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ABSTRACT

Objective: to analyze the contribution of nursing care, with emphasis on communication, for the
patient under palﬁlative care in the terminal phase and their families. Method: qualitative study,
conducted in a Philanthropic Hospital in the city of Joao Pessoa-PB, Brazil, in 2019, developed
with 15 family members of patients in palliative care, through semi-structured interviews. The
data were submitted to content analysis, proposed by Bardin, in the light of the Pacific End of Life
Theory. Results: two categories emergedF:) ‘Communication by nursing professionals as a strategy
to promote comfort, peace, dignity and respect for patients and families in palliative care’; ’Tﬁe
presence and dialogue of people important to the patient under palliative care are fundamental for
a peaceful end of life.” Conclusion: it is hoped that, through this study, it will be possible to improve
assistance to the family about communication in palliative care.
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Los cuidados paliativos (CP) se definen como una atencién holistica y activa a
personas de todas las edades que tiene como objetivo mejorar la calidad de vida (CV) de
los pacientes que se enfrentan a problemas asociados a enfermedades que amenazan la
continuidad de la vida, mediante la prevencién y el alivio del sufrimiento de los pacientes,
sus familias y cuidadores!. Al estar basada en la idea de atencidn integral, esta propuesta
de atencién abarca no sélo al paciente afectado por la enfermedad, sino también a su
familia, que es fundamental en la unidad de atencion, desde el momento del diagnéstico
de una enfermedad hasta el periodo de duelo®®. En este sentido, los cuidados adquieren
una importancia esencial, ya que los familiares tienen necesidades especificas y presentan
altos niveles de estrés, cambios de humor, ansiedad, sentimientos de impotencia e
incertidumbres ante lo desconocido durante el seguimiento del familiar”,

La comunicacidn es fundamental para establecer relaciones interpersonales; ademas
de las palabras, implica la escucha atenta, la mirada y la postura. Por lo tanto, es una
herramienta terapéutica eficaz para promover una atencién integral y humanizada, y
ayuda a reconocer y acoger las necesidades biopsicosociales y espirituales del paciente
y sus familiares. Cuando se utiliza esta herramienta, los usuarios pueden participar en las
decisiones y cuidados especificos y tener un trato digno8).

Teniendo en cuenta la importancia de la comunicacién en el contexto de los CP,
es fundamental desarrollar estudios que contribuyan a fortalecer la practica enfermera,
apoyados en teorias que la sustenten. Por lo tanto, esta investigacion utiliza la Teoria del
Final Tranquilo de la Vida (TFTV) para analizar el proceso de comunicacién del equipo de
enfermeria con las familias de los pacientes sometidos a CP en la fase final de la vida. Se
trata de una teoria de rango medio propuesta en 1998 por Cornelia M. Ruland y Shirley
M. Moore?. Se cred con el propédsito de, a partir de las intervenciones de enfermeria y
los resultados esperados, mejorar la CdV de los pacientes terminales y proporcionarles un
final de vida tranquilo?. Se apoya en conceptos que destacan que, para que una persona
tenga una muerte digna, es necesario no tener dolor; tener confort, dignidad y respeto;
estar en paz, ademas de estar cerca de personas importantes que se preocupan de ella?.

Ademas, en el TFTV hay seis supuestos para el paciente terminal: vigilar y controlar el
dolory realizar intervenciones farmacoldgicas y no farmacolégicas que contribuyan a que no
sienta dolor; prevenir y vigilar el alivio del malestar mental y facilitar el descanso, la relajacion
y la satisfaccion; prevenir las complicaciones para que esté cémodo; incluir al paciente y
a sus allegados en la decision sobre los cuidados, tratandolo con dignidad, empatia y
respeto; estar atentos a las necesidades que expresa, a sus deseos y a sus preferencias;
darle apoyo emocional; controlar y satisfacer sus necesidades con la medicacidn; inspirarle
confianza y acercarle a las personas importantes o a las que le cuidan; y reconocer las
experiencias del paciente de no tener dolor, sentirse comodo, ser tratado con dignidad y
respeto, estar en paz y cerca de las personas importantes. Estos hechos contribuyen a que
tenga un final de vida tranquilo™.

