente y sus familiares) y congruente. Se resalta la 

importancia de establecer una comunicación centrada en el paciente [66].  

Para los médicos resulta difícil iniciar este tipo de conversaciones y establecer el 

momento oportuno en que deben tener lugar. Algunos autores [43,131] consideran que 

puede resultar de utilidad que los profesionales se cuestionen si se sorprenderían si el 

paciente muriese en los próximos 6 o 12 meses, lo cual puede ayudar a determinar si es 
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adecuado hablar sobre cuestiones de final de vida. No todos los pacientes están 

preparados para hablar del tema, por lo que el profesional debe ser consciente de ello. 

Sin embargo, iniciar una conversación de este tipo, informa al paciente de que cuando 

esté preparado, el médico estará disponible para hablar del tema.  

De acuerdo con Tattersall et al. [132], el deseo de información de los enfermos y su grado 

de participación en las conversaciones relacionadas con el diagnóstico, pronóstico o 

tratamiento varía entre los diferentes pacientes. Diversos autores coinciden en la 

importancia de valorar las necesidades de información de los enfermos a lo largo del 

proceso de enfermedad [16,28,43,123,133,134], adaptarla a sus preferencias y 

necesidades [128,130,132,135,136]. Sin embargo, detectar las necesidades de 

información de los pacientes no parece fácil, por lo tanto en ausencia de conversaciones 

explícitas, los profesionales pueden tener asunciones erróneas sobre lo que los pacientes 

realmente quieren saber y sus deseos. En estos casos puede que la información 

proporcionada por el médico no se corresponda con la necesitada por el enfermo [10,39].  

Los múltiples beneficios sobre la comunicación de temas de final de vida en el paciente 

incluyen  [1,28,44,57,132,137,138]: 

 Posibilidad de participación en la toma de decisiones relativas a sus cuidados. 

 Posibilidad de planificar los cuidados de final de vida de forma consensuada. 

 Posibilidad de planificar el futuro. 

 Preparación para la muerte. 

 Posibilidad de cumplimentación de voluntades anticipadas. 

 Encontrar un significado a la vida y al sufrimiento. 

 Resolver asuntos pendientes. 

 Reduce la morbilidad psicológica de los pacientes. 

 Ayuda a aliviar los miedos, minimizar el dolor y el sufrimiento.  

 Aumenta el bienestar espiritual. 

 La comunicación mantenida con la familia disminuye la ansiedad de los 

cuidadores a largo plazo, les ayuda a prepararse para la pérdida y facilita el 

proceso de duelo posterior. 

Por otro lado, este tipo de información supone una mejora en los cuidados de final de 

vida que recibe el enfermo, evita tratamientos inapropiados  y aumenta la satisfacción del 

paciente. Además reduce la estancia hospitalaria,  promueve el consenso en relación a 

los objetivos terapéuticos, reduce el gasto sanitario en tratamientos inefectivos,  permite  
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incorporar los cuidados paliativos de forma temprana y condiciona la utilización de estos 

servicios [23,44,112,139,140]. 

Tanto los pacientes como los cuidadores identifican la comunicación como uno de los 

aspectos más importantes de los cuidados al final de la vida. La comunicación continua 

es sin duda el mecanismo esencial para romper la conspiración de silencio, y requiere de 

ciertas habilidades en los profesionales para que resulte eficaz [132]. 

Aspectos culturales relacionados con la comunicación  

En comunicación sobre aspectos de la enfermedad existen connotaciones culturales que 

influyen directamente en la cantidad de información que recibe el enfermo sobre su 

situación clínica [13].  

En USA, un 98% de los oncólogos manifiesta informar del pronóstico a sus pacientes [5]. 

En Cuba, sin embargo, el diagnóstico se revela en el 40,7% de los casos [6]. En el 

continente africano, concretamente en Nigeria, el porcentaje de comunicación del 

diagnóstico es del 78%, mientras que el pronóstico se revela sólo en el 7,5% de los casos  

[7]. En Australia se constató que tan sólo un 47,4% de los pacientes con cáncer 

avanzado eran conscientes de que su tratamiento no era curativo [8]. Un estudio posterior 

realizado en el mismo país, mostró que un 39% de pacientes no son informados sobre su 

situación clínica [133]. 

En el continente asiático, el número de personas informadas es generalmente bajo. En 

Nepal, la mayoría de pacientes desconoce su diagnóstico (63%) [9] y en Japón, estudios 

recientes muestran que el porcentaje de pacientes no informados es del 46,5% [10]. 

En el continente europeo existen diferencias notables en cuanto a la comunicación de 

malas noticias dependiendo de los países donde se realizó el estudio.  Por ejemplo, en el 

Reino Unido, el porcentaje de pacientes informados es elevado, un 94,6% de médicos 

comunica el diagnóstico a sus pacientes, y el pronóstico se revela en un 91,8% de los 

casos [11]. Sin embargo, estos porcentajes descienden notablemente en otras regiones. 

En Francia, el paciente recibe información sobre el pronóstico en el 44,5% de los casos 

[12]. En Grecia, el porcentaje de pacientes no informados es sobre el 59% [22]. En 

Hungría se comunica el pronóstico a un 40% de los pacientes, siempre y cuando el 

enfermo solicite esta información [141]. En Italia, algunos estudios muestran porcentajes 

sobre revelación del diagnóstico entre un 67% [21] y un 79,4% [70], mientras que sólo el 

38% de los pacientes son conscientes del pronóstico [70]. En Portugal, el diagnóstico de 

cáncer avanzado se proporciona al 72% de los pacientes [49]. 
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En España, se revela el diagnóstico a un 25-50% de los pacientes con cáncer (porcentaje 

que varía en función de la provincia donde se realizó el estudio: Valladolid (32%), Madrid 

(entre 32-48%), Cataluña (30%)) [13]. Los enfermos sospechan sobre la malignidad del 

proceso entre un 40-70%, y entre el 16 y el 58% no desean recibir información sobre su 

enfermedad [13]. Un estudio reciente [14] mostró que un 14% de los pacientes 

ingresados en una UCP (Unidad de cuidados paliativos) desconocía el diagnóstico y un 

71% el pronóstico en el momento del ingreso. Estas diferencias culturales se manifiestan 

en las actitudes de los profesionales hacia la revelación de la información sobre 

cuestiones de final de vida.  

En un estudio de Bruera et al. [17] se constató que en Europa y Sur América, los 

profesionales de la salud priorizan la justicia y beneficencia más que la autonomía del 

paciente dando lugar a una actitud paternalista que se deriva en el porcentaje de 

pacientes no informados sobre la naturaleza terminal de su enfermedad (62% y 76% 

respectivamente). En estos países la percepción del médico sobre el interés por esta 

información por parte del paciente es bajo, (18% en los sur americanos y 26% en los 

europeos). Sin embargo, en Canadá se prioriza la autonomía dando lugar a que la 

mayoría de pacientes con enfermedad progresiva e incurable sean informados sobre su 

situación en este país. Sorprendentemente, el consenso sobre el deseo del propio 

médico por recibir información en el caso de tener una enfermedad terminal fue unánime.  

Estudios sobre actitudes y creencias muestran que en algunas culturas los médicos, 

familiares o ambos consideran que la información completa puede ser perjudicial para el 

paciente [3,118,142]. En la cultura asiática, la tendencia es hacia la no revelación, por lo 

que muchos pacientes de estas culturas no son conscientes de su diagnóstico o 

pronóstico  [23]. Los resultados de un estudio japonés [143], constató que tan sólo un 3% 

de médicos y un 4% de enfermeras comunicaban este tipo de información al propio 

paciente. Los facultativos informaban mayoritariamente a la familia en un 59% de los 

casos, mientras que las enfermeras respondieron que dependía del estado clínico del 

paciente (62%). Sin embargo, este mismo estudio mostró que la población general estaba 

a favor de la divulgación de información de forma mayoritaria (73%).  

En China, un estudio [144] cuyo objetivo era conocer las actitudes de los oncólogos ante 

la revelación del diagnóstico en diferentes etapas de la enfermedad encontró diversas 

razones para no revelar la verdad al paciente, principalmente relacionadas con el posible 

impacto emocional que la información podía ocasionar en el paciente. Los facultativos 

manifestaron como argumentos a favor de la divulgación la posibilidad de colaboración 

del enfermo en el tratamiento, su derecho a la información, la resolución de asuntos 
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pendientes antes de la muerte y el control de su vida. Menos del 50% de oncólogos 

pensaba que el paciente debía conocer la realidad sobre su estado en etapas de final de 

vida. Un estudio posterior que investigó las actitudes de las enfermeras ante la 

información de cuestiones de final de vida mostró datos similares [145].  

Por último, en la India, la actitud de los cuidadores se decanta hacia la no revelación de la 

verdad al paciente [146]. Esta actitud se refleja también en los profesionales quienes 

mayoritariamente informan a los familiares en lugar de comunicar la realidad sobre su 

estado al paciente. Esta actitud está íntimamente ligada a la cultura, ya que en este país, 

existe la creencia de que si una persona conoce su diagnóstico de cáncer, su expectativa 

de vida empeora dramáticamente [147]. 

Factores relacionados con la demanda y transmisión de información 

Existen algunos factores que pueden determinar la comunicación sobre cuestiones de 

final de vida. Diversos estudios han mostrado algunos aspectos que pueden influir en la 

predisposición de los pacientes para recibir este tipo de información, como el sexo, la 

edad o el estado civil. Parece haber un mayor interés en los hombres, en los sujetos más 

jóvenes, en los casados, o en los que tienen mayor formación [8,9,12,21,148,149]. 

Por otro lado, las experiencias previas con la muerte de los pacientes se ha relacionado 

con una disminución del temor a la misma favoreciendo la demanda de información 

completa sobre la situación clínica [149]. El bajo nivel socioeconómico parece estar 

asociado con menores conversaciones sobre final de vida [12,39]. 

Otras variables clínicas también se han asociado al nivel de conciencia de los pacientes. 

Aquellos pacientes con tratamiento activo parecen ser más conscientes de su 

enfermedad en comparación con aquellos que han recibido este tipo de tratamiento 

previamente o no lo han recibido [21]. La localización del tumor también parece influir en 

el grado de conocimiento de la enfermedad, siendo los pacientes que presentan cánceres 

más visibles (como de piel o de mama) más conscientes de su estado en comparación 

con otros [21].  

Existen algunos estudios que han relacionado algunas características de los 

profesionales con la información del diagnóstico o pronóstico. Parece haber una mayor 

predisposición por la revelación de la realidad clínica al paciente por parte de los 

facultativos más jóvenes [31], siendo el incremento de la edad un factor que tiende a 

posicionarse hacia la ocultación sistemática de la verdad [12]. De igual modo, las 
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mujeres, el hecho de no tener un familiar afecto de cáncer [150] o la formación en CP [31] 

parecen asociarse de forma positiva a una mayor intención de revelar el pronóstico.  

Las propias preferencias del médico sobre la revelación de la verdad influyen en la 

comunicación del pronóstico de los pacientes. Por ejemplo, un estudio mostró que los 

médicos que no querían conocer su propio pronóstico en situación de enfermedad 

terminal, eran más propensos a no comunicar el pronóstico a sus pacientes [5]. 

