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Resumen

Introduccion: El cuidado paliativo se ha convertido en un desafio para los gobiernos por
las repercusiones para pacientes, familias y sistemas de salud. La enfermeria tiene un rol
preponderante en ofrecer una practica que dé respuesta a las necesidades de los pacientes en
situacion paliativa, es por este motivo que es necesario avanzar en el analisis de propuestas
disciplinares, tal como la de Willis, Grace y Roy, quienes proponen un enfoque central unifi-
cador para la disciplina de la enfermeria. Metodologia: Se realizo una revision exploratoria
a través de los siguientes descriptores: cuidado paliativo; enfoque unificador y disciplina de
enfermeria y sus dimensiones: humanizacion, significado, eleccion, calidad de vida y acom-
pafiamiento en el proceso de vivir y morir. Al respecto se utilizaron bases de datos, diccion-
arios, libros de autores iconicos, y paginas de internet relacionadas con la salud en el periodo
comprendido entre 2000 y 2020. Se privilegiaron como idiomas el espaiiol, el inglés y el por-
tugués. Se analizaron 45 articulos. Resultados: Surgieron a partir de las categorias a priori,
mencionadas anteriormente, las cuales hacen parte del enfoque unificador disciplinar y que a
la vez permiten avanzar en la comprension de como los cuidados paliativos se conciben como
parte de ellas, lo que facilito la reflexion y el avance en propuestas disciplinares desde un
componente ontologico. Conclusion: La practica de enfermeria implica aspectos relaciona-
dos con: la humanizacion, el significado, la eleccion, la calidad de vida y el acompafiamiento
en el proceso de vivir y morir. Estos aspectos se amplian desde una mirada epistemologica del
cuidado, lo que facilita el avance en el entendimiento y en su aplicacion. Es prioritario aplicar
estos asuntos disciplinares en la practica del cuidado paliativo, donde la interdisciplinariedad
es una necesidad y una realidad.

Palabras Clave: Cuidados paliativos; Atencion de enfermeria; Humanizacion de la atencion;
Libre eleccion del paciente; Calidad de vida.

Abstract

Introduction: Palliative care has become a challenge for governments due to the repercus-
sions for patients, families and health systems. Nursing has a preponderant role in offering
a practice that responds to the needs of patients in a palliative situation, it is for this reason
that it is imperative to advance in the analysis of disciplinary proposals, including the one
proposed by Willis, Grace and Roy, who propose a central unifying approach for the nursing
discipline. Methodology: a thematic review was carried out through the descriptors: pallia-
tive care, nursing discipline unifying approach, and its dimensions: humanization, meaning,
choice, quality of life and accompaniment in the process of living and dying in databases,
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dictionaries, books by iconic authors, and health-related internet pages from 2000 to 2020
in Spanish, English, and Portuguese, 45 articles were analyzed. Results: They were given
from the a priori categories, mentioned above, which are part of the disciplinary unifying
approach and at the same time allowed to advance in the understanding of how palliative care
is conceived within them, managing to reflect and advance in disciplinary proposals from
an ontological component. Conclusion: Nursing practice involves aspects of humanization,
meaning, choice, quality of life and accompaniment in the process of living and dying. These
aspects are expanded from an epistemological view of care, it will be possible to advance
in the understanding and application of them. It is a necessity and a priority to apply these
disciplinary issues in the practice of palliative care, where interdisciplinarity is a necessity
and a reality.

Keywords: Palliative care; Nursing care; Humanization of care; Free choice of the patient;
Quality of life.

Resumo

Introducdo: Os cuidados paliativos se tornaram um desafio para os governos devido as re-
percussoes para os pacientes, familias e sistemas de saude. A enfermagem tem um papel pre-
ponderante ao oferecer uma pratica que responde as necessidades dos pacientes em situagdes
paliativas, razdo pela qual é necessario avancar na analise de propostas disciplinares, como
a de Willis, Grace e Roy, que propdem uma abordagem unificadora central para a disciplina
da enfermagem. Metodologia: foi realizada uma revisao exploratoria utilizando os seguintes
descritores: cuidados paliativos; abordagem unificadora e disciplina de enfermagem e suas
dimensdes: humanizacdo, significado, escolha, qualidade de vida e acompanhamento no pro-
cesso de vida e de morte. Foram utilizados bancos de dados, dicionarios, livros de autores
icOnicos e paginas da Internet relacionadas a satde no periodo entre 2000 e 2020. Os idiomas
utilizados foram o espanhol, o inglés e o portugués. Quarenta e cinco artigos foram analisados.
Resultados: estes emergiram das categorias a priori mencionadas acima, que fazem parte da
abordagem disciplinar unificadora e 20 mesmo tempo nos permitem avangar na compreensao
de como os cuidados paliativos sdo concebidos como parte deles, o que facilitou a reflexdo e
0 progresso nas propostas disciplinares a partir de um componente ontologico. Conclusdo: a
pratica de enfermagem envolve aspectos relacionados a: humanizagao, significado, escolha,
qualidade de vida e acompanhamento no processo de vida e de morte. Estes aspectos sdo
expandidos a partir de uma visdo epistemologica do cuidado, o que facilita o progresso na
compreensio e aplicagdo. E uma prioridade aplicar estas questdes disciplinares na pratica
dos cuidados paliativos, onde a interdisciplinaridade ¢ uma necessidade e uma realidade.