Asi, se eligidé esta teoria porque sus conceptos y supuestos convergen con los
principios de los CP, que sugieren el alivio de los miedos y la ansiedad, real y/o percibida,
del paciente y su familia. Por ello, este estudio tuvo como objetivo analizar la contribuciéon
de los cuidados de enfermeria, con énfasis en la comunicaciéon, para los pacientes bajo
cuidados paliativos en la fase terminal y sus familias.

Investigacidn cualitativa sobre el terreno, basada en el TFTV. Se tuvieron en cuenta los
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criterios para la presentacion de informes de estudios cualitativos, presentes en la lista de
verificacion COREQ (Guideline Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research".

El estudio se llevd a cabo en las unidades de hospitalizacion de un hospital filantrépico,
que presenta un servicio de asistencia con una unidad de cuidados de larga duracion que
es una referencia en CP en el estado de Paraiba, Brasil, en mayo de 2019. Participaron en
el estudio los familiares de los pacientes hospitalizados con diagnéstico de enfermedad sin
posibilidad de curacién bajo CP, ingresados en la citada institucion. Los criterios de inclusion
fueron: familiar en el rol de cuigador de pacientes diagnosticados con enfermedades
cronicas mayores de 18 afos, en la etapa final de la vida, segun la evaluacién mediante
la Escala de Desempefio Paliativo (Palliative Performance Scale - PPS), con puntuacién
<30%. Se excluyeron los familiares en el rol de cuidadores de pacientes diagnosticados
Icon enrermedades crénicas menores de 18 anos y con una puntuacién superior al 40% en
a escala PPS.

El PPS es un instrumento validado que se utiliza con frecuencia en la CP para seguir
la curva de evolucién de la enfermedad. Proporciona apoyo para la toma de decisiones, la
prediccidn del prondstico y la definicidon de la terminacion. En este estudio, los pacientes
se clasificaron en cuatro fases: estable (PPS entre el 70% y el 100%), transitoria (40% - 60%),
final de la vida (10% - 30%) y muerte (cero)™. La muestra fue intencional, utilizando el
criterio de saturacion de datos, y consistié en 15 familiares, sin rechazos.

El material empirico se recogié de febrero a mayo de 2019. Se utilizé la técnica de
la entrevista semiestructurada, mediante el sistema de grabacién, a partir de un guion
previamente elaborado con preguntas relacionadas con los conceptos del TFTV, con la
siguiente pregunta guia: ;jqué estrategias de comunicacion puede utilizar el profesional
de enfermeria para promover el confort, la paz, la dignidad y el respeto a los pacientes
y familiares en CP? Las entrevistas fueron realizadas por el investigador principal, con
experiencia en el campo de los cuidados paliativos, con una duraciéon aproximada de 30
minutos, en un lugar reservado de la propia institucion, en horarios alternos (diurnos y
nocturnos), segun la disponibilidad de los participantes.

Los datos se analizaron mediante el analisis de contenido propuesto por Bardin(14)
y se interpretaron a la luz del TFTV. El analisis siguio los siguientes pasos: preandlisis, en el
que se realizd la transcripcion de las entrevistas y la lectura flotante para definir el corpus
segun los objetivos del estudio; exploracion del material, que consistié en la codificacidn
escomposicion del corpus del material empirico. En el ultimo paso, el tratamiento de
?’os resultados, se hicieron inferencias para dilucidar lo que estaba latente en los discursos
de los participantes. La interpretacién se ha guiado por el TFTV. Para identificar a los
participantes y preservar su anonimato, se utﬁizé la F inicial como cédigo, seguida de
numeros arabigos correspondientes al orden de los cuestionarios en la hoja de calculo de
Excel 2010 (F1, F2...F15).