La previsión del pronóstico de la enfermedad 

Algunas dificultades del médico para hablar sobre el pronóstico con los pacientes se 

deben a la falta de confianza del profesional para ofrecer pronósticos acertados. Con el 

descubrimiento de tratamientos para enfermedades mortales, los médicos han ido 

centrándose en los últimos años en el diagnóstico y tratamiento con la consiguiente 

pérdida de habilidad en el pronóstico [57]. Un estudio cualitativo llevado a cabo por 

García-Caro [89] con profesionales de la salud,  que trabajaban con enfermos en fase 

final de vida, mostró que tanto médicos como enfermeras manifestaron dificultades 

relacionadas con la ausencia de criterios claros para determinar el diagnóstico de 

enfermedad terminal.  

Existen diferentes formas de estimar la supervivencia de un paciente que incluyen el 

examen clínico de laboratorio, la valoración de signos y síntomas, e instrumentos 

dirigidos a estimar la expectativa de vida como la escala de valoración funcional de 

Karnofsky o el Palliative Prognostic Score (PaP) que pueden ayudar a los profesionales 

sanitarios a realizar estimaciones razonables [44]. Sin embargo, la estimación del 

pronóstico parece una cuestión complicada para los agentes de salud.  

En muchas ocasiones, los profesionales tienden a estimar pronósticos demasiado 

optimistas [23,112,151]. En USA, un estudio encontró  que los médicos habían estimado 

una expectativa de vida superior a un año en los 6 meses previos a la muerte del 

paciente en el 40% de los casos. Esta sobre estimación del pronóstico ocurrió para el 

11% de los pacientes con cáncer y el 68% de pacientes con EPOC o insuficiencia 

cardíaca [112].  
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Percepción y preferencias del paciente en relación a la comunicación de malas 

noticias 

En general, los pacientes informan de que el profesional no siempre responde a sus 

necesidades, ni a sus preferencias en relación a la comunicación de malas noticias. En 

Australia, un estudio mostró la insatisfacción de los pacientes relacionada con sus 

necesidades de información [133]. Una RS [142] mostró que la percepción generalizada 

de los pacientes era que los médicos no daban información a no ser que el enfermo lo 

solicitara. Muchos piensan que los profesionales que informan a los pacientes en el curso 

de la enfermedad, lo hacen si realmente existe una razón clínica para ello.  

La literatura constata la necesidad de los pacientes de estar informados sobre su 

situación clínica [3,22,43,65,66,143,147,152] aunque no siempre desean recibir toda la 

información relativa a su estado [40,66]. Un estudio realizado en el Reino Unido [134] 

encontró que en una muestra de 2331 pacientes oncológicos, el 87% deseaba obtener 

toda la información posible, buena o mala. El 5,4% prefería sólo obtener información si se 

trataba de buenas noticias, y el 7,7% dejaba la decisión de la información en manos de 

su médico. Un estudio cualitativo posterior [153] llevado a cabo con pacientes con AVC y 

sus familiares, constató que el deseo de información no era uniforme para todos los 

pacientes. Algunos no querían obtener demasiada información sobre su situación clínica 

y otros manifestaron haber recibido más información de la deseada. La diversidad en las 

preferencias de los pacientes en temas relativos a la comunicación de cuestiones de final 

de vida hace necesario individualizar el proceso informativo.  

Las necesidades de información pueden variar a medida que la enfermedad progresa, 

requiriendo en etapas avanzadas menos detalles sobre su estado [43,58]. Sin embargo, 

las familias en esta fase de la enfermedad pueden necesitar mayor información sobre la 

gravedad de la enfermedad y otros aspectos relacionados con la atención [58]. En 

relación al pronóstico, la literatura sostiene que pocos pacientes desean obtener 

estimaciones directas de supervivencia, y que muchos prefieren un pronóstico cualitativo 

más que cuantitativo [44]. 

Diferentes estudios han demostrado que los pacientes valoran en el proceso informativo 

la honestidad y sensibilidad del profesional , la escucha activa, la empatía , la aportación 

de esperanza en la transmisión de la información, la dedicación de tiempo en las 

consultas, y no sentirse abandonados por su médico. En general prefieren un lugar 

tranquilo, privado, y que se les comunique la información en persona. Prefieren que la 
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información se la transmita un experto con el cual hayan establecido una relación previa y 

que el médico tome la iniciativa para hablar de temas de final de vida 

[3,44,107,128,132,154,155]. 

Transición del tratamiento curativo a paliativo 

La transición a los cuidados paliativos puede definirse como un cambio de enfoque en el 

tratamiento que recibe el paciente, pasando de tratamiento activo a paliativo donde el 

objetivo no es la curación de la enfermedad sino la máxima calidad de vida. Suele ser 

difícil hablar de ello [23] ya que provoca emociones intensas en los pacientes e incluso un 

sentimiento de fracaso por parte del profesional [3]. La transición del tratamiento curativo 

a paliativo supone un hecho importante en el curso de la enfermedad de un paciente 

terminal. El paciente bajo estas circunstancias se pregunta frecuentemente sobre su 

expectativa de vida, y a menudo realiza esta cuestión a los profesionales que le atienden. 

Responder a este tipo de dudas no es fácil.  

Algunos autores, como Finlay y Casarett [44] definen algunos aspectos que debería 

incluir la conversación de la transición a cuidados paliativos en tres pasos: 1) valorar los 

objetivos del paciente, 2) determinar las necesidades de recursos y 3) integrar el 

pronóstico, los objetivos y necesidades de cuidados para elaborar un plan de tratamiento.  

Para integrar los cuidados paliativos en enfermedades con expectativa de vida limitada es 

imprescindible poder mantener conversaciones con los pacientes sobre pronóstico y 

objetivos del tratamiento [44,156]. La combinación de tratamiento curativo y paliativo 

facilita la transición a éstos últimos (ya que de forma gradual la responsabilidad del 

cuidado va recayendo sobre los especialistas en CP) [65], disminuye las visitas de 

urgencias y hospitalizaciones innecesarias, aumenta la calidad de vida del paciente y 

suponen un menor coste al sistema sanitario [44]. La tendencia es a que la transición se 

produzca de forma temprana, ante el diagnóstico de enfermedad sin posibilidades de 

curación [65,157] de manera que permita tanto a pacientes como cuidadores tomar 

decisiones informadas  [24,112].  

Sin embargo, la revisión bibliográfica muestra que los profesionales esperan 

generalmente a que la muerte esté muy próxima para establecer conversaciones con sus 

pacientes sobre temas del final de la vida [24,158,159]. Este retraso en la comunicación 

comporta un retraso en el acceso a servicios especializados [158].  

Una de las dificultades en la comunicación de la transición a la fase paliativa de la 

enfermedad es la dificultad en determinar el momento durante la trayectoria de la 
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enfermedad para la inclusión del paciente en la atención paliativa. La falta de tiempo, el 

rechazo del personal para hablar de ello, la carga de trabajo de los profesionales o la falta 

de continuidad de los mismos son algunas de las barreras identificadas [24]. Un aspecto 

importante que interfiere en este cambio de objetivo terapéutico es la familia, que en 

ocasiones ejercen cierta presión al paciente para aceptar determinados tratamientos [24].  

Algunas de las dificultades de los profesionales para hablar sobre cuidados paliativos son 

los problemas derivados en explorar síntomas psicosociales [160]. Los agentes de la 

salud en estas situaciones deben enfrentarse a las fuertes emociones que generan este 

tipo de conversaciones. Parker et al. [39] hacen referencia a la dificultad de los médicos 

ocasionada por la contratransferencia sobre sus propios miedos al morir y a la muerte, 

además de la tendencia histórica de la medicina occidental centrada en la curación. En 

este sentido es importante destacar que para los facultativos hablar de transiciones a CP 

supone reconocer las limitaciones de la tecnología biomédica [161]. 

Friedrichsen et al. [136], en un estudio cualitativo sobre la transición al tratamiento 

paliativo, concluyeron que el conocimiento previo del paciente sobre su situación clínica 

supone una preparación psicológica importante para adaptarse a esta nueva realidad.    

Cambio de tendencia 

Existen diferentes estudios realizados que muestran que la práctica clínica sobre la 

comunicación de temas de final de vida ha cambiado a lo largo del tiempo 

[4,19,20,51,147,162,163]. Este cambio supone un paso de no decir la verdad al paciente 

a comunicarle la realidad sobre su estado clínico.  

La práctica médica para hablar de enfermedades con expectativa de vida limitada ha 

cambiado drásticamente. En 1961, Oken [162] mostró que el 88% de los médicos no 

informaba a los pacientes sobre su diagnóstico. El mismo cuestionario repetido en 1979 

por Novack et al. [163], encontró que el 98% de los médicos manifestaban que 

informaban a sus pacientes del diagnóstico. Sin embargo, igual que el tema en sí tiene 

factores culturales asociados, este proceso de cambio también los presenta. Por este 

motivo, no todos los países han evolucionado del mismo modo, siendo la CdS todavía 

frecuente en algunas sociedades como es el caso de España.  

Este cambio ha sido más pronunciado en los países anglo-sajones donde el 

posicionamiento de comunicar la verdad al enfermo parece ser la norma habitual en la 

práctica clínica. Sin embargo, en países orientales y europeos parece mantenerse la 

postura proteccionista que prioriza la beneficencia como principio básico en la toma de 
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decisiones. En estas culturas la retención de la información continúa siendo habitual, 

aunque parece que la tendencia general gira en torno a la comunicación de la 

información sobre el estado de su enfermedad al paciente, abogando por el principio de 

autonomía y su derecho a la información.  

En los años de 1950 y 1960, la comunicación médica en USA documentaba una clara 

resistencia a hablar de diagnóstico de cáncer y pronóstico. Sin embargo recientemente 

los oncólogos se declinan por la comunicación abierta, por decir la verdad [19].  

El estudio transversal llevado a cabo por Kumar et al. [147] refleja este cambio de 

tendencias. Los investigadores pasaron un cuestionario a 25 oncólogos de un hospital de 

la India y encontraron que la gran mayoría [91,4%] estaban de acuerdo con informar a los 

pacientes sobre su enfermedad. Ninguno apoyó la creencia de que la información del 

diagnóstico afectase negativamente a la supervivencia del paciente. Por otro lado, el 

31,4% consideraba que revelaría la información del diagnóstico a los pacientes incluso en 

contra de los deseos de la familia, y el 62,9% consideraban transmitir la información 

completa solo si el paciente lo solicitaba. La mayoría de los participantes creían que los 

pacientes hindúes estaban interesados en conocer su enfermedad. 

En la revisión llevada a cabo por Field y Copp [51] los autores argumentan un cambio en 

las actitudes y acciones de los facultativos relacionadas con la divulgación del estado 

clínico de un paciente en fase final de la enfermedad durante la década de 1960, 1970 y 

1980 en USA y Reino Unido, pasando de la ocultación de la información sobre la 

situación terminal al paciente, a la revelación de esta información. Algunas de las razones 

para este cambio de tendencia, según los autores, incluyen las mejoras en el éxito de los 

tratamientos, cambio de actitudes sociales y la aparición del consentimiento informado 

reforzando el derecho del paciente a la información.  