Palavras-chave: Cuidados paliativos; Cuidados de enfermagem; Humanizag¢ao dos cuida-
dos; Escolha do paciente; Qualidade de vida.

Introduccion

Una disciplina se distingue por su dominio de investi-
gacion, su area especifica de estudio, y se define por su
relevancia social y orientaciones de valores (1,2).

Durante las ultimas décadas se ha reflexionado acer-
ca de la naturaleza del conocimiento de la enfermeria
dada la variedad de conceptos, modelos y teorias que
han surgido y su aplicacion a la practica ha sido muy
incipiente. Hace mas de cuatro décadas Donaldson y

Crowley (1) enfatizaron en la importancia de hacer ex-
plicito el conocimiento disciplinario de la enfermeria;
no obstante Grace et al. (3) y Thorne (4) se refieren
al riesgo de perder la identidad disciplinaria necesaria
para desempefiar el compromiso social de la profesion
al cuidado de la salud humana. Por su parte, Grace et
al. (3) enfatizan en que los académicos de la enfermeria
deben administrar la disciplina en pro del cumplimien-
to de sus obligaciones sociales; por tanto, la investiga-
ci6n sobre las dimensiones del conocimiento filosofico,
teorico y empirico en enfermeria es esencial. Sin em-
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bargo, “las tendencias académicas, como las presiones
de financiacion, han desplazado el énfasis hacia la in-
vestigacion empirica y han provocado un desequilibrio
en el desarrollo del conocimiento de enfermeria” (3).

A su vez Roy ha propuesto que, para abordar los proble-
mas de salud contemporaneos, la estructura del conoci-
miento de la enfermeria debe integrar el conocimiento
derivado del dominio con el conocimiento basado en la
practica de las ciencias basicas, incluidas las del com-
portamiento, la biomedicina y la gestion. Este enfoque
permite “llevar los conocimientos de la enfermeria a
todos los entornos donde se necesiten” (5).

Al mismo tiempo, otras enfermeras han propuesto di-
ferentes enfoques para la disciplina, como es el caso de
Fawcett (6) quien propuso los 4 elementos del metapa-
radigma, de Newman sobre “el cuidado en la experien-
cia de la salud humana" (2, 7). Estos enfoques se han
orientado hacia la relacion afectiva, la conciencia, el
proceso mutuo, el patron, la presencia de la enferme-
ria y el significado para guiar el desarrollo del conoci-
miento y la practica directa de la enfermeria (8).

De igual forma Willis, Grace y Roy (9), se refieren a la
necesidad de un enfoque central unificador para la dis-
ciplina de la enfermeria, que permita realizar un traba-
jo interdisciplinario sin perder su perspectiva; ademas,
contemplan aspectos fundamentales para el cuidado
como: la humanizacion, el significado, la eleccion, la
calidad de vida y el acompafiamiento en el proceso de
VIVIl y morir.

Aunque el enfoque no se ha desarrollado ampliamente,
después de su publicacion si lo refieren algunos auto-
res.

Tehan et al (10)., indican en su articulo que a medida
que el conocimiento cientifico se vuelve mas complejo,
las enfermeras deben tener las destrezas para ayudar a
las personas a darse cuenta del significado, la eleccion,
la calidad de vida y el acompafnamiento en la vida y la
muerte, de manera que guien la disciplina, e integren
sus fundamentos filosoficos en la practica. El enfoque
unificador suministra un mapa conceptual a partir del
cual se pueden considerar resultados de la investiga-
cion, articular los conceptos a transmitir y proporcionar
la lente a través de la cual ver la ciencia de la salud y
el medio ambiente (10). Asi mismo, la enfermera en
cualquier contexto de cuidado realiza un trabajo fisico,
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intelectual y emocional en busca de una atencion exce-
lente, como obligacion profesional. Si no cumple con
su mision se enfrenta al sufrimiento moral, que se rela-
ciona con el agotamiento, la insatisfaccion laboral y la
retencion de la enfermeria. Desde este punto de vista,
Wolf (11) indagd sobre las 7 dimensiones del concepto
unificador para guiar su practica profesional y tenerlas
presentes para evitar sufrimiento profesional.

Igualmente, Meleis (12) y Walker y Avant (13), recono-
cen que la articulacidon de un enfoque unificador central
para la disciplina realizada por parte de Willis, Grace y
Roy (9) proporciona una perspectiva disciplinaria que
se adapta a muchas perspectivas filosoficas. “Esta de-
claracion aclaratoria trasciende cualquier modelo tedri-
co para abordar la naturaleza esencial de la disciplina.
La vision de la persona y el objetivo de la enfermeria
en el enfoque unificador de la disciplina declara que el
cuidado de la enfermeria busca facilitar la humaniza-
cion, el significado, la eleccion, la calidad de vida y la
curacion en el vivir y morir” (14).

Sumado a lo anterior, articular el enfoque unificador
dentro del cuidado paliativo permite enunciar y de-
fender claramente los conocimientos sustantivos y los
requisitos para la practica de la enfermeria dentro del
ambito sanitario. De ahi, que sea importante identificar,
valorar y practicar la esencia de la disciplina para satis-
facer las demandas de nuestro mandato social dentro de
un contexto cambiante.