El estudio fue aprobado por el Comité de Etica de la Investigacion, con el nimero de
dictamen 3.102.808. Se siguieron todas las recomendaciones nacionales e internacionales
para la investigacién con seres humanos.

De los 15 familiares que participaron en el estudio, 11 eran mujeres y cuatro hombres.
En cuanto al rango de edad, dos tenian entre 20 y 29 afnos; cinco, entre 30 y 39 afnos; tres,
entre 40 y 49 anos; y cinco, entre 50 y 60 afos. En cuanto a la escolaridad, siete habian
completado la secundaria; tres, la primaria; cuatro, el bachillerato; y uno tiene un nivel

educativo superior. En cuanto a la afiliacién religiosa, nueve profesaban la religidn catdlica,
cuatro eran protestantes y dos no tenian religion.

Cuidados paliativos y comunicacién: una reflexién a la luz de la teoria del final pacifico de la vida
Andrade CG de, Costa ICP, Batista PS de S, Alves AMP de M, Costa BHS, Nassif MS, et al



Cogitare Enferm. 2022, v27:€80917

El proceso de categorizacion se desarrollé a partir de la representacion de los relatos
de los participantes, anclados en un proceso reflexivo a la luz del TFTV. Con el referencial,
fue posible construir dos categorias: |. La comunicacion de los profesionales de enfermeria
como estrategia para promover el confort, la paz, la dignidad y el respeto a los pacientes y
familiares sometidos a CP; y Il. La presencia y el didlogo de las personas importantes para
el paciente sometido a CP son esenciales para un fina? de vida tranquilo.

Categoria 1 - La comunicacién de los profesionales de enfermeria como estrategia
para promover el confort, la paz, la dignidad y el respeto a los pacientes y familiares
en CP

En esta categoria, las declaraciones de los miembros de la familia destacan la
importancia de la comunicacion para establecer vinculos y proporcionar consuelo, paz,
atencion, amor, alegrla, afecto, dlgnldad y respeto, como se muestra en estos extractos:

La comunicacién es importante y necesaria, porque, aunque el paciente no esté consciente,
se sentird mas seguro y cdmodo cuando se comunique, y también lo hara quien le acompane
[...] Si el profesional se ocupa y habla con amor y carifo todo fluye con tranquilidad y
confort. (F1)

Cuando llegan los profesionales, hablando con mi madre, jugando con ella, con alegria,
mi madre esta feliz y en paz, y entonces yo también estoy feliz. [...] Si, los profesionales
de enfermeria respetan, porque, aunque hay mucha gente aqui, nosotros vamos, nos
comunicamos con ellos, a veces tardan, pero vienen a realizar los cuidados (F2)

La conversacion mejora su comodidad y su paz [...]. Cuando los profesionales hablan con
él siento que se le respeta, que se cumplen sus derechos (F3)

Nos hablan y nos respetan. Normalmente van alliy dan medicamentos cuando los llamamos.
[...] siempre que hacen algo que ella no quiere, respetan su voluntad. (F5)

[...]JLa atencidn y el didlogo son muy importantes para conseguir la paz. Dejan muy claro
lo que ocurre, ha ocurrido que alguien viene con la palabra y se queda mas tranquilo. Aqui
hacen lo que pueden para mejorar el confort. (F6)

Los profesionales tienen ese cuidado y se comunican con nosotros, te escuchan, te atienden,
te tratan con carino, con amor. [...] (F7)

Categoria 2 - La presencia y el didlogo de las personas importantes para el paciente
con CP son fundamentales para un final tranquilo de la vida

Esta categoria destaca la importancia del didlogo y la cercania de la familia con el
paciente en la finalizacién, teniendo en cuenta el momento en el que se encuentran. En
opinién de los familiares, la presencia de los amigos intimos es esencial para un final de
vida tranquilo y el alejamiento de estos estad senalado por la percepcién de abandono,
tristeza, ansiedéd y angustia en los pacientes en CP. Los siguientes extractos confirman
esta afirmacion:

Nietos e hijas, siempre que nos necesita estamos todos juntos, hablando de ella y con ella,
cada dia viene alguien aqui. Siempre viene uno u otro o todos. (F8)

Siempre pregunta por sus hijos y por su marido un poco, pero no estan todos presentes.
Esta fase es muy dificil, acabo queddandome mas con ella y siento que se siente triste y
abandonada, llora mucho. (F10)

Mi tia siempre pregunta por sus hijos, pero viven lejos, no le prestan suficiente atencion.

Llora, se siente muy abandonada por su marido y su familia. Pregunta mucho sobre ellos.
(F12)
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Para ella lo mas importante son sus hijos, y siempre intentan turnarse. Los chicos no vienen
tanto. Aunque estoy mas tiempo con ella, porque soy su sobrina, se siente muy feliz cuando
estan presentes, hablando con ella, algunos intentan venir aqui. (F13)

Pregunta por los ninos, para ellos son lo mas importante en esta vida, pero creo que los
nifos estan un poco desatentos, mi hermana echa mucho de menos a la familia, se siente
triste. (F15)

La comunicacion es una herramienta relevante que pretende estimular a los pacientes
y a sus familias para que verbalicen sus ansiedades, preocupaciones y dudas. Asi, se crea
un vinculo que solidifica la base de las relaciones interpersonales y aporta tranquilidad y
confianza, con vistas a proporcionar bienestar y aliviar el sufrimiento? .

En cuanto a la categoria 1, la mayoria de las afirmaciones mencionan que es muy
importante que los profesionales de enfermeria dialoguen con los pacientes y sus familias,
dandoles atencidn, amor, escucha, afecto y alegria, proporcionandoles asi consuelo y paz.
También mencionaron que es esencial que estos profesionales comprendan que la dignidad
y el respeto son un derecho de estos pacientes.

Los autores afirman que la comunicacion -verbal y no verbal- entre el paciente, su
familia y el profesional es un componente esencial de la atencién al final de la vida, porque
permite identificar sus necesidades reales con agilidad y comprensién. Se trata de una
forma de proporcionar una asistencia terapéutica especial, promoviendo el confort y la
paz, que son necesarios en esta fase para integrar y humanizar los cuidados®. Esto se
evidencio en los testimonios de los familiares, en los que quedé claro que los profesionales
utilizan la comunicacién para proporcionar consuelo y/o paz a los pacientes y sus familias,
lo que corrobora los conceptos del TFTV9,

Segun esta teoria, el confort proporciona bienestar al paciente e implica todo lo que
hace la vida facil o agradable, mientras que estar en paz significa tener mas tranquilidad,
desde el punto de vista fisico, psicoldgico y espiritual, e implica la sensacion de serenidad,
calma, armonia, satisfaccidon y contento. Por ello, las actuaciones de los profesionales de
enfermeria deben ir encaminadas a reducir la ansiedad, las preocupaciones, la inquietud y el
miedo"?. La pazy el confort deben ofrecerse de forma individual, con el fin de proporcionar
un entorno agradable y acogedor que genere bienestar fisico, espiritual y psicolégico,
estimulando también la presencia de los ?amiliares con el paciente(®,

Todavia en relacién con la comunicacion, se observa la importancia del componente
no verbal, ya que los participantes del estudio informaron que el afecto, la atencién y el
amor provenientes de los profesionales son esenciales en el contexto de la CP. Un estudio
indica que transmiten seguridad y alivio al paciente, ya que sus sentimientos -desconfianza
y aflicciones- se comprenden mejor, y esto les ayuda en la etapa final de la vida"”. El TFTV
converge con este tipo de estrategia y mejora los cuidados de enfermeria que se prestan
a los familiares y pacientes en este contexto, ya que muchas veces no pueden comunicar
su dolor, angustia y tristeza1%19.