Centeno y Nuñez [13] hacen referencia a lo que ellos denominan un “continente cultural” 

(norte de Europa, Norte América y Nueva Zelanda) donde pacientes, familias y 

profesionales comparten una cultura común de fondo basada en la comunicación del 

diagnóstico a los enfermos en situación de final de vida. De acuerdo con Nuñez y Guillén 

[20] comunicar la verdad se está convirtiendo en el patrón aceptado de los profesionales 

de la salud occidentales que siguen los modelos anglosajones de práctica médica. 

En la literatura se destaca que los primeros artículos publicados sobre cuestiones de final 

de vida datan de 1960. Entre la década de 1970 y 1980 las publicaciones sobre el tema 

son escasas. Desde 1990 al año 2000 empiezan a surgir múltiples publicaciones 

centradas en aspectos éticos, y en temas de comunicación de final de vida. A partir del 

año 2000, aumenta de forma considerable el número de publicaciones sobre el tema. 
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De algún modo, el hecho de aumentar los estudios relacionados con la comunicación de 

temas de final de vida constituye un factor que favorece el cambio de perspectiva de los 

profesionales sobre la transmisión de malas noticias.  

Habilidades de comunicación 

Las habilidades de comunicación son un aspecto importante en la relación que se 

establece entre el profesional sanitario y el paciente. La comunicación sobre cuidados de 

final de vida y muerte entre profesionales y pacientes/cuidadores es esencial para 

proporcionar cuidados de calidad y ello requiere formación de los profesionales [42].  

La importancia para la práctica asistencial de adquirir habilidades en comunicación ha 

sido ampliamente referenciada por la literatura [30,43,65,70,71,164]. Los programas 

basados en habilidades para mejorar la comunicación de los profesionales con sus 

pacientes en fase final de la enfermedad y sus familiares proporcionan las herramientas 

necesarias para facilitar este tipo de conversaciones, aumenta la capacidad de los 

agentes de salud para identificar las necesidades emocionales y de información de los 

receptores de cuidados mejorando la calidad de la atención [107,132,165].  

La mayoría de médicos han tenido poca formación en este sentido [3,7,38,39,165,166]. 

Aunque la tendencia es a mejorar este tipo competencias en los profesionales, la 

formación específica sobre el tema continúa siendo escasa. En USA, un estudio 

publicado en el 2008, mostró que el 58% de los médicos carecía de esta formación [5]. 

Aunque la mayoría de la literatura hace referencia a la importancia de adquirir este tipo 

de habilidades en el estamento médico, existen algunos autores que resaltan la 

importancia de que las enfermeras también las adquieran [167,168]. De hecho, la 

enfermera participa del proceso informativo, en mayor o menor grado, de forma continua. 

Edwards [72] resalta la figura de la enfermera en la comunicación, considera que este 

colectivo se encuentra en una situación privilegiada para establecer una relación 

significativa con el paciente debido al frecuente contacto que mantiene con ellos.  

La escasa formación en habilidades de comunicación en las enfermeras ha producido 

que en ocasiones se sientan inseguras y eviten conversaciones con los pacientes sobre 

cuestiones de final de vida [117]. La percepción de las enfermeras sobre la comunicación 

de este tipo de información ha revelado sentimientos como el miedo (relacionado con la 

posibilidad de decir algo que pudiera confundir o devastar al paciente), rabia (o 

frustración relacionado con la forma en que el personal médico transmitía esta 

información a los pacientes), o sentimientos de incapacidad para ayudar al paciente de 

forma competente [169].  
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Se han desarrollado diferentes programas formativos en habilidades de comunicación en 

diferentes países, y se han realizado diferentes investigaciones para constatar la 

efectividad de estos programas [170-174] cuyos resultados han evidenciado tanto la 

satisfacción de los profesionales como la adquisición de nuevas habilidades tras su 

impartición.  

El sufrimiento en el contexto de enfermedad avanzada e incurable 

Aliviar el sufrimiento humano es un objetivo de los profesionales de la salud que se 

remonta a la antigüedad. El sufrimiento se produce cuando la persona percibe una 

amenaza que destruye al individuo, y finaliza cuando la integridad de la persona se 

restaura de alguna manera [175]. En la enfermedad terminal, este tipo de sufrimiento 

aparece relacionado con el impacto de la enfermedad en la existencia de la persona, el 

desamparo, el aislamiento y la pérdida de control, debido a la variedad de síntomas 

cambiantes que surgen durante la última etapa. 

En una RS [176] sobre el sufrimiento en cuidados paliativos concluyeron que existe una 

falta de consistencia en la definición y comprensión del término, así como ambigüedad 

entre el sufrimiento espiritual y existencial que a menudo se utilizan por igual. Este tipo de 

términos hace referencia a encontrar un significado u objetivo en la vida y encontrar 

respuesta a preguntas transcendentales.  

El sufrimiento es inevitable ante la proximidad de la muerte [177]. Según Bayés [178], una 

persona que sufre, percibe o experimenta una amenaza para su existencia personal y/o 

orgánica y al mismo tiempo piensa que carece de recursos para afrontarla. La sensación 

de amenaza es subjetiva, por lo que el sufrimiento también lo es. El sufrimiento es 

siempre emocional aunque las causas que lo provocan puedan ser biológicas, cognitivas, 

sociales o ambientales y en general la sensación de amenaza hace referencia al futuro. 

El sufrimiento del paciente le genera preocupaciones diversas que dan lugar a diferentes 

síntomas de mayor o menor intensidad.  

El profesional debe aliviar o paliar esos síntomas que pueden presentarse en diferentes 

niveles, tanto físicos, como psicosociales o espirituales lo que favorece la percepción de 

control sobre su situación por parte del paciente [178].  

En un estudio llevado a cabo en USA [117], los participantes (médicos y enfermeras) 

reconocieron la tensión emocional que les provocaba trabajar con pacientes oncológicos 

en el sentido de aliviar su sufrimiento lo que condicionaba la comunicación que 
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mantenían con los ellos. La necesidad de protegerse a sí mismos limitaba el abordaje de 

las necesidades psicosociales de los enfermos.  

Un estudio llevado a cabo en España [14] mostró que el 55% de los familiares deseaban 

proteger al enfermo del impacto de la información. Sin embargo, esta actitud protectora 

de los familiares no consigue disminuir el  sufrimiento del enfermo asociado al proceso 

comunicativo sino todo lo contrario [55]. Barbero et al. [179] constataron que el 35% de 

los profesionales de la salud piensan que el sufrimiento está presente en más del 75% de 

los pacientes en su última semana consciente de vida, sin embargo, tan sólo un 43% 

reconocen que mantienen conversaciones sobre la muerte con muy pocos pacientes. 

Uno de los factores más importante en la ocultación de la información al paciente sobre 

su situación clínica es el miedo a las repercusiones negativas que pueden derivarse de la 

comunicación de la verdad, entre ellas el sufrimiento innecesario [15].   

La esperanza en los enfermos con expectativa de vida limitada 

La esperanza es otro de los temas centrales en la comunicación de cuestiones de final de 

vida. La RAE define la esperanza como “estado del ánimo en el cual se nos presenta 

como posible lo que deseamos”. 

Algunos autores han diferenciado dos tipos de esperanza que pueden ayudar a entender 

el constructo en sí mismo [64,139]. Por un lado se define la esperanza particular como 

aquella que hace referencia a los valores que la persona concede a su vida (esperanza 

de vivir, o de vivir lo suficiente para un acontecimiento importante). Por otro lado, la 

esperanza generalizada es aquella en la que no se plantean objetivos específicos, 

protege la integridad de la persona y ayuda a preservar el significado de la vida, incluso 

ante la presencia de una enfermedad terminal. En un estudio cualitativo [58] surgió el 

tema de la esperanza como una necesidad permanente en todas las etapas de la 

enfermedad, entendida como una posibilidad de curación, una expectativa de vida más 

larga, o simplemente el hecho de sentirse atendidos, es decir, que los profesionales no se 

den por vencidos. Se describieron dos dimensiones de la esperanza: la de los pacientes y 

familiares y por otro lado, la esperanza transmitida por los profesionales.   

En situaciones de enfermedad terminal, la esperanza adquiere una importancia 

indiscutible y los profesionales de la salud deben ser conscientes de su carácter dinámico 

en la trayectoria de la enfermedad. En estas situaciones, los profesionales deben 

determinar cómo cada persona en sus circunstancias específicas, define o entiende la 

esperanza. Inicialmente, ante el diagnóstico, los pacientes pueden generar esperanza en 

una posible remisión de la enfermedad, mientras que cuando esta posibilidad 
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desaparece, la esperanza se apoya en un final sin sufrimiento, focalizado en el control de 

síntomas, la resolución de asuntos pendientes, el bienestar de sus familiares una vez 

hayan fallecido, o el hecho de morir rodeado de sus seres queridos [66,139]. Diversos 

autores han constatado la importancia de expresar esperanza en la comunicación de la 

información en pacientes con enfermedades graves y mantenerla a lo largo de la 

enfermedad [3,10,65,108,130,139,154]. Fomentar la esperanza no significa crear falsas 

esperanzas al paciente, lo que podría obstaculizar la toma de decisiones relacionadas 

con el tratamiento y cuidados de final de vida en los pacientes y sus familiares [65].  

Diversos estudios muestran que algunas de las dificultades de los profesionales para 

comunicar el pronóstico al paciente se deben precisamente a la percepción de los 

agentes de salud de que este tipo de información provocará una pérdida de esperanza en 

el paciente [1,37,141,145]. Sin embargo, la literatura sostiene que los pacientes pueden 

mantener la esperanza incluso ante un mal pronóstico [43,139,141].  
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JUSTIFICACIÓN DEL PROYECTO 

La evidencia científica sugiere que existe un cambio de tendencia en relación a la 

comunicación del diagnóstico, pronóstico o tratamiento, aunque este cambio no es 

estático y está condicionado fundamentalmente por los aspectos culturales, hecho que 

determina que no existan criterios unificados en relación a la transmisión de este tipo de 

información. En muchas ocasiones, la revelación de la verdad ante la solicitud del 

paciente  tiene sus limitaciones, dado que está sujeta a la determinación del facultativo 

quien puede decidir, según su criterio, el tipo o cantidad de información que recibe el 

enfermo pudiendo no coincidir con sus deseos o preferencias. 

Hasta el momento no se han encontrado estudios dirigidos a analizar las actitudes de los 

profesionales ante la CdS y no existen instrumentos específicos orientados a evaluarlas. 

Sin embargo, la actitud del profesional constituye un pilar fundamental en la aparición o 

mantenimiento de este fenómeno, por ser los poseedores de la información sobre el 

estado clínico del paciente y parte integrante del proceso informativo. Es conocido, que 

frecuentemente la familia solicita bloquear la información al enfermo con el objetivo de 

protegerlo y en muchas culturas se opta por informar primero a la familia, quienes 

deciden el grado de información que se proporciona al paciente, incorporando a los 

profesionales en una CdS. Los profesionales deben disponer de las habilidades 

necesarias para manejar este tipo de situaciones venciendo las barreras de comunicación 

que pueden originarse.  

La comunicación efectiva y honesta constituye una herramienta básica para proporcionar 

cuidados de calidad y garantizar una buena adaptación del paciente y la familia hacia la 

nueva realidad: una enfermedad progresiva e incurable. Sin embargo, en algunos 

contextos culturales como el nuestro, el facultativo decide no revelarle al paciente la 

realidad de su estado a pesar de la solicitud expresa de éste.  