Con este articulo se pretende dar cuenta de la impor-
tancia del enfoque unificador en el contexto de los cui-
dados paliativos, ya que estos representan un desafio
en el cuidado de enfermeria, por las repercusiones de
caracter social, econdmico y normativo para los pa-
cientes, sus familias y los sistemas de salud. Factores
que inciden directamente sobre el desconocimiento en
el tratamiento de estos pacientes, la poca oferta en la
prestacion de servicios bajo esta especialidad y la débil
preparacion por parte de los profesionales sanitarios.
La poblacion esta envejeciendo y la expectativa de vida
aumenta, con ello las enfermedades crénicas tienen im-
pacto a nivel social, econdmico, sanitario siendo una
prioridad de salud publica, razon por la cual es necesa-
rio un cuidado que dé respuesta a la carga mundial de
¢éstas enfermedades (15).

En definitiva, la enfermeria se convierte en protagonis-
ta del cuidado de los pacientes, familias y cuidadores

72 Rev. cienc. cuidad. 2022;19(2):70-83



Revista

Y

Scientific Journal of Nursing

que se encuentran en situacion de cuidado paliativo. Es
desde este punto de vista, que se pretende con este ana-
lisis orientar al enfermero en cémo abordar cada uno
de estos conceptos en la cotidianidad de su actuar en
esta area.

Metodologia

Se realizé una revision exploratoria (16), de literatu-
ra que permite la actualizacidon en determinados temas
(17). Para el presente articulo se plante6 la siguiente
interrogante: ;qué importancia tiene el enfoque unifi-
cador de la enfermeria en el contexto de los cuidados
paliativos? La cual servira para determinar las unidades
de andlisis en la revision documental. En ningin mo-
mento se pretendio que la indagacion documental fuera
exhaustiva (18).

Al respecto, se efectuo inicialmente una busqueda del
indicador “central unifying focus for the discipline” en
las bases de datos Pubmed, SAGE, Science Direct Scie-
lo, Latindex dando como resultado 5 articulos en Pub-
med, de los cuales se seleccionaron 2, que fueron leidos
por las autoras. Posteriormente, como estos articulos se
remitian a otros que habian planteado dicho enfoque,
se eligieron un total de 4 articulos, que correspondi6 a
una busqueda intencional. Seguidamente se utilizaron
los siguientes descriptores seleccionados a priori, da-
dos por el enfoque y el contexto de cuidado paliativo,
efectudndose una busqueda intencional: humanizacion,
significado, eleccion, calidad de vida y acompafia-
miento en el proceso de vivir y morir. Los mismos se

Alejandra Maria Alvarado-Garcia, Angela Maria Salazar-Maya

seleccionaron en el periodo comprendido entre el afio
2000 y el 2020, en espaiiol, inglés y portugués. Como
criterios de inclusion se tuvieron en cuenta: el acceso
al texto completo, libre acceso, que en el resumen se
incluyeran los descriptores mencionados anteriormente
y que fueran de ciencias de la salud. Al respecto, se en-
contraron un total de 70 articulos de los cuales solo 45
cumplieron con los criterios de inclusion, escogiendo
seglin su origen: 20 articulos norteamericanos, 7 lati-
noamericanos, 14 europeos, 2 australianos, 1 asiatico
y 1 africano. Se excluyeron aquellos documentos que
fueran de acceso restringido y que no se relacionaran
directamente con el cuidado paliativo. De cada texto se
extrajo la informacion que diera respuesta al objetivo
propuesto y se vacio en una matriz con los descriptores
utilizados. El andlisis de los datos se realiz6 con ayu-
da de las herramientas de la investigacion cualitativa
que incluyen: codificacion, categorizacion, diagramas,
memos y la comparacion constante. Para el analisis se
codifico, se categorizd y se reorganizd la informacion
de acuerdo a los temas escogidos a priori como lo son:
la humanizacion, el significado, la eleccion, la calidad
de vida y el acompafiamiento en el proceso de vivir y
morir; elementos que hacen parte del enfoque unifica-
dor en el contexto de los cuidados paliativos.

Analisis

Se presenta la figura 1 que da cuenta de las categorias a
priori que hacen parte del ente unificador de la discipli-
na en el contexto de los cuidados paliativos, definidas
para la revision exploratoria.

Acompaiiamiento
(vivir morir)

Calidad de
vida

Humanizacién

Significado

Elecciéon

Figura 1. Foco unificador central para la disciplina en el
contexto de los cuidados paliativos
Fuente: Adaptado por las autoras
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Cuidado paliativo: La Organizacion Mundial de la Sa-
lud (OMS) define el cuidado paliativo como la aten-
cion centrada en el paciente y su familia que optimiza
su calidad de vida, anticipando, previniendo y tratando
el sufrimiento. Por tanto, se aboga por un proceso de
cuidado que implica la asistencia a los problemas fisi-
cos, intelectuales, necesidades emocionales, sociales y
espirituales, para facilitar la autonomia del paciente, el
acceso a la informacion, y la propia eleccion frente a
sus tratamientos (15).