El enfoque optimista y de buen humor de la comunicacion entre los profesionales
de la enfermeria y los pacientes y sus familias, que experimentan la finitud de la vida, se
destacd en las declaraciones mencionadas. Los autores afirman que el buen estado de
animo entre los pacientes, los familiares y el equipo de enfermeria construye relaciones
terapéuticas que alivian la tensidn causada por la gravedad de la enfermedad’.

Otros aspectos destacados en las declaraciones de los participantes fueron la dignidad
y el respeto que, en opinién de los familiares, se derivan de la comunicacién eficaz de los
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profesionales de enfermeria con la familia y los pacientes. Segun el TFTV, la dignidad y el
respeto retratan a este paciente como un ser Unico, que forma parte de un entorno social,
cuyos acontecimientos y sentimientos de experiencia son personales e individuales, por lo
que hay que considerar sus deseos e incluirlos en la toma de decisiones, sin descartar su
derecho a defenderse, aunque sea dependiente. Por tanto, no debe exponerse a ninguna
situacion que atente contra su integridad y sus valores.

El respeto a la voluntad del paciente trata del derecho a ejercer su autonomia,
exponiendo sus deseos respecto a los tratamientos a los que querria, o no, someterse
si es capaz de expresar sus deseos, garantizando, ademas del alivio al paciente por el
cumplimiento de sus deseos, la reduccion de los conflictos éticos y morales entre él y los
profesionales y el apoyo a los familiares, a los que se libera de la necesidad de intervenir
en las decisiones sobre el tratamiento?.

Desde esta perspectiva, es muy importante conocer los principios bioéticos que
guian las acciones mas asertivas y minimizan el sufrimiento. Es una forma de acercar el

equipo a los familiares y a los pacientes, y contribuye a la humanizacién de la asistencia en
salud @V,

Un estudio demuestra que el respeto a la autonomia y a la individualidad de los
pacientes y de sus familias es coherente con los principios ﬁioéticos que conciernen a
la actitud de las enfermeras hacia la familia, a partir del ingreso de los pacientes en la
unidad de CP, cuando la enfermera proporciona informacion diaria sobre los cuidados
restados y participa en el proceso de comunicacién, utilizando este vinculo para mejorar
os cuidados'®.

Esto significa que los profesionales de enfermeria deben reconocer que la
comunicacién verbal y no verbal son componentes eficaces para promover el confort y la
paz para el paciente al final de la vida y su familia, como parte esencial del tratamiento. En
este sentido, es importante utilizar un lenguaje adecuado, transmitiendo informacion que
reconforte, aclare y dignifique la finitud humana.

La categoria 2 revela que la presencia de la familia y el didlogo son esenciales para
un final de vida tranquilo. Segun el TFTV, la proximidad con los seres queridos genera un
sentimiento de conectividad con otros seres humanos. Esta teoria considera el sistema
familiar como un espacio que proporciona el mejor estado de armonia y calma, con la
proximidad de la familia y los seres queridos para darle la atenciéon adecuada. Esto se
Justifica porque los enfermos terminales necesitan estar mas cerca de sus familiares, amigos
y/o personas que los cuidan, para fortalecer los vinculos y la reciprocidad.

Estos lazos se dilucidaron en las declaraciones de los participantes, quienes
informaron que son mayores con los hijos, quienes ademas son los mas responsables del
cuidado, segun los resultados de esta investigacion. Desde el momento en que la familia
se reconoce como centro de la oferta de cuidados y asume la plena responsabilidad de
esta tarea, se inicia un proceso de mando positivo en la estrategia de afrontamiento que
emplea el paciente, en la toma de decisiones, en las tareas cotidianas de autocuidado
y en la expresion de afecto. Por lo tanto, el cuidado de un familiar al final de la vida,
manifestando la solicitud, hace que el cuidador entre en la dimensién existencial del otro
y construya su salud y bienestar®.