Todo ello nos invita a reflexionar sobre los factores que determinan esta actitud de los 

profesionales de la salud ante la comunicación de final de vida. Su evaluación sería 

necesaria, pues no sólo ayudaría a identificar los posibles determinantes de este 

fenómeno, sino que sería un primer paso para su futuro manejo. Por todo ello, es 

necesario disponer de instrumentos que faciliten esta evaluación. Uno de los objetivos 

principales de este proyecto se centra precisamente en su elaboración para su posterior 

evaluación. Disponer de este instrumento comportaría no sólo un avance en la 

comprensión del fenómeno, sino en su posible aplicación en la práctica asistencial que 

puede constituir en un futuro una mejora en la calidad asistencial que reciben los 

pacientes con enfermedad avanzada e incurable. 
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MARCO TEÓRICO 

El presente proyecto se enmarca dentro del modelo de atención de los cuidados 

paliativos ya que la CdS en pacientes con enfermedad avanzada e incurable se sitúa en 

el contexto de este tipo de asistencia. La filosofía de los CP define la comunicación sobre 

cuestiones de final de vida como una herramienta esencial para proporcionar cuidados de 

calidad.  

Acogiéndonos a la definición de la SECPAL [180], la enfermedad terminal es aquella 

enfermedad avanzada progresiva e incurable con falta de posibilidades razonables de 

respuesta al tratamiento específico que se caracteriza por: 

 Presencia de numerosos problemas o síntomas intensos, múltiples, 

multifactoriales y cambiantes. 

 Gran impacto emocional en el paciente, la familia y el equipo terapéutico, muy 

relacionado con la presencia explícita o no, de la muerte. 

 Pronóstico de vida inferior a 6 meses. 

Esta situación comporta una gran demanda de atención y soporte. Bajo este concepto se 

incluyen diversas patologías tanto oncológicas como no oncológicas. 

Según la OMS [181], los cuidados paliativos son “los cuidados apropiados para el 

paciente con enfermedad avanzada y progresiva donde el control del dolor y otros 

síntomas, así como los aspectos psicosociales y espirituales cobran mayor importancia. 

El objetivo…es lograr la mejor calidad de vida posible para el paciente y su familia. La 

medicina paliativa afirma la vida y considera el morir como un proceso normal. Los 

cuidados paliativos no adelantan ni retrasan la muerte, sino que constituyen un verdadero 

sistema de apoyo y soporte para el paciente y su familia”.  

La filosofía de los cuidados paliativos  

Las bases que sustentan los cuidados paliativos son [182]: 

 Atención integral, teniendo en cuenta aspectos físicos, emocionales, sociales y 

espirituales. 

 El enfermo y la familia son la unidad a tratar. 

 La promoción de la autonomía y la dignidad al enfermo son la base de las 

decisiones terapéuticas. 

 Actitud rehabilitadora y activa superando en “no hay nada más que hacer”. 

 Importancia de un ambiente de respeto, confort, soporte y comunicación. 



Los profesionales de la salud ante la comunicación de final de vida en pacientes con enfermedad 
avanzada e incurable 

Marco teórico 
 

36 
 

 Los cuidados paliativos son una respuesta a las necesidades de las personas al 

final de sus vidas, pero estas necesidades son concretas, específicas y 

personalizadas. Requieren ser respondidas en un contexto cultural, social y 

sanitario determinado. 

En España, el Ministerio de Sanidad y Consumo publicó en el año 2007 un documento 

sobre la estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud enmarcado 

dentro del Plan de Calidad del Sistema Nacional de Salud [183]. El objetivo primordial 

consiste en el reajuste del paciente y su familia a una nueva realidad para lograr el mejor 

afrontamiento posible a la situación de enfermedad terminal. Para ello se establecen 

como bases principales el buen control de síntomas, la buena comunicación, el apoyo 

psicosocial y el trabajo en equipo [184].  

Para la adaptación del individuo a su enfermedad es fundamental que disponga de la 

información pertinente relativa a su estado clínico. Diversos autores expertos en CP han 

reconocido la importancia de la comunicación como una herramienta clave en la medicina 

paliativa [185,186]. El Consejo de Europa [187], por su parte reconoce en su 

Recomendación de 2003 la importancia de la comunicación con el paciente y la familia en 

el marco de los CP. En el documento se enfatiza la importancia de la honestidad en la 

información, las preferencias y deseos del paciente y adaptar la información a las 

respuestas emocionales de los mismos.   

El mismo documento afirma que las reclamaciones por asistencia de baja calidad se 

deben frecuentemente a una deficiente comunicación más que a cuidados inadecuados. 

La comunicación implica algo más que la simple información. Requiere la comprensión y 

apoyo mutuo, resolución de problemas difíciles y dar respuesta a los trastornos afectivos. 

Requiere tiempo, compromiso, escucha activa y comprensión. Hace referencia no sólo al 

paciente y profesional, sino a la familia y a los diferentes profesionales que intervienen. 

Para facilitar una comunicación efectiva se requiere formación en habilidades de 

comunicación [187]. 

De forma concreta, se hace referencia de forma indirecta a la CdS en términos de 

necesidad de los profesionales y familiares de mentir a los pacientes para que no pierdan 

la esperanza y a las graves dificultades que estas situaciones pueden conducir cuando la 

enfermedad progresa [187]. Centeno et al. [186] resaltan las posibles repercusiones de la 

CdS en el duelo posterior de los familiares y sugieren que ante la petición de la familia 

para la ocultación de la verdad al enfermo, los profesionales intenten convencerles de 

que lo deseable es la sinceridad recíproca. Ante la negativa de los allegados, es 

importante declinarse por el enfermo (excepto en casos en que sufra graves problemas 
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emotivos o mentales) ya que es él con quien los profesionales tienen un pacto de 

honestidad. Tal y como afirma Astudillo et al. [188] la CdS daña los lazos familiares en un 

momento en que la proximidad es muy importante, por ello es importante romper esta 

barrera de comunicación.  

La honestidad y la integridad se consideran piedras angulares de la práctica clínica, 

respetando los derechos de las personas. Se reconoce el derecho de los pacientes y sus 

familiares a la información veraz sobre su estado clínico y las opciones de tratamiento, 

transmitido en un lenguaje comprensible y valorando las diferencias culturales [185].  

La información adecuada se considera esencial para la toma de decisiones sobre los 

cuidados, el establecimiento de objetivos realistas y la preparación para la muerte. El 

personal clínico está obligado a dar la información valorando las necesidades de los 

pacientes y sus familiares, colaborando en el proceso de afrontamiento y adaptación. 

Algunas recomendaciones relacionadas con la comunicación en fase final de vida son 

[189]: 

- Los profesionales sanitarios deben disponer de las habilidades necesarias para 

una comunicación efectiva. Las organizaciones sanitarias deberían proporcionar 

la posibilidad de formación en habilidades de comunicación a los profesionales 

que trabajan en el ámbito de los CP. 

- La información y la comunicación deben basarse en las preferencias expresadas 

por los pacientes, evitando la interpretación de sus deseos por parte de los 

profesionales. 

- Es importante que los profesionales muestren disponibilidad para escuchar e 

informar. 

- Las necesidades de información y preferencias del enfermo deben valorarse 

regularmente. 

- Las noticias relevantes, como el diagnóstico, no deberían retrasarse, respetando 

de manera individual los deseos de información de cada paciente (incluido el 

deseo de no ser informado). Se debe comunicar de forma sincera, sensible y con 

margen de esperanza. 

- Se debe fomentar la participación de los enfermos y cuidadores en la toma de 

decisiones al final de la vida, respetando el deseo de las personas a no tomar 

parte en las decisiones. 
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HIPÓTESIS 

Dada la imposibilidad de establecer hipótesis operativas, se plantean hipótesis de 

carácter exploratorio para el presente trabajo: 

 No existen instrumentos válidos y fiables para evaluar la actitud de los profesionales 

de la salud ante la CdS. 

 Evaluar la actitud de los profesionales ante la CdS es un primer paso para poder 

abordar el fenómeno. 

OBJETIVOS 

Generales: 

1. Construir un instrumento para evaluar  la actitud de los profesionales ante la CdS. 

2. Profundizar en el conocimiento de la CdS en las personas con enfermedad 

avanzada, en su conceptualización y factores relacionados con su aparición. 

3. Analizar la actitud del profesional ante la CdS para poder establecer estrategias de 

afrontamiento del fenómeno. 

Específicos: 

1. Analizar las propiedades psicométricas del instrumento elaborado. 

2. Evaluar las actitudes de los profesionales ante la  CdS.  

3. Analizar los posibles factores relacionados con la aparición de CdS 
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MATERIAL Y MÉTODO 

El estudio constará de tres fases: 

1. Fase 1. Elaboración de un instrumento de evaluación de la actitud de los 

profesionales de la salud ante la CdS: Construcción de una escala tipo Likert, 

ordinal, que consiste en un cuestionario con diferentes ítems que intentan reflejar 

diferentes aspectos del objeto actitudinal. 

2. Fase 2. Validación de la escala. Análisis de las propiedades psicométricas del 

instrumento elaborado. 

3. Fase 3. Aplicación del instrumento de medida. Evaluación de la actitud de los 

profesionales ante la CdS. 

Diseño 

Estudio descriptivo, observacional transversal que se llevará a cabo en mayo 2014 en 

diferentes servicios de cuidados paliativos: PADES (Programa de atención a domicilio, 

equipo de soporte) y UCP (unidad de cuidados paliativos) de la provincia de Barcelona. 

Población y muestra 

La población diana la constituirán médicos y enfermeras que trabajan en UCP y PADES 

de la provincia de Barcelona o cuyo servicio pertenezca a la Región Sanitaria de 

Barcelona,  donde hay registrados un total de 26 y 50 respectivamente. 

Para calcular el número aproximado de profesionales que trabajan en servicios de 

cuidados paliativos se utilizaron dos fuentes de datos: GenCat y Sociedad española de 

cuidados paliativos (SECPAL).  

El número aproximado de profesionales sanitarios que trabajan en este ámbito son: 97 

médicos (41 en UCP y 56 en PADES) y 254 enfermeras (129 en UCP y 125 en PADES) 

(ANEXO 1). 

Criterios de inclusión:  

 Estar trabajando en cuidados paliativos como mínimo desde hace 6 meses. 

 Consentimiento informado para la participación en el estudio. 
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Criterios de exclusión: 

 Tener problemas visuales que dificulten la cumplimentación de los 

instrumentos de medida. 

 Ser trabajador eventual, corre-turnos o suplente que implique no formar parte 

de la plantilla habitual del servicio correspondiente.  

Muestra 

La muestra estará constituida por médicos y enfermeras que trabajan UCP y PADES de 

la provincia de Barcelona y cumplan los criterios de inclusión para su participación en el 

estudio.  

Tipo de muestreo 

Se aplicará el siguiente tipo de muestreo en las fases 2 y 3 del estudio. 

Para la obtención de la muestra se utilizará un muestreo estratificado por servicios (UCP 

y PADES) y por categoría profesional (médicos/enfermeras), procediendo posteriormente 

a un muestreo aleatorio simple de cada estrato. La muestra final estará formada por el 

total de médicos y enfermeras seleccionados según la estratificación aplicada.  

Procedimiento general 

Se solicitará la aprobación del proyecto de investigación al Comité de Ética de 

Investigación (CEI) de la Universitat Internacional de Catalunya y permiso a la dirección 

de las instituciones sanitarias para la realización del estudio. 