En los altimos 50 afos, los cuidados paliativos han evo-
lucionado desde una filosofia de atencidon que se centra
en los ultimos dias de la vida hasta una especialidad
que ofrece atencidon de apoyo integral a los pacientes
con enfermedades avanzadas a lo largo de la trayectoria
de la enfermedad (19,20). Actualmente, Hui D y Bruera
(19)., exponen cinco modelos de prestacion de servi-
cios de cuidados paliativos especializados: clinicas de
cuidados paliativos para pacientes ambulatorios, equi-
pos de consulta de cuidados paliativos para pacientes
hospitalizados, unidades de cuidados paliativos agu-
dos, cuidados paliativos comunitarios y cuidados palia-
tivos, los cuales se integran para brindar apoyo integral
desde el diagndstico hasta el final de la vida.

Ademas, los cuidados paliativos desencadenan inte-
racciones que deben estar enmarcadas dentro de un
plan terapéutico de caracter interprofesional, donde el
enfoque personalizado debe estar presente en los dife-
rentes contextos en que se encuentre el paciente y su
familia, asi como los estadios de las enfermedades y
los diversos tipos de poblaciones que lo requieren (21).
Lo planteado anteriormente permite reflexionar sobre
discusiones conceptuales, ontologicas y epistemologi-
cas en torno a las diversas disciplinas que intervienen
en su atencion (22).

Segtn la OMS, los cuidados paliativos se enfocan en
el manejo del dolor y en el control de sintomas desa-
gradables, posibilitan el que se vea la muerte como un
proceso normal de la vida sin acelerarla o enlentecerla;
ademas, ofrecen apoyo psicologico y espiritual de ma-
nera que el paciente logre tener calidad de vida hasta su
muerte. Igualmente apoyan a la familia en el proceso
de la enfermedad del ser querido y en el del duelo (9).

Actualmente los cuidados paliativos estan dirigidos a
los pacientes durante el ciclo vital, con enfermedades
oncoldgicas y cronicas que se encuentren en situacion

El enfoque unificador disciplinar en el contexto de los cuidados
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avanzada o terminal, en diferentes contextos. Se basan
en las necesidades del paciente y la familia; se inician
desde el momento del diagndstico por el cual se indica
una limitacion vital, llamese enfermedad o lesion, ex-
tendiéndose desde el proceso de enfermedad hasta la
fase de duelo experimentada por la familia y personas
significativas después que la persona muere (23). Los
proveedores de salud deben evaluar y aliviar la angus-
tia fisica, psicoldgica y social; por otro lado, las inter-
venciones farmacoldgicas apoyan el control del dolor
y el manejo de los sintomas, aspectos esenciales para
promover la calidad de vida y mitigar el sufrimiento
en los pacientes (24). Desde este punto de vista, el de-
safio para la enfermeria es la atencion durante todo el
proceso hasta el final de la vida, en el que el arte y la
ciencia se conjuguen a partir de un enfoque coherente
que permita involucrar las bases filosoficas que reflejan
la individualidad, la dignidad y la compasion dentro del
cuidado paliativo (24).

Conviene subrayar, que la esencia del cuidado disci-
plinar en enfermeria debe ser adoptada mediante un
enfoque que incluya dimensiones tanto cientificas
como artisticas (25). Cuidar es el arte y la esencia de
la enfermeria; por tanto, el cuidar hace parte de un in-
tercambio empatico entre el cuidador y el receptor, es
un compromiso moral para proteger la singularidad del
individuo, enmarcado dentro de una serie de funciones
y comportamientos de cuidado, que orienten y guien el
desarrollo de su practica.

Enfoque central unificador para la disciplina de la enfer-
meria. Existen una variedad de modelos y de teorias en
la enfermeria, que generan el conocimiento necesario
para la practica, desde diferentes perspectivas. Willis,
Grace y Roy (9), aluden a la necesidad de un enfoque
central unificador para la disciplina que permita reali-
zar un trabajo interdisciplinario sin perder su perspecti-
va; es por eso, que contemplan aspectos fundamentales
para el cuidado como: la humanizacion, el significado,
la eleccion, la calidad de vida y el acompafiamiento en
el proceso de vivir y morir. En consonancia con estos
factores, es necesario aplicarlos en los cuidados palia-
tivos, constituyéndose en un reto para la enfermeria. A
continuacion, se realiza un acercamiento a los mismos.
Humanizaciéon: Willi, Grace y Roy (9), la definen como
una relacion entre lo humano y la naturaleza desde una
perspectiva unitaria, incluyendo aspectos relacionales
y experienciales dados desde el ser; es decir, el mundo
unitario humano y natural. Ejemplos de esta relacion in-
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cluyen percepciones de: placer o dolor, aceptacion o re-
sistencia, valentia o miedo, esperanza o desesperacion,
paz o ansiedad, amor u odio, respeto o falta de respeto,
salud o enfermedad, comodidad o incomodidad en el
proceso de vivir o morir. También, la humanizacion in-
cluye elementos como: la intencionalidad, la reflexivi-
dad, el afecto, la apertura y la aceptacion incondicional,
respetando la singularidad de los seres humanos. Por
consiguiente, a la enfermeria le corresponde facilitar la
humanizacion al establecer una relacion con sus sujetos
de cuidado dentro de la practica cotidiana, permitiendo
relaciones y compromisos. Es necesario recalcar que
esta humanizacion se refleja aplicando competencias
desde el ser, el saber hacer y el saber estar en el cui-
dado. Al respecto hay que formular las siguientes pre-
guntas como: ;/quién es ¢l como persona?, ;cuales son
sus preocupaciones? ;entiendes lo que tienes? ;como
puedo ayudarte? ;qué necesidades tienes? ;como crees
que puedes apoyar tu proceso?