Segun los supuestos del TFTV, los pacientes y sus familiares deben recibir cuidados
de enfermeria con un enfoque basado en la orientacion de las personas cercanas; en la
promocién de la presencia fisica y la participacion de los familiares, para que puedan
participar en los cuidados, si es necesario; la mitigacion de los sentimientos negativos
del paciente y de sus allegados, como las preocupaciones y las dudas; y la promocién de
oportunidades para la intimidad familiar®.

Para los profesionales de enfermeria, la valorizacidén de los cuidados es esencial
porque, sin el apoyo y la informacion del equipo, con la distancia de la familia, vivir con

Cuidados paliativos y comunicacién: una reflexién a la luz de la teoria del final pacifico de la vida
Andrade CG de, Costa ICP, Batista PS de S, Alves AMP de M, Costa BHS, Nassif MS, et al



Cogitare Enferm. 2022, v27:€80917

la enfermedad y sus limitaciones puede ser una experiencia abstracta que no siempre
contempla todas las necesidades de salud y personales del individuo. Por lo tanto, es
necesario orientar a los pacientes y a sus familias, para que la terminacion de la vida sea
mas suave, a través de la escucha activa, el didlogo abierto y las actitudes humanizadas,
apoyando a estas personas y proporcionandoles consuelo emocional para afrontar las
transformaciones que se proof/ucen en esta fase®?%.

En algunas declaraciones, quedd claro que el alejamiento de los familiares genera
en los pacientes un sentimiento de abandono, ansiedad, angustia, tristeza y llanto. Estos
hallazgos también se verificaron en otro estudio, cuando se demostraron |>;s emociones
negativas provocadas por la fase final de la vida, destacando que pueden ser el resultado
de la distancia entre las familias de los pacientes®.

En el contexto de los CP, la presencia de la familia y su diadlogo con el paciente al
final de la vida contribuyen a un final de vida pacifico, como recomiendan los postulados
del TFTV®@, Teniendo en cuenta lo anterior, es posible identificar en las declaraciones de
los familiares de los pacientes en la fase final de la vida sentimientos negativos por el
alejamiento de la familia. Asi, se puede considerar que la presencia de la familia con el
paciente es esencial para un final de vida tranquilo.

Se considera que la falta de estudios sobre este tema puede ser una limitacion para
que los datos generados puedan ser comparados con mayor profundidad. Esto significa
que son imprescindibles mas estudios en esta area para dilucidar las posibles necesidades
de los pacientes con CP y desvelar estrategias de comunicacidén que puedan elevar los
cuidados de enfermeria a un nuevo nivel de atencidn y socializar el conocimiento sobre el
tema a partir del TFTV.

CONCLUSION

El paciente al final de la vida necesita ser atendido hasta los Ultimos momentos,
con dignidad y una buena calidad de vida. Por lo tanto, este estudio contribuye a la
construccién del conocimiento sobre la comunicacion como estrategia a la hora de atender
a este colectivo, y la importancia de la presencia y el didlogo de las personas importantes
para el paciente y la familia en CP.

De acuerdo con los resultados presentados, se evidencié un cuidado de enfermeria
basado en la comunicacion verbal y no verbal, componentes esenciales para proporcionar
confort y paz a los pacientes en condicién de final de vida y a sus familias, ademas del
compromiso del profesional de garantizarles dignidad y respeto. Los datos sefhalan que el
hecho de que las familias de estos pacientes dialoguen con ellos contribuye a que tengan
un final de vida tranquilo, porque el distanciamiento provoca sentimientos negativos. Para
evitarlo, el equipo de enfermeria debe estrechar los lazos con los familiares y proporcionarles
una asistencia orientada a darles apoyo emocional y consuelo, y en consecuencia reducir la
ansiedad y el sufrimiento de los impﬁcados en esta fase, proporcionando un final de vida
tranquilo para el paciente.
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