La investigadora principal tendrá un encuentro con cada uno de los servicios donde se 

aplicarán los instrumentos de medida con el fin de explicar el procedimiento de 

cumplimentación, resolver dudas a los profesionales, facilitar un feed back que asegure la 

correcta administración del/ de los instrumento/s de medida así como garantizar el 

consentimiento informado de todos los participantes. Para ello se procederá a un 

contacto previo con los profesionales para determinar el momento oportuno en que la 

visita física puede tener lugar. 

Los instrumentos de medida y cuestionarios serán autoadministrados y los profesionales 

podrán escoger entre su cumplimentación en el momento del encuentro entregándolos 

directamente a la investigadora o aplazarlo, según su disponibilidad, para su envío 
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posterior mediante correo ordinario. En este último supuesto, se les entregará el sobre 

con dirección y sello para facilitar el proceso.  

El procedimiento general se aplicará en las tres fases del estudio.  

FASE 1: Construcción de la escala de CdS  

Se seguirá la metodología específica de diseño de instrumentos de evaluación [190]:  

1. Delimitación conceptual del constructo a evaluar:  

 Para definir el constructo se partirá de una revisión bibliográfica que ayude a 

identificar las diferentes dimensiones que lo constituyen (CdS). 

 Grupo focal con expertos en el tema para la consensuar las dimensiones del 

constructo. 

2. Planificación del test: Se determinará el tipo de test, formato de respuesta, tiempo de 

aplicación y longitud del mismo en función de las dimensiones del constructo a 

evaluar. 

3. Redacción de los elementos o ítems de la escala sobre la actitud de los profesionales 

ante la CdS: Se redactarán los ítems adecuados para explorar las actitudes de los 

profesionales sobre el constructo a medir. Se redactará un número amplio de ítems  

para someterlos a depuración en el paso posterior. 

4. Depuración de ítems: Los ítems propuestos se someterán al juicio de expertos (10-15) 

en el tema que informarán sobre la adecuación de cada uno de ellos, que se medirá 

con una escala tipo Likert. 

5. Re-edición de ítems: Redacción de ítems definitivos en base a los ítems que han 

superado la calificación de los expertos. 

6. Prueba preliminar para el ajuste de ítems: Aplicación experimental del test a una 

muestra de sujetos que cumplan las características definidas con el objetivo de realizar 

un análisis estadístico de los ítems. La finalidad es seleccionar los ítems que 

maximicen la varianza del test.  

7. Adecuación de la escala según los resultados obtenidos. 
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Prueba preliminar para ajuste de ítems: 

En esta fase se analizará aspectos específicos de los ítems y la utilidad de la escala. 

 Grado de comprensión de los ítems.  

 Ambigüedad. 

 Frecuencia de respuesta para evaluar la posibilidad de excluir un ítem de la escala 

(valoración de porcentajes de no respuesta). 

 Tiempo de cumplimentación. 

 Características del formato del instrumento. 

 Facilidad para calificar la puntuación final de la escala. 

Procedimiento: 

El objetivo será comprobar si los ítems planteados son comprensibles, y detectar los 

posibles defectos de contenido y forma. Para ello 15-20 participantes, enfermeras o 

médicos de cuidados paliativos responderán los ítems de la escala. Se les pedirá a los 

participantes que registren en una plantilla de cumplimentación, diseñada por la 

investigadora (ANEXO 2), algunos aspectos a evaluar como el tiempo de 

cumplimentación del instrumento, la comprensión del formato o tipo de entrega (directa al 

investigador/correo ordinario).  

Los datos recopilados serán sometidos a análisis. Se valorarán las puntuaciones de la 

escala individuales, sumando para cada individuo la puntuación de cada una de las 

categorías de respuesta según su grado de acuerdo-desacuerdo en las proposiciones 

presentadas.  

Se procederá a realizar un análisis descriptivo de la escala que permita determinar el 

porcentaje de personas que entregan el instrumento cumplimentado directamente al 

investigador, y aquellas que han decidido el envío a través de correo ordinario. Se 

analizará los posibles ítems no respuesta para poder minimizarlos en fases posteriores  y 

se establecerá el tiempo medio de cumplimentación del test y la comprensión del mismo.  

Finalmente se procederá a la adecuación de la escala definitiva según los datos 

analizados.  
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FASE 2: Validación de la escala de CdS 

Estimación del tamaño muestral 

La literatura sostiene que para la validez de una escala se necesita un número de 

participantes aproximado entre 5 o 10 por ítem [190]. En el estudio de validación se 

realizará un análisis factorial que se basa en coeficientes de correlación. El error típico de 

las correlaciones disminuye si aumenta el número de sujetos. Sin embargo, no existe un 

criterio o norma definitiva sobre el número de sujetos necesario para incluir en la muestra, 

aunque si es importante la proporción de sujetos con respecto al número de ítems del 

cuestionario [191]. Thorndike y Ladd [192] recomiendan utilizar una muestra 10 veces 

mayor que el número de ítems de la escala. Se hipotetiza una posible escala con 20 

ítems (explicada en la fase 3), por lo que la estimación a priori del tamaño muestral será 

entre 100-200 participantes. 

Para la obtención de la muestra se aplicará el muestreo especificado con anterioridad 

(muestreo estratificado por servicios, UCP y PADES, y por categoría profesional 

(médicos/enfermeras), procediendo posteriormente a un muestreo aleatorio simple de 

cada estrato).  

Instrumentos y recogida de datos 

1. La actitud ante la CdS  se medirá a través de una escala elaborada en la primera fase 

del proyecto (Fase 1).  

2. Los datos socio-demográficos y de formación del profesional quedarán reflejados a 

través de un formulario (ANEXO 3).  

3. La versión española de la escala de Competencia Percibida de Wallston [193]. Evalúa 

la creencia generalizada de que uno mismo es capaz de salir airoso de las situaciones 

a las que se ve sometido. Consiste en una escala tipo Likert de 8 ítems con 

puntuaciones que oscilan entre 1 (totalmente en desacuerdo) a 6 (totalmente de 

acuerdo) teniendo en cuenta que algunos de ellos (ítems 2, 3, 6 y 7) tienen puntuación 

inversa, de manera que las puntuaciones totales fluctúan entre 8 y 48 puntos. La 

consistencia de la escala evaluada con el alpha de Cronbach es de 0,83 Las 

puntuaciones más altas indican una mayor competencia personal. (ANEXO 4).  

3. Escala de autoeficacia general de Baessler y Schwarzer en su versión española  [194] 

que presenta un alpha de Cronbach de 0,87. Consiste en una escala tipo Likert de 10 

ítems, con puntuaciones que pueden variar de 0 a 60 puntos (0=totalmente en 

desacuerdo, y 6=totalmente de acuerdo). La escala evalúa el sentimiento de 
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competencia personal para el manejo eficaz de situaciones estresantes donde las 

puntuaciones más altas indican mayor autoeficacia (ANEXO 5).  

4. Versión española de la escala de Inteligencia Emocional de Trait Meta-Mood Scale-24 

(TMMS-24) [195] diseñada para valorar las propias creencias sobre las habilidades 

emocionales. Se trata de una escala tipo Likert de 5 puntos (1=nunca; 5=muy 

frecuentemente). Contiene tres dimensiones con 8 ítems cada una: percepción 

emocional (ítems 1-8), comprensión de sentimientos (ítems 9-16) y regulación 

emocional (ítems 17-24) con diferentes puntos de corte para cada una de las 

dimensiones y según el sexo. Presenta una consistencia interna entre 0,86-0,90 para 

cada una de las dimensiones (ANEXO 6). 

5. Escala de ansiedad ante la muerte y el proceso de morir (CLFDS) en su versión 

española [196]. El instrumento valora las actitudes hacia la muerte, diferenciando entre 

la muerte y el proceso de morir tanto para uno mismo como para otros. Consta de 4 

subescalas: ansiedad ante la propia muerte, ante el propio proceso de morir, ante la 

muerte de otros y ante el proceso de morir de otros, con un formato de respuesta tipo 

Likert de 5 puntos (desde nada=1 punto a mucho=5 puntos). La puntuación total de 

cada subescala puede variar de 7 a 35 puntos, donde las puntuaciones más altas 

informan sobre una mayor ansiedad ante la muerte o el proceso de morir.  La escala 

tiene una consistencia interna que varía de 0,83 a 0,89 en las diferentes subescalas y 

una estabilidad temporal test-retest de 0,72 a 0,82. (ANEXO 7).  

Análisis estadístico 

Para el análisis de la fiabilidad y validez de la escala se utilizará el programa SPSS 

versión 21.0 para Windows. Para el análisis estadístico se asumirá un nivel de 

significación estadística del 5% y un nivel de confianza del 95%.  

Se realizará un análisis descriptivo de los datos mediante tablas de frecuencias y 

porcentajes para las variables cualitativas. En las variables cuantitativas se utilizarán 

medidas de tendencia central (medias,  medianas y moda) y medidas de dispersión 

(desviación típica y coeficiente de variación).  

Para la representación gráfica de los datos se utilizarán sectores (cualitativas nominales), 

diagramas de barras (variables cualitativas o cuantitativas discretas), histogramas y cajas 

(variables cuantitativas continuas).  

La estabilidad temporal se valorará con el test-retest, utilizando el Coeficiente de 

Correlación de Intraclase. Se administrará el test en dos periodos de tiempo diferenciados 

(15 días) a los mismos individuos.   



Los profesionales de la salud ante la comunicación de final de vida en pacientes con enfermedad 
avanzada e incurable  

    Material y método 
 

45 
 

La consistencia interna se calculará a través del Coeficiente α de Cronbach. Valores entre 

0,70-0,90 se considerarán aceptables.  

Para la validez del constructo se utilizará el análisis factorial exploratorio (AFE). Para el 

AFE se constituirá la matriz de correlaciones entre las variables que componen la escala 

en función del número de dimensiones de misma (matriz factorial). Se obtendrán las 

saturaciones de cada ítem en cada una de las dimensiones establecidas (correlaciones 

de Pearson). Para la extracción de factores se utilizará el análisis de componentes 

principales (ACP) con rotación Varimax.  

La validez convergente y discriminante se evaluará con matrices multirrasgo-multimétodo, 

basado en la  evaluación de un mismo constructo a través de distintos métodos y de 

distintos constructos con igual método. Con los datos obtenidos se llevará a cabo una 

correlación cruzada. Para la validez convergente se utilizará la escala de Collet Lester 

con la que se hipotetiza que  exista una correlación elevada para algunas dimensiones de 

la escala de CdS ya que el constructo de la CdS puede estar relacionado con la ansiedad 

ante la muerte y el proceso de morir que pueden experimentar los propios profesionales. 

Para la validez divergente se utilizarán las escalas de autoeficacia general, competencia 

personal e Inteligencia Emocional (TMMS) con las que se hipotetiza que existan 

correlaciones bajas respecto al instrumento de medida elaborado debido a que el 

sentimiento de capacidad de resolver situaciones estresantes de forma eficaz así como la 

propia percepción de los profesionales sobre sus habilidades emocionales puede influir 

de forma positiva en la actitud de los profesionales hacia la revelación de la información 

relativa al estado clínico del paciente.  