Estas preguntas proporcionan informacion para lograr
entender al otro como ser tnico dentro de un contexto
dindmico y obtener datos necesarios que le permitird a
la enfermera conocer, entender y plantear estrategias
para desarrollar elementos propios de humanizacion
con sus pacientes y sus familias.

Lo planteado anteriormente no seria posible sin conce-
bir la necesidad de un autoconocimiento por parte de la
enfermera, que le permita ser capaz de ampliar su pers-
pectiva desde su interior, reconociendo un crecimiento
personal como resultado de su relacioén con el otro y
lograr asi concebirse como un instrumento de sanacion
para el cuidado (26).

Se debe precisar que la humanizacion esta dada por la
presencia auténtica de la enfermera, que favorece la co-
municacion asertiva a partir de la combinacién de fac-
tores situacionales, actitudinales y conductuales. Los
factores situacionales, hacen referencia a las necesida-
des propias que experimenta el paciente de acuerdo a
la etapa en que se encuentre de la enfermedad, la cual
debe ser entendida en funcion de los comportamientos
reflejados de acuerdo a sus necesidades, que pueden
estar dadas por la presencia de sintomas asociados a
sus tratamientos, comorbilidades y estado propio de su
condicién (27). Cuando éstas no son resueltas o perci-
bidas por la enfermera, se producen acciones de recha-
7o o al contrario de aceptacion. La enfermera debe estar
capacitada para discernir si el paciente estd dispuesto a
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participar del cuidado o por el contrario se encuentra
frente a situaciones que le impidan alcanzarlos, ya sea
por su misma situacion o por sintomas asociados con:
la depresion, la ansiedad y la ira que le impidan lograr
con éxito su cuidado.

Por otra parte, los actitudinales estan influenciados por
la experiencia general y la historia de vida del paciente,
asi como por actitudes o comportamientos, que pue-
den ser de caracter verbal y no verbal, lo que permite
que sus reacciones estén relacionadas con la hostilidad,
generando sentimientos inapropiados frente a los cui-
dados de rutina, como lo son el confort, un masaje, un
cambio de ropa, un bafio, los cuales se constituyen en
amenazas frente a los sentimientos del paciente (28). A
medida que una enfermera conoce a su paciente puede
entender sus reacciones y velar porque su experiencia
de cuidado tenga un caracter mas humano.

Respecto a los factores conductuales, estos se refieren a
la disposicion, motivacion y personalidad del paciente,
intimamente relacionadas con creencias, valores y pa-
trones culturales (29,30). En ocasiones los pacientes no
aceptan estar expuestos a tratamientos que favoreceran
su condicion de salud, o a aspectos tan simples como
un toque de mano, de hombro, convirtiéndose en situa-
ciones de estrés, percibiendo que son irrespetados y por
tanto rechazar el cuidado de enfermeria (31).

Por tanto, el cuidado centrado en la persona da las pau-
tas, privilegia la autonomia, la vulnerabilidad y la in-
dependencia; es decir, que se basa en los principios de
dignidad y equidad. De ahi, que deba encaminarse a
satisfacer las necesidades del paciente privilegiando su
integridad (bio-psico-socio-espiritual), promoviendo
una interaccion con el paciente, la familia, los allega-
dos y con el equipo multidisciplinario. Definitivamen-
te, el modelo de los cuidados paliativos ha redefinido
los conceptos de eficiencia, éxito y fracaso de la aten-
cién sanitaria. La eficiencia es el cuidado con calidad;
el éxito es llegar a tiempo y calmar al paciente y la
familia, en la aceptacion de su realidad. Por eso el fra-
caso no radica en la muerte sino en no poder lograr la
serenidad (32).

Este modelo de enfermeria, brinda un fundamento
filosofico centrado en la “persona” que se integra en
la unidad del ser y en el respeto por su dignidad. La
toma de decisiones es uno de los procesos mas impor-
tantes en los cuidados paliativos y el proceso de ense-
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nanza-aprendizaje estd enfocado en la persona, consi-
derando todas sus dimensiones; igualmente se deben
respetar sus valores y sus creencias, pero ademas hay
que tener en cuenta su vulnerabilidad y desproteccion
social. El trabajo interdisciplinario es uno de los pilares
fundamentales que guia la praxis de los profesionales
en pro del mayor bien integral de la persona enferma.
Este proceso bien realizado evita la deshumanizacion
de los sistemas de salud (33).