FASE 3: Aplicación del instrumento de medida  

Estimación de la muestra: 

Para realizar una estimación de la muestra se asumirá un nivel de significación 

estadística del 5%. Se estimará una diferencia mínima a detectar de 1 punto (en una 

escala cuyo rango de puntuación se hipotetiza de 20 a 100 puntos, explicada en 

apartados posteriores) y una proporción de pérdidas del 5%. A partir de la prueba piloto 

previa, realizada en la fase de validación (fase 2), podrá estimarse la desviación típica de 

la población sometida a estudio lo que permitirá realizar una estimación de la muestra.  

Se seleccionarán de forma aleatoria los participantes del estudio según el tipo de 

muestreo aplicado en la fase 2. Debido a que se trata de una población limitada, con un 

total de 351 profesionales aproximadamente, se considerará la posibilidad de incluir 
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dentro del tamaño de la muestra a participantes seleccionados en la fase 2, y añadir de 

forma aleatoria el número de participantes necesarios para alcanzar el tamaño muestral 

adecuado.  

Por otro lado, si la estimación muestral ofrece un número de participantes igual o inferior 

al utilizado en la fase dos se utilizará la misma muestra (fase 2) en esta fase.  

Variables 

Variable dependiente (VD):  

Conspiración de silencio: Escala de actitud de los profesionales de la salud ante la CdS.  

La escala será tipo Likert y se hipotetiza que incluya diferentes dimensiones constituidas 

a partir de la revisión de la literatura y opinión de expertos. Las posibles dimensiones que 

constituirán la escala son:  

1. Protección al paciente (relacionado con evitar el sufrimiento, el impacto emocional 

de la información) 

2. Autoprotección (relacionado con la necesidad de los profesionales/familiares de 

evitar enfrentarse a las reacciones emocionales del paciente y/o familiares). 

3. Ansiedad ante la muerte (relacionado con la posible ansiedad que genera en los 

profesionales/familiares el hecho de hablar de cuestiones de final de vida y 

enfrentarse a la propia mortalidad del individuo). 

4. Esperanza: (relacionado con creencia de que comunicar malas noticias puede 

producir una pérdida de esperanza en el individuo) 

5. Habilidades de comunicación (relacionado con las habilidades de los 

profesionales en la comunicación de final de vida, en la transmisión de malas 

noticias y gestionar sus propias emociones). 

Cada una de las dimensiones que constituirá la escala incluirá un número de ítems 

aproximado de 4. Cada uno de ellos se evaluará por un sistema tipo Likert entre 1 y 5 

(desde totalmente en desacuerdo hasta totalmente de acuerdo).  El sumatorio global de 

cada dimensión de la escala variará entre 4 y 20 puntos, donde las puntuaciones 

elevadas de (cercanas al 20) indicarán una actitud claramente conspiradora. La 

puntuación global de la escala permitirá estimar la posición que el sujeto ocupa en el 

continuum hipotético de actitud ante la CdS. La puntuación total máxima de todos los 

ítems de la escala será de 100 puntos y la puntuación mínima será de 20 puntos que 

indicará los extremos posicionados de la actitud de los profesionales ante la CdS.   
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Variables independientes (VI): 

Sociodemográficas: 

 Edad: Variable cuantitativa continua que se expresará en años. 

 Sexo: Variable cualitativa nominal dicotómica (hombre/mujer) 

 Estado civil: cualitativa nominal (Soltero, casado, separado/divorciado, viudo) 

 Etnia/cultura: Variable cualitativa nominal (país de origen) 

Formación y experiencia en cuidados paliativos: 

 Categoría profesional: Variable cualitativa nominal (médico/enfermera) 

 Formación en cuidados paliativos: Variable cualitativa dicotómica (si/no) 

 Años de servicio en cuidados paliativos: Variable cuantitativa continua que se 

expresará en años (discreta). 

 Formación en habilidades de comunicación: Variable cualitativa dicotómica (si/no) 

Instrumentos y recogida de datos 

1. La actitud ante la CdS  se medirá a través de una escala elaborada en la primera fase 

del proyecto (Fase 1) y validada en la fase 2. Variable cuantitativa. Su valor se 

hipotetiza que oscile entre 20 y 100 (mínimo y máximo) como resultado de la suma 

total de las puntuaciones obtenidas de cada ítem.  

2. Los datos socio-demográficos y clínicos del profesional quedarán reflejados a través 

de un formulario, elaborado por la investigadora (ANEXO 3).  

Análisis estadístico 

Se analizará la correlación entre la variable conspiración de silencio y las diferentes 

dimensiones que la constituyen determinando cuál de ellas es significativamente más 

relevante en su aparición.  

Para estimar diferencias significativas entre los diferentes servicios de cuidados paliativos 

(UCP y PADES) y entre los grupos de profesionales (médicos y enfermeras) en relación a 

la actitud ante la CdS, se utilizará la técnica de contraste de hipótesis. Para ello se 

procederá a verificar si los datos siguen una distribución Normal mediante el test de 

Kolmogov-Smirnov. En el supuesto de normalidad se realizará la prueba t-Student para 

muestras independientes, comparando las medias de ambas poblaciones. En caso 
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contrario se procederá a un enfoque no paramétrico a través de la U-Mann Whitney para 

la comparación de medianas.  

Para estimar si existe relación entre algunas variables cualitativas sometidas a estudio 

(sociodemográficas/formación y experiencia en CP) y la CdS (categorizada en 

presencia/ausencia) se obtendrán las correspondientes tablas de contingencia y se 

aplicará el test de la Chi-Cuadrado.  

En base a los resultados previos obtenidos se intentará modelizar la variable CdS 

(categorizada en conspiración completa, parcial o ausente) mediante técnicas de 

regresión logística multinomial. El objetivo será estimar la probabilidad de ocurrencia de 

la variable CdS en función de las variables sociodemográficas, formativas y experiencia 

profesional. En caso de obtener un modelo ajustado, se calcularán las odds ratios (cuánto 

es más probable que un individuo con unas características determinadas (estimadas en 

el modelo) tenga una actitud a favor de la CdS) y sus correspondientes intervalos de 

confianza.  

CONSIDERACIONES ÉTICAS 

Para la realización del estudio se solicitará la autorización del CEI de la Universitat 

Internacional de Catalunya y los permisos institucionales necesarios para poder realizar 

el estudio. Se facilitará un documento de consentimiento informado que se entregará a 

todos los sujetos incluidos en el estudio como requisito indispensable para su 

participación (ANEXO 8). La investigadora principal se asegurará de la comprensión del 

participante de aquellos aspectos necesarios relacionados con su inclusión en el estudio 

antes de la firma del documento. 

Se asegurará el anonimato y confidencialidad de los datos recogidos en el estudio tal y 

como contempla la Ley Orgánica 15/99 de Protección de Datos Personales.  

El investigador principal será responsable de la custodia de los datos recogidos durante 

el estudio asegurando que es la única persona con acceso a los mismos. 
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LIMITACIONES DEL ESTUDIO 

Una de las limitaciones del presente proyecto lo constituye el hecho de que el fenómeno 

de estudio está enfocado hacia los profesionales de la salud, por lo que su conocimiento 

se limita a este ámbito.  

El propio diseño del estudio constituye en sí una limitación ya que los resultados 

obtenidos se limitan a un momento concreto y el fenómeno de la CdS no es estático sino 

dinámico influido por diversos factores que pueden evolucionar a lo largo del tiempo.  

Otro tipo de limitaciones las constituyen los posibles sesgos derivados de la aplicación de 

la escala. Uno de ellos es el error de  tendencia central dado que tratándose de una 

escala tipo Likert, el participante puede tender a seleccionar la respuesta central. 

También debe considerarse el sesgo de deseabilidad social  que se produce cuando se 

responde en función de lo que se considera socialmente aceptable. Para minimizar este 

sesgo, se asegurará a los participantes el anonimato y confidencialidad de datos. 

Por último, otra limitación podría ser el acceso a los participantes, es decir, el 

consentimiento tanto de las instituciones como de los propios sujetos candidatos que 

puede verse afectado por una negación a la participación lo que podría alterar los 

resultados finales del estudio. En el supuesto de no disponer de una muestra adecuada 

se contemplará la posibilidad de ampliar el estudio a otras localizaciones modificando 

aquellos aspectos metodológicos que pudieran verse afectados.  

IMPLICACIONES PARA LA PRÁCTICA 

Los profesionales de la salud son los máximos responsables del proceso informativo y su 

actitud ante la comunicación al final de vida puede ser muy variada en función de 

aspectos sociales, culturales, personales o formativos. La actitud a favor o no de la CdS 

tiene implicaciones prácticas que repercuten en el buen morir del enfermo y que se 

manifiestan en la prevalencia del fenómeno en nuestra sociedad. Su presencia determina 

la calidad de cuidados que recibe el paciente y su satisfacción con los servicios de salud. 

Por otro lado tiene implicaciones éticas derivadas de la responsabilidad moral del 

profesional ante la información requerida por el paciente.   

Proporcionar cuidados óptimos de final de vida implica no sólo el control de síntomas sino 

la exploración de aspectos psicosociales y espirituales que cobran un especial interés en 

las etapas finales de la enfermedad. La comunicación efectiva es necesaria, básica y 

constituye la herramienta esencial para garantizar unos cuidados paliativos de calidad. 

Por este motivo, es imprescindible conocer la actitud de los profesionales ante la CdS 
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que permita identificar qué aspectos fundamentales determinan su presencia en nuestro 

entorno socio-cultural.  

La presencia de CdS interfiere en el proceso de buen morir del enfermo, por lo que su 

abordaje resulta imprescindible.  

El hecho de conocer el tipo de factores que determinan de forma prevalente una actitud a 

favor o en contra del fenómeno en cuestión implica disponer de información valiosa para 

su futuro abordaje. Puede permitir la creación de programas de formación específicos 

dirigidos a aumentar las competencias de comunicación de los agentes de salud y una 

mejora de la calidad asistencial que reciben los pacientes con enfermedad avanzada e 

incurable. 

LINEAS DE INVESTIGACIÓN FUTURAS 

La comprensión de la CdS podría englobarse dentro de la metodología cualitativa 

mediante estudios exploratorios dirigidos a los diversos actores del proceso informativo 

(profesionales, familiares y pacientes). Este tipo de investigación podría proporcionar 

información valiosa sobre el fenómeno en cuestión desde diferentes perspectivas.  

Por otro lado, es importante realizar estudios cuantitativos en diferentes ámbitos 

asistenciales dentro del contexto de enfermedades terminales y diferentes regiones de 

nuestro país que permitan determinar la prevalencia de este fenómeno en nuestra 

sociedad, así como estudios que analicen de qué forma la CdS influye de forma negativa 

en el buen morir del enfermo. 

En base a los posibles resultados obtenidos del presente proyecto de investigación puede 

ser interesante realizar estudios posteriores basados en la eficacia de programas 

formativos dirigidos a mejorar las habilidades de comunicación de los agentes de salud, 

mediante estudios pre-post o ensayos clínicos aleatorios.  
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CRONOGRAMA 

 

 

 

 

 

 

Fase preliminar Ene-sep 
‘12 

Oc 
‘12 

No 
‘12 

Di 
‘12 

En 
‘13 

Fe 
‘13 

Ma 
‘13 

Ab 
‘13 

Ma 
‘13 

Ju 
‘13 

Revisión  literatura           

Elaboración del estudio           

Defensa TFM           

Fase 1: Construcción escala Sep 
‘13 

Oct 
‘13 

Nov 
‘13 

Dic 
‘13 

Ene 
‘14 

Feb 
‘14 

Mar 
‘14 

Revisión  literatura        

Comité de Ética        

Grupo focal con expertos        

Elaboración escala CdS               

Depuración ítems-expertos               

Prueba preliminar-ajuste ítems          

Análisis descriptivo               

Interpretación resultados               

Adecuación escala        

Fase 2: Validación escala Abr 
‘14 

May 
‘14 

Jun 
‘14 

Jul 
‘14 

Ago 
‘14 

Sep 
‘14 

Oct 
‘14 

Nov 
‘14 

Dic 
‘14 

Revisión  literatura          

Muestreo-selección muestra          

Prueba piloto-validación            

Tabulación de datos           

Análisis estadístico                  

Interpretación resultados                  

Desarrollo del informe          

Publicación de resultados          

Fase 3: Aplicación escala 
 

Ene 
‘15 

Feb 
‘15 

Mar 
‘15  

Abr 
‘15 

May 
‘15  

 Jun 
‘15 

Jul 
‘15 

Sep 
‘15 

Oct 
‘15 

Revisión literatura          

Muestreo-selección muestra          

Aplicación escala-cuestionario          

Tabulación datos          

Análisis estadístico          

Interpretación de resultados          

Desarrollo del informe          

Publicación de resultados          
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ANEXO 1 

 

 

Servicios de cuidados paliativos de la provincia de 
Barcelona 
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UNIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS 

 

 

 

 

CENTRO HOSPITALARIO Nº CAMAS DUE MÉDICOS 

Hospital de Sant Pau 10 4 3 

Parc Sanitari Sant Boi 10   

Hospital de la Santa Creu i Sant Pau 18 6 4 

Clínica Ntra. Sra. De Guadalupe 10 4 1 

Consorci sanitari de l’Anoia/Hospital Igualada 10 4 1 

Hospital Duran i Reynals 16 6 2 

Fundación Sociosanitaria Htal. Sant Andreu 10 9 1 

Centre Socisanitari Eixample 22 5 1 

CSS Antic Hospital de Sant Jaume I Sta 

Magdalena 

12 4 1 

Residència Sta. Susanna 18 6 1 

Consorci Sanitari de Terrassa 18 4 2 

Hospital General Granollers 10 4 1 

CSS El Carme 30 6 2 

Hospital de la Esperanza 16 5 2 

Fundació Sociosanitària de Barcelona 19 4 1 

Corporación Sanitaria Parc Taulí 22 4 2 

Fundació Hospital Residencia Sant Camil 10 4 1 

Hospital Evangèlic 12 4 2 

Hospital General de L’Hospitalet 15 4 1 

Centre Socisanitari Frederica Montseny 12   

Hospital Sagrat Cor, SSM 6 6 1 

Centre sociosanitari Mutuam Güell 27 8 3 

Parc Sanitari Pere Virgili 14 4 1 

Centre Sociosanitari Blauclínic Dolors Aleu 16 4 1 

Clínica  Coroleu    

Hospital de la Santa Creu de Vic 22 8 2 

Datos extraídos de GenCat, del directorio SECPAL y contacto telefónico con los diferentes 

servicios para constatar datos y obtención de aquellos no registrados. En algunos casos puede 

observarse carencia de información debido a la imposibilidad de obtención de la misma a través de 

contacto telefónico.  
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PADES: Programa de atención domiciliario, equipo de soporte 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

PADES DUE MÉDICOS 

PADES Mollet  3 1 

PADES Sabadell (Pacient fràgil) 2 1 

PADES Paliación (pal·liatius oncològics) 1 1 

PADES Paliación (pal·liatius oncològics) 1 1 

PADES El Prat de Llobregat  2 1 

PADES Consorci Sanitari Integral de L’Hospitalet 2 1 

PADES Sant Boi  2 1 

PADES Osona/PADES VIC 3 2 

PADES Sud Pere Virgili 3 1 

PADES Nord Pere Virgili 3 1 

PADES Sant Celoni   

PADES Gràcia 3 1 

PADES Centre-Dreta Eixample 3 1 

PADES Esquerra Eixample 3 1 

PADES Sants-Montjuic 3 1 

PADES Les Corts  1 1 

PADES Santa Coloma 3 1 

PADES Garbí 2 1 

PADES Castelldefels (Gavà-Viladecans)   

AT Dom CAPse 7 2 

PADES Cornellà 2 1 

PADES Horta-Guinardó 3 1 

PADES Fundació Sant Llatzer 2 1 

PADES Alt Maresme/Calella 3 1 

PADES Maresme Sud 2 1 



 

xii 
 

 

 

 

 

 

 

 

PADES DUE MÉDICOS 

PADES Bellvitge/Hospitalet 2 1 

PADES Mataró 3 1 

PADES Alt Penedès/Vilafranca 3 1 

PADES IMAS (Institut Municipal d’Asistencia Sanitaria) 2 1 

PADES Manresa 3 1 

PADES Igualada 4 2 

PADES Sant Andreu 2 1 

PADES Sant Andreu 3 1 

PADES Mutua Terrassa 2 1 

PADES Granollers 4 2 

PADES Badalona 3 1 

PADES Badalona-St Adrià 4 1 

PADES Vilanova i la Geltrú 2 1 

PADES Nou Barris 3 1 

PADES Rubí 1 1 

PADES Terrassa 2 1 

PADES Caldes de Montbui 1 1 

PADES Sant Cugat 2 1 

PADES Sant Feliu 2 1 

PADES Sant Martí Nord 2 2 

PADES Sant Martí Sud 2 1 

PADES Ciutat Vella-Barceloneta 4 2 

PADES Martorell 2 1 

PADES Berga 2 1 

PADES Solsona 2 1 

Datos extraídos de Gencat y directorio SECPAL y contacto telefónico con los diferentes servicios 

para constatar datos y obtención de aquellos no registrados. En algunos casos puede observarse 

carencia de información debido a la imposibilidad de obtención de la misma a través de contacto 

telefónico.  
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ANEXO 2 

 

 

Plantilla de la escala de conspiración de silencio 
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PLANTILLA DE LA ESCALA DE CdS 

Por favor, responda  las siguientes preguntas  una vez haya finalizado la 

cumplimentación de la escala de comunicación de final de vida. 

Fecha:   __/__/____  

       

Participante (escriba las iniciales de su nombre y apellidos): ……………………….. 

 

Tiempo de cumplimentación: (Escriba el tiempo que ha supuesto para usted la 

cumplimentación de la escala, especifique en minutos):_______minutos 

¿Le ha resultado fácil cumplimentar la escala?  

Si 

No 

¿Le ha resultado fácil comprender la información global de la escala?  

Si 

No 

¿Considera que algún ítem no era suficientemente claro, explícito o comprensible? 

Si 

No      Especifique cuáles (escriba el número del ítem (o ítems) que le ha resultado           
difícil responder por cuestiones de comprensión o ambigüedad): 

 ítem nº:___________________________________________________________ 

¿Cómo calificaría el formato de la escala (forma, formato de letra, estructura de la 
escala)? 

 Muy adecuado 

 Adecuado 

 Poco adecuado 

 Nada adecuado 

La vía de entrega de la escala una vez cumplimentada ha sido: 

 Directamente a la investigadora 

 A través de correo ordinario 
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ANEXO 3 

 

 

Cuestionario socio-demográfico 
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CUESTIONARIO DATOS SOCIO-DEMOGRÁFICOS 

Centro/Institución:…………………………………………………………….......... 

Nombre (escriba las iniciales de su nombre y apellidos en letras mayúsculas. Ejemplo: 

Pepito Pérez Flores: PPF):………………………….. 

Edad:………………… 

Sexo: (Rodee con un círculo la opción correcta) 

Hombre  1         

 Mujer   2 

 

Nacionalidad:.......................................................................... 

 

Estado civil: 

 

Soltero 

Casado / Pareja 

Separado/Divorciado 

Viudo 

 

Servicio: PADES 

                       Unidad de cuidados paliativos 

  

Categoría profesional:        Médico  

         Enfermera  

 

Años de experiencia en cuidados paliativos: (escriba el número total de años y/o meses 

que lleva trabajando en el servicio de cuidados paliativos) 

Años:   ___________ 

Meses: ___________ 

Formación en cuidados paliativos:   

Si 

No  

Realización de curso/formación sobre habilidades en comunicación: 

Si 

No   
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ANEXO 4 

 

 

Escala de Competencia Percibida 
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Escala de Competencia Percibida 
 
Indica, por favor, si estás o no de acuerdo con las siguientes afirmaciones 
aplicadas a ti: 

 

 

 

T
O

T
A

L
M

E
N

T
E

 E
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D
E

S
A
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R

D
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A
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R
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O
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E
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R
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U
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O
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A
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E

R
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B
A

S
T

A
N

T
E

 D
E

 

A
C

U
E

R
D

O
 

T
O

T
A

L
M

E
N

T
E

 D
E

 

A
C

U
E

R
D

O
 

Tengo éxito en los proyectos que emprendo       

Normalmente las cosas no salen como las he 
planeado 

      

Me resulta difícil solucionar mis problemas       

Soy capaz de hacer las cosas tan bien como los 
demás 

      

Me desenvuelvo bien en cualquier situación       

Cuando intento cambiar lo que me desagrada no 
lo consigo 

      

No importa lo que me esfuerce, las cosas no me 
van como yo quisiera 

      

En general soy capaz de conseguir lo que me 
propongo 
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ANEXO 5 

 

 

Escala de autoeficacia general 
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AE-G 

INSTRUCCIONES: Por favor señale un número del “0” (Totalmente en desacuerdo) al “6” 
(Totalmente de acuerdo) en función del grado de acuerdo que tenga con cada una de las frases 
que se exponen a continuación relativas a la manera en que usted se percibe a sí mismo 

 
 

                                                                                                 TOTALMENTE      TOTALMENTE  
                                                                                              EN DESACUERDO DE ACUERDO 

 
 

1.   Puedo encontrar la forma de obtener                   0          1          2          3          4          5         6 
      lo que quiero aunque alguien se me oponga  
 
2.   Puedo resolver problemas difíciles si me  

        esfuerzo lo suficiente 0          1          2          3          4          5         6 
 
3.   Me es fácil persistir en lo que me he 
      propuesto hasta llegar a alcanzar mis metas 0          1          2          3          4          5         6 
 
4.   Tengo confianza en que podría manejar 
      eficazmente acontecimientos inesperados           0          1          2          3          4          5         6 
 
5.   Gracias a mis cualidades y recursos puedo 
      superar situaciones imprevistas                           0          1          2          3          4          5          6 
 
6.   Cuando me encuentro en dificultades puedo 
      permanecer tranquilo/a porque cuento con las    0          1          2          3          4          5          6 
      habilidades necesarias para manejar 
      situaciones difíciles 
 
7.   Venga lo que venga, por lo general, soy capaz 
      de manejarlo                                                         0          1          2          3          4          5         6 
 
8.   Puedo resolver la mayoría de los problemas si 
      me esfuerzo lo necesario                                      0         1          2          3          4          5          6 
 
9.   Si me encuentro en una situación difícil, 
      generalmente se me ocurre qué debo hacer        0          1          2          3          4          5          6 
 
10. Al tener que hacer frente a un problema, 
     generalmente se me ocurren varias                      0          1          2          3          4          5          6 
     alternativas de cómo resolverlo 
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ANEXO 6 

 

 

Escala de Inteligencia Emocional de Trait Meta-Mood Scale-24 
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TMMS-24 
 

INSTRUCCIONES: A continuación encontrará algunas afirmaciones sobre sus emociones y 
sentimientos. Lea atentamente cada frase y decida la frecuencia con la que Vd. cree que se 
produce cada una de ellas. Señale con una “X” la respuesta que más se aproxime a sus 
preferencias. 
No hay respuestas correctas ni incorrectas, buenas o malas.  
No emplee mucho tiempo en cada respuesta. 