Hay que sefialar que la presencia y comunicacion
son vitales en este contexto, pues a través de ellas se
acompaiia, escucha e improvisa y se ensefia a aceptar
la muerte. Asi mismo, se debe permitir al paciente el
cuestionamiento de su propia vida y muerte. En este
sentido, el profesional se enfrenta en la busqueda de
su propio sentido, para entender al otro; de la misma
forma se generan relaciones que a transforman la rela-
cion enfermera-paciente, permitiendo que los pacientes
encuentren un modelo de espiritualidad que les ayude a
transcender su experiencia (32,34).

Entre los dominios y habilidades que debe tener el per-
sonal que trabaja en este contexto estan (35):

El dominio de estructura y los procesos de atencion
que concibe las habilidades como el reconocimiento
del valor de los cuidados paliativos; la comprension de
los principios y practicas de los cuidados paliativos; la
evaluacion de cuidados paliativos y las fuentes de su-
frimiento (36). En el dominio fisico, las habilidades
son: la identificacion del manejo de los sintomas des-
agradables como dolor, nduseas, estrefiimiento, entre
muchos otros (35).

En relacion con el dominio psicoldgico y psiquidtri-
co, las habilidades se relacionan con la identificacion
y tratamiento de la depresion, la ansiedad y la com-
prension de los efectos psicoldgicos de la enfermedad.
Asi mismo, en lo social las habilidades se relacionan
con la identificacion de la vivienda y/o el transporte de-
ficiente y la inseguridad alimentaria; ademas, se tiene
en cuenta el agotamiento y el aislamiento del cuidador
para remitirlo al apoyo social. En el dominio espiritual
y religioso, las habilidades se manifiestan en la valora-
cion espiritual y la angustia como los recursos de la co-
munidad que ayudan a abordar la angustia espiritual. El
dominio de los cuidados al final de la vida tiene como
habilidades: la discusioén de la muerte con pacientes y
cuidadores; la comprension de la eleccion de los cuida-
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dos paliativos; y, hacer remisiones para la evaluacion
de los cuidados paliativos (35).

Desde el punto de vista del dominio cultural, las habi-
lidades se relacionan con la comprension de como la
cultura influye en la toma de decisiones y la forma de
manejar los sintomas. En el dominio ético y legal, las
habilidades se refieren a: la planeacion de la atencion
avanzada y los recursos disponibles para pacientes y
cuidadores; también permiten establecer los contactos
con expertos éticos o legales cuando sea necesario (35).
El significado. Los seres humanos construyen signifi-
cados de las experiencias relacionadas con la salud, la
enfermedad, la muerte, el duelo, la relacién que esta-
blece con el personal de salud y con otros seres huma-
nos. Para la enfermeria conocer los significados que las
personas atribuyen a las situaciones que experimentan
permite comprender los fendmenos desde el punto de
vista emic para guiar las interacciones de cuidado (37).
Otro rasgo a tener en cuenta corresponde a la compren-
sion que el ser humano tiene de sus propias experien-
cias de vida en su contexto y sus particularidades in-
ciden en la toma de decisiones, que repercuten en el
proceso de vivir o morir. Este aspecto es indispensable
conocerlo ya que en ocasiones es complejo entender
porqué los pacientes asumen conductas no esperadas
frente a sus tratamientos que son cuestionables y difici-
les de entender por el equipo interdisciplinario, como el
rechazo a una medicacion o a una transfusion, motivo
por el cual se realizan juicios que repercuten en el cui-
dado del paciente (38).

En consecuencia, la enfermera debe entender el signi-
ficado de las experiencias de sus pacientes, donde las
elecciones frente a sus cuidados surgen en el marco de
una relacion de reciprocidad, como resultado de la in-
tencion, la conciencia decidida y las acciones humani-
zadoras que facilitan la comprension del paciente en
su autocuidado y en el proceso de construccion de sus
propios significados y experiencias, basadas en conoci-
miento y autorreflexion de la enfermera y del receptor
del cuidado (10).

El cuidado paliativo involucra etapas del proceso de
la enfermedad, incluyendo la dependencia del pacien-
te, pues ya no participa de su cuidado e incluso no se
puede comunicar; por tanto, la enfermera se convierte
en la apoderada(o) del paciente; razén por la cual debe
privilegiar la informacidn clara y oportuna que permi-
ta mejorar la autocomprension. Desde esta perspectiva
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debe identificar las experiencias pasadas y vincularlas
con el presente, dandole sentido al futuro; igualmente,
le corresponde estimular la gratitud hacia la vida, indi-
cando que la enfermedad es un camino, y alentando a
los pacientes a hacer frente a su realidad, para aprender
a lidiar con reacciones emocionales que dificulten su
recuperacion o el mantenimiento de su situacion (39).
Se debe subrayar sobre lo importante que es ayudar a
los pacientes a reflexionar sobre los asuntos que dan
sentido a sus vidas y explorar sus sentimientos hacia
la muerte; actitudes que son consideradas como be-
neficiosas por ellos; de igual forma identifican como
algo muy beneficioso la relacion basada en la confianza
con los profesionales, la apertura, la disponibilidad y
la comprension al percibir que alguien estd preparado
para escucharlos, generando sensaciones de alivio y
bienestar (39,40). Por tanto, la enfermera debe velar
por intervenciones que sirvan para aliviar la angustia
psicologica (ansiedad, depresion, esperanza, desespe-
ranza, angustia y optimismo), el bienestar espiritual y
la calidad de vida.