 
1 2 3 4 5 

NUNCA 
RARAMENTE 

ALGUNAS VECES 
CON BASTANTE 

FRECUENCIA 

MUY FRECUENTE-

MENTE 

 

1.  Presto mucha atención a los sentimientos. 1 2 3 4 5 

2.  Normalmente me preocupo mucho por lo que siento. 1 2 3 4 5 

3.  Normalmente dedico tiempo a pensar en mis emociones. 1 2 3 4 5 

4.  Pienso que merece la pena prestar atención a mis emociones y estado de 

ánimo. 

1 2 3 4 5 

5.  Dejo que mis sentimientos afecten a mis pensamientos. 1 2 3 4 5 

6.  Pienso en mi estado de ánimo constantemente. 1 2 3 4 5 

7.  A menudo pienso en mis sentimientos. 1 2 3 4 5 

8.  Presto mucha atención a cómo me siento. 1 2 3 4 5 

9.  Tengo claros mis sentimientos. 1 2 3 4 5 

10.  Frecuentemente puedo definir mis sentimientos. 1 2 3 4 5 

11.  Casi siempre sé cómo me siento. 1 2 3 4 5 

12.  Normalmente conozco mis sentimientos sobre las personas. 1 2 3 4 5 

13.  A menudo me doy cuenta de mis sentimientos en diferentes situaciones. 1 2 3 4 5 

14.  Siempre puedo decir cómo me siento. 1 2 3 4 5 

15.  A veces puedo decir cuáles son mis emociones. 1 2 3 4 5 

16.  Puedo llegar a comprender mis sentimientos. 1 2 3 4 5 

17.  Aunque a veces me siento triste, suelo tener una visión optimista. 1 2 3 4 5 

18.  Aunque me sienta mal, intento pensar en cosas agradables. 1 2 3 4 5 

19.  Cuando estoy triste, pienso en todos los placeres de la vida. 1 2 3 4 5 

20.  Intento tener pensamientos positivos aunque me sienta mal. 1 2 3 4 5 

21.  Si doy demasiadas vueltas a las cosas, complicándolas, intento calmarme. 1 2 3 4 5 

22.  Me preocupo por tener un buen estado de ánimo. 1 2 3 4 5 

23.  Tengo mucha energía cuando me siento feliz. 1 2 3 4 5 

24.  Cuando estoy enfadado intento cambiar mi estado de ánimo. 1 2 3 4 5 
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Evaluación de la escala TMMS-24 

 

Percepción   

  

 

Debe mejorar su percepción: presta poca 

atención 

<21 

Debe mejorar su percepción: presta poca 

atención 

<24 

Adecuada percepción 

22 a 32 

Adecuada percepción 

25-35 

Debe mejorar su percepción: presta demasiada 

atención 

>33 

Debe mejorar su percepción: presta demasiada 

atención 

>36 

 

 

Comprensión 

 

 

 

Debe mejorar su comprensión 

<25 

Debe mejorar su comprensión 

<23 

Adecuada comprensión 

26 a 35 

Adecuada comprensión 

24 a 34 

Excelente comprensión 

>36 

Excelente comprensión 

>35 

 

 

 

Regulación 

 

 

 

Debe mejorar su regulación 

<23 

Debe mejorar su regulación 

<23 

Adecuada regulación 

24 a 35 

Adecuada regulación 

24 a 34 

Excelente regulación 

>36 

Excelente regulación 

>35 

 

 

 

 

 

 

Puntuaciones 
Hombres 

Puntuaciones 
Hombres 

Puntuaciones 
Mujeres 

Puntuaciones 
Mujeres 

Puntuaciones 
Hombres 

Puntuaciones 
Mujeres 
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ANEXO 7 

 

 

Escala de ansiedad ante la muerte y el proceso de morir (CLFDS) 
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Escala de ansiedad ante la muerte y el proceso de morir (CLFDS) 

 
CLFDS ¿Qué grado de preocupación o ansiedad tienes  por los siguientes aspectos 
de la muerte y del proceso de morir? Lee cada frase y contéstala rápidamente. No 
utilices demasiado tiempo pensando en tu respuesta. Se trata de expresar la primera 
impresión de cómo piensas ahora mismo. Marca el número que mejor representa tu 
sentimiento 

 

 

En relación a tu propia muerte 

 

Mucho 

 

Moderado 

 

Nada 

 

1. La total soledad de la muerte 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

 

2. La brevedad de la vida 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

 

3. Todas las cosas que perderás al morir 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

 

4. Morir joven 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

 

5. Cómo será el estar muerto 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

 

6. No poder pensar ni experimentar nada nunca más 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

 

7. La desintegración del cuerpo después de morir 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

 

En relación a tu propio proceso de morir 

 

Mucho 

 

Moderado 

 

Nada 

1. La degeneración física que supone el proceso de 

    morir 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

 

2. El dolor que comporta el proceso de morir 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

 

3. La degeneración mental del envejecimiento 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

 

4. La pérdida de facultades durante el proceso de 

morir 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

5. La incertidumbre sobre la valentía con que 

    afrontarás el proceso de morir 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

 

6. Tu falta de control sobre el proceso de morir 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

7. La posibilidad de morir en un hospital lejos de 

    amigos y familiares 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 
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En relación a la muerte de otros 

 

Mucho 

 

Moderado 

 

Nada 

 

1. La pérdida de una persona querida 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

 

2. Tener que ver su cadáver 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

3. No poder comunicarte nunca más con ella  

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

4. Lamentar no haberte llevado mejor con ella cuando 

aún estaba viva 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

 

5. Envejecer solo, sin la persona querida 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

6. Sentirse culpable por el alivio provocado por su 

    muerte 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

 

7. Sentirse solo sin ella 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

 

En relación al proceso de morir de otros 

 

Mucho 

 

Moderado 

 

Nada 

 

1. Tener que estar con alguien que se está muriendo 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

2. Tener que estar con alguien que quiere hablar de la    

muerte contigo 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

 

3. Ver cómo sufre dolor 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

 

4. Observar la degeneración física de su cuerpo 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

5. No saber cómo gestionar tu dolor ante la pérdida de 

una persona querida 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

 

6. Asistir al deterioro de sus facultades mentales 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 

7. Ser consciente de que algún día también vivirás 

esta experiencia 

 

5 

 

4 

 

3 

 

2 

 

1 
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Documento de consentimiento informado 
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DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO 

HOJA DE INFORMACIÓN AL PARTICIPANTE 

Este documento de consentimiento informado le informará en qué consistiría su 
participación en este proyecto de investigación.  Es importante que usted lea este 
material cuidadosamente y que luego decida voluntariamente si desea participar.  

 

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Mercedes Bellido Pérez  

TITULO DEL PROYECTO: Los profesionales de la salud ante la comunicación de 
cuestiones de final de vida  

PROPÓSITO:  

EL propósito de esta investigación es evaluar la actitud de los profesionales ante la 
comunicación de cuestiones de final de vida con pacientes que presentan una 
enfermedad avanzada e incurable. Pretende identificar posibles factores asociados a la 
comunicación profesional-paciente y determinar la posibilidad de identificar áreas de 
mejora.  

DURACION:     

La duración estimada del estudio es de 18 meses. El tiempo aproximado de 
cumplimentación de los instrumentos de medida (escalas) pueden variar entre 10-25 
minutos y 5 minutos para el/los cuestionario/s.  

PROCEDIMIENTOS:   

Los procedimientos que le conciernen a usted como participante en este estudio incluyen: 
La cumplimentación de un cuestionario sociodemográfico, una escala sobre 
comunicación de cuestiones de final de vida y otros instrumentos de medida. La 
investigadora principal podrá resolver dudas que se le planteen sobre su correcta 
cumplimentación. Se trata de instrumentos auto-administrados que usted podrá entregar 
directamente a la investigadora una vez cumplimentados o enviarlos mediante correo 
postal utilizando el material que ella misma le facilite.  

POSIBLES RIESGOS O INCOMODIDADES:  

No existen riesgos ni incomodidades derivados de su participación.  

POSIBLES BENEFICIOS:  

No existen beneficios atribuibles a su participación, aunque su valiosa contribución 

permitirá profundizar en el conocimiento sobre el tema de estudio y establecer estrategias 

que permitan mejorar la práctica asistencial en la profesión a la que pertenece. 
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CONFIDENCIALIDAD:   

Toda la información que facilite será confidencial y sólo la investigadora principal 
conocerá la identidad de los participantes. Los resultados del estudio y su posible 
publicación mantendrán el anonimato de las personas que han participado. Los datos 
personales serán incorporados a un fichero automatizado que ofrece un nivel de 
protección conforme a la legislación española “(Ley Orgánica 15/99 de Protección de 
Datos Personales)”.  

Un Comité Ético independiente ha aprobado el protocolo del estudio y el de esta  Hoja de 
información y Consentimiento Informado. 

COSTO ECONOMICO:  

Su participación en el estudio no supone ningún coste económico para usted.  

CON QUIEN HABLAR SI TIENE PREGUNTAS:  

Usted podrá comunicarse con Mercedes Bellido Pérez (responsable de la investigación) 
al teléfono: XXXXXXXXX  si usted tiene preguntas o desea aclarar dudas sobre el estudio 
o su participación.  

PARTICIPACION VOLUNTARIA:  

Su participación en este estudio de investigación es voluntaria.  Puede rehusar participar 
o retirarse del estudio en cualquier momento que lo desee sin que ello suponga ningún 
perjuicio para usted. Puede retirarse del estudio simplemente llamando a Mercedes 
Bellido Pérez al siguiente número de teléfono: XXXXXXXXX.   
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DOCUMENTO DE CONSENTIMIENTO INFORMADO 

PARA LA PARTICIPACIÓN EN EL ESTUDIO 

 

INVESTIGADOR PRINCIPAL: Mercedes Bellido Pérez 

TITULO DEL PROYECTO: La actitud de los profesionales ante la comunicación de final 
de vida 

 

Su firma a continuación confirma que usted ha leído este documento o que alguien se lo 
ha leído. Usted recibirá una copia firmada de este documento de consentimiento 
informado. A usted se le ha dado y se le continuará dando la oportunidad de hacer 
preguntas y de discutir su participación con el investigador. 

 

Usted ha elegido participar en este proyecto de investigación libre y voluntariamente. 

 

 

 

 

 

  

 

______________________________                   __________________________ 

INVESTIGADOR/A PRINCIPAL       Fecha 

 

 

 

 

______________________________               __________________________ 

FIRMA DEL PARTICIPANTE                 Fecha 
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