Eleccion. El diccionario de la Real Academia de la len-
gua define eleccion como accion y efecto de elegir; de-
signacion (41). El concepto proviene del vocablo latino
«election, es decir, elegido. Una eleccion, en esencia,
es el resultado de un proceso mental a través del cual
se analizan diferentes alternativas y se opta por una de
acuerdo a la conveniencia o a la valoracion que se le
atribuye (42).

La Teoria de la Eleccion Racional (TER) (43), se basa
en la propuesta por la cual las elecciones individuales
se realizan de acuerdo con las preferencias personales
individuales. También explica la forma en la que se to-
man decisiones en los diferentes contextos.

Por otro lado, los interaccionistas simboélicos refieren
que, los seres humanos estan dotados de pensamiento,
el cual es modelado por la interaccion social, en donde
se aprenden significados y simbolos que permiten a las
personas actuar e interactuar de una manera humana;
del mismo modo puede modificarlos para la accién y
la interaccidn de acuerdo a la interpretacion de la situa-
cion (43).

Es a partir de la interpretacion de la situacion, que «los
humanos son capaces de formar nuevos significados y
nuevas lineas de significado» (44). Por tanto, conocer
las elecciones del paciente y su familia son de vital im-
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portancia para el equipo multidisciplinario, ya que es-
tas son sagradas y deben ser respetadas. Las elecciones
también forman parte de las experiencias previas per-
sonales, asi como de grupos que experimentan situa-
ciones similares; de ahi, que a la enfermera le corres-
ponda brindar espacios que promuevan un ambiente de
empatia, para que el paciente sea capaz de expresar el
porqué de su eleccion, para entender si es producto de
su propia experiencia o esta influenciada por otros fac-
tores que se puedan controlar.

Como refiere Willis y col., facilitar la eleccion en los
cuidados paliativos involucra tanto a la enfermera
como al receptor de los cuidados, para dar sentido a
las experiencias de vida del receptor, la calidad de vida
prevista y las preocupaciones de salud y cuidado. Es
por eso que, las elecciones estan influenciadas por las
percepciones y los significados relacionados con la ca-
lidad de vida, la salud y cuidado del otro, influyendo en
las propias (9).

Calidad de vida. Segun la OMS se define como: “per-
cepcion de los individuos de su posicion en la vida en
el contexto de la cultura y sistemas de valores en los
que viven y en relacion con sus objetivos, expectativas,
estandares y preocupaciones” (45). Como se puede in-
ferir esta definicion tiene en cuenta: la dimension fisi-
ca, la psicologica, las afectivas, el nivel de independen-
cia, las relaciones sociales, las creencias personales, las
religiosas, el medio ambiente, las particularidades cul-
turales, las econdmicas y las laborales de cada persona
(45,46).

La calidad de vida es un concepto que integra aspectos
subjetivos y objetivos. Por tanto, se evalia cualitativa y
cuantitativamente (47) y se expresa en indices globales
o multidimensionales (48); por tal razon, es un cons-
tructo basico para el enfoque terapéutico del paciente
paliativo, permitiendo una evaluacion de la salud fisi-
ca, el estado psicoldgico, el nivel de independencia y
dependencia, la capacidad para desempefiar y modifi-
car roles sociales en la vida, la adaptacion y el bienes-
tar mental. Evaluar la calidad de vida de los pacientes
juega un papel importante durante el transcurso de la
enfermedad. Por consiguiente, la enfermera debe cono-
cer como la persona concibe el concepto, razon por la
cual debe participar en la atencion, enfatizar en el em-
poderamiento del paciente y la adquisicion de habilida-
des de autogestion para hacer frente a su enfermedad
que involucra los sintomas fisicos, el funcionamiento
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psicosocial y el bienestar espiritual (49).

En la enfermeria Kolcaba y su teoria del confort se ha
utilizado en el cuidado paliativo, pues la comodidad
es un concepto central en enfermeria. Morse lo define
como el resultado de las intervenciones terapéuticas de
la enfermeria y subraya la idea de la comodidad como
un proceso inherente al acto de consolar (50-52). Con-
viene indicar que los estudios de Kolcaba se han basa-
do en la comodidad, quien la define como "el estado
inmediato de fortalecimiento al tener las necesidades
de alivio, facilidad y trascendencia abordadas en los
cuatro contextos de experiencia humana holistica: fisi-
ca, psicoespiritual, sociocultural y ambiental” (53).

El concepto también esta presente en los estudios de
Ida Jean Orlando, Callista Roy Madeleine Leininger,
Jean Watson y Hildegard Peplau. Igualmente, en la teo-
ria de autotrascendencia de Pamela Reed (54) y en la
teoria del final tranquilo de la vida de Ruland y Moore
(55), que se aplican en personas al final de la vida o con
enfermedad avanzada. Simultaneamente, la teoria de
incertidumbre en la enfermedad de Merle Mishel (56)
ha sido usada ampliamente tanto en los pacientes como
en sus cuidadores. De la misma forma, se ha consolida-
do como una guia para la investigacion sobre procesos
de adaptacion y afrontamiento en enfermedades croni-
cas (57).

Cabe sefalar que todas las teorias enunciadas anterior-
mente, se han utilizado en la docencia, la practica y
la investigacion, abordando fendmenos como: bienes-
tar y calidad de vida; manejo de sintomas y confort; la
vinculacion de la familia y los allegados; derechos del
enfermo; respeto y dignidad en la enfermeria; sin em-
bargo, se conoce poco sobre su impacto en el cuidado
paliativo (57).

El concepto de calidad de vida se relaciona con el de
"bienestar". El diccionario de Oxford la define como
"el estado de sentirse comodo, saludable o feliz" (58).
En la literatura, se identifica con los conceptos de feli-
cidad, experiencias o ideas positivas, satisfaccién con
la vida, placer y prosperidad. Incluye aspectos como
la conciencia de la condicidn fisica, la reduccion del
estrés, la responsabilidad con el cuidado y las estrate-
gias para lograr el bienestar, actitudes que ayudan a las
personas a alcanzar nuevas formas de comprender y
controlar sus vidas (59).

La teoria del autocuidado de Orem y la teoria transper-
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sonal de Watson rememoran el concepto de bienestar.
Orem lo define como el desempeio de actividades que
las personas o los cuidadores realizan para su beneficio
a fin de mantener la vida, la salud y el bienestar (60).
Asimismo, la teoria transpersonal de Watson (61), apo-
ya la formacion de un sistema de valores humanisticos
y altruistas, los cuales tienen que ver con: la fe, la espe-
ranza y el reconocimiento de la sensibilidad y los sen-
timientos por parte de las enfermeras como principios
fundamentales, para el desarrollo de la relacion enfer-
mera-paciente y para promover el bienestar.

El acompafnamiento en el proceso de vivir y morir. Se-
gun Singer (62) las necesidades se resumen en tener
un buen control del dolor y otros sintomas; evitar una
prolongacién del proceso de morir; mantener la auto-
nomia; aliviar la carga emocional; y, reforzar los vin-
culos afectivos con personas queridas. A su vez, Cra-
ven [ Wald (63), le afiaden la seguridad de un entorno
acogedor que cuida de sus necesidades; la atencion; el
apoyo de un equipo experto y la garantia de que no
seran abandonados.

Por consiguiente, la enfermeria necesita desarrollar
competencias, actitudes y habilidades para acompafar
los momentos dificiles de la vida (64). La muerte, en-
sefiar a vivir, la humanizacion y acompanar estos pro-
cesos representan un deber ético y la oportunidad de
generar salud biografica (65).

En efecto, los acompafiantes de las personas al final
de la vida, si han entablado una relacion basada en la
autenticidad y la sencillez, reconocen lo importante y
enriquecedor que ha sido para ellos acompafiarlos (65)
pues “los enfermos avanzados suelen dar algo muy im-
portante: la capacidad de aceptar la muerte y de dejarse
cuidar en medio del sentimiento de impotencia, dando
mucha importancia al significado de la presencia y de
la escucha del mundo interior, asi como la servicialidad
para satisfacer todas las necesidades” (65) .

Es necesario recalcar, que a veces el cuidador, puede
tener sentimientos de impotencia que le impiden acer-
carse a quien sufre. Mientras nos negamos a aceptar
nuestros limites, mientras no asumimos nuestra parte
de impotencia, no podemos estar realmente cerca de
quienes van a morir (65,66).

Como dice Bermejo: “El cuidador desearia mas bien
tener algo que dar, algo con lo que evitar lo que se pre-
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senta como inevitable, el sentimiento de impotencia
le embarga con frecuencia. Cuando un cuidador o un
acompanante toca su propia sensacion de impotencia
es cuando estd mas cerca de quien sufre. Mientras nos
negamos a aceptar nuestros limites, mientras no asu-
mimos nuestra parte de impotencia, no podemos estar
realmente cerca de quienes van a morir” (67).

En definitiva, los profesionales de la salud, que estén lo
suficientemente formados contribuiran a prevenir nu-
merosos duelos complicados y patoldgicos, si acompa-
flan procesos saludables al final de la vida de los seres
queridos (65).

Conclusion

» Este articulo muestra la importancia y el beneficio
del enfoque central unificador de Willis et al., en la
profesion de la enfermeria relacionado con el cui-
dado, especialmente en el contexto de los cuidados
paliativos. La practica de la enfermeria siempre
implicara la humanizacion, el significado, la elec-
cion, la calidad de vida y el acompafiamiento en el
proceso de vivir y morir. Es una necesidad y una
prioridad que las enfermeras incentiven la disci-
plina en funcion del verdadero enfoque hacia una
practica eficiente, sin olvidar la importancia de las
areas donde la interdisciplinariedad es fundamental
en el cuidado paliativo. Es necesario que las enfer-
meras reconozcan cémo a partir de su trabajo dia-
rio logran generar conocimiento para la disciplina,
reconociendo su ser y hacer en el cuidado de las
personas y sus familias. Por ende, les correspon-
de evidenciar como se puede humanizar el cuidado
diario, facilitar que los pacientes paliativos y sus
familias encuentren un significado a su experiencia,
permitiéndoles elegir de acuerdo a sus propias ne-
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