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RESUMEN

El objetivo del estudio fue conocer las prácticas de cuidado que 
identifican los cuidadores familiares de personas con enferme-
dad cardiovascular al final de la vida. Se realizó una investiga-
ción cualitativa, que utilizó el método etnográfico particularis-
ta, en Medellín, Colombia, entre septiembre de 2014 y junio de 
2015. Las participantes fueron mujeres cuidadoras familiares 
de personas con enfermedad cardiovascular en la etapa final 
de la vida. El estudio fue efectuado en tres escenarios de cui-
dado: domicilios, instituciones hospitalarias y centro geriátrico 
con unidad de cuidados paliativos. Con base en el análisis de 
los datos, emergió la categoría  “Prácticas de Cuidado”, que 
contiene cuatro subcategorías: a) Estar pendientes: insistir al 
paciente, brindar cuidados respiratorios, alimentarios, de hi-
dratación, temperatura corporal, eliminación urinaria y fecal, 
movilidad y postura, cuidados de la piel, higiene y estéticos; 
b) Mitigar el dolor y el sufrimiento; c) Cuidados espirituales; y 
d) Cuidados paliativos.  Del estudio se concluye que unas bue-
nas prácticas cuidantes exigen conocimientos específicos por 
parte de las cuidadoras familiares, de las personas con enfer-
medad cardiovascular en la etapa final de la vida, así como de 
la patología misma. Además, se requiere un abordaje desde la 
multidimensionalidad humana para tomar decisiones acerta-
das y respetuosas culturalmente, con cuidados orientados al 
binomio (paciente- cuidador familiar).

Palabras clave: Investigación de Enfermería, Investigación cua-
litativa, Cuidados Paliativos, Enfermedades Cardiovasculares, 
Etnografía.

ABSTRACT

One of the goals of this study was to know the care practices 
performed by  caregivers who look after people with cardio-
vascular disease at the end of their life. A qualitative research 
was conducted using the particularist-ethnographic method in 
Medellín, Colombia, between September 2014 and June 2015. 
The participants were all women, family caregivers of persons 
presenting cardiovascular disease in their final stage of life. The 
study was carried out in three scenarios: patient homes, hos-
pital centers and a geriatric center with a palliative care unit. 
The analysis of the data lead to the emergence of the Caring 
Practices category, which includes four subcategories: a. To be 
alert: insisting with the patient, providing respiratory, feeding 
and hydration care, checking body temperature, urinary and 
fecal elimination, mobility and posture, providing skin, hygiene 
and esthetic care. b. To mitigate any pain and suffering. c. Spiri-
tual care. d. Palliative care.  From the study it can be concluded 
that good caring practices demand that family caregivers must 
have specific knowledge to properly look after people with car-
diovascular disease in the final stage of life, and also about the 
pathology itself. It is also required an approach from the point 
of view of human multiple dimensionality in order to make 
correct and  culturally respectful decisions, with care oriented 
both to the patient and the caregiver.

Keywords: Nursing Research, Qualitative Research, Palliative 
Care, Cardiovascular Diseases, Ethnography.
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RESUMO

Um objetivo do estudo foi conhecer as práticas de cuidado que 
identificam os cuidadores familiares de pessoas com doença 
cardiovascular ao final da vida. Uma pesquisa qualitativa foi 
feita por meio do método etnográfico particularista na cida-
de de Medellín, Colômbia entre setembro de 2014 e junho de 
2015. As participantes foram mulheres cuidadoras familiares 
de pessoas com doença cardiovascular na etapa final da vida. 
O estudo foi efetuado em três cenários de cuidado: domicílios, 
instituições hospitalares e centro geriátrico com unidade de 
cuidados paliativos. Com base na análise, emergiu a categoria 
práticas de cuidado, que contém quatro subcategorias: a. Estar 
atentos: teimar com o paciente, brindar cuidados respiratórios, 
alimentares, de hidratação, temperatura corporal, eliminação 
urinária e fecal, mobilidade e postura, da pele, higiene e estéti-
cos. b. Mitigar a dor e o sofrimento. c. Cuidados espirituais. d. 
Cuidados paliativos. Do estudo se conclui que umas boas prá-
ticas de cuidado exigem que as cuidadoras familiares tenham 
conhecimentos específicos das pessoas com doença cardiovas-
cular na etapa final da vida, assim como da mesma patologia. 
Além disso, requer-se uma abordagem desde a multidimensio-
nalidade humana para tomar as decisões certas e culturalmen-
te respeitosas, com cuidados orientados ao binômio (paciente 
– cuidador familiar).

Palavras Chave: Pesquisa em Enfermagem, Pesquisa Qualitati-
va, Cuidados Paliativos,  Doenças Cardiovasculares, Etnografía.

INTRODUCCIÓN

El final de la vida continúa siendo para la cultura occidental un 
tema tabú, sensible, de mucha expectativa y recordación para 
quienes lo viven. De acuerdo con Ruland & Moore, el cuidado 
al final de la vida consiste en proporcionar el mejor cuidado 
posible mediante el uso juicioso de la tecnología y de las medi-
das de bienestar, para aumentar la calidad de vida y lograr una 
muerte tranquila de las personas (1). El objetivo de cuidado en 
esta etapa se enfoca en la proporción de intervenciones farma-
cológicas y no farmacológicas para el alivio de los síntomas, la 
adecuada comunicación, la toma de decisiones asertivas, me-
jorar el aspecto psicológico, el apoyo emocional, la dignidad y 
el respeto a la persona enferma, a su cuidador y a su familia.

Como problemas en el estudio se plantean situaciones tales 
como la necesidad de interacción entre el personal de salud 
y la familia en la orientación y acompañamiento para el final 
de la vida de la persona que padece la  enfermedad (2-4); la 
sobrecarga de trabajo para el cuidador del paciente (5-6); la en-
fermedad cardiovascular como problema de salud en el mundo 
y en Colombia; las personas con enfermedad cardiovascular en 
fase terminal de la enfermedad, como grupo infratratado en 
comparación con las personas que padecen enfermedad onco-
lógica (7-9); y finalmente los vacíos en la investigación en en-
fermería, a pesar de que existen estudios en la disciplina con 
relación a cuidados paliativos o el buen morir en el paciente 
con enfermedad cardiovascular; los existentes en su mayoría 
lo muestran como un fenómeno cuantitativo, todavía externo 
a las personas (10-14). 

La revisión del concepto de cuidados al final de la vida para el 
paciente con enfermedad cardiovascular guarda relación con el 
desarrollo de los cuidados paliativos no oncológicos. Las inves-
tigaciones hacen manifiesta la necesidad de fortalecer el avan-
ce de esta área más allá de las personas enfermas de cáncer 
(1, 3).

Existen pocos estudios acerca de los elementos que constitu-
yen los cuidados para la persona con enfermedad cardiovas-
cular en la etapa final; los existentes se han enfocado desde la 
fisiopatología, en función de comprender las respuestas meta-
bólicas y cambios estructurales, en los cuales las enfermeras 
se han interesado por el diseño y aplicación de escalas para 
medir la calidad de la atención o la adherencia al tratamiento 
de los pacientes con enfermedad cardiovascular (15-17). Tam-
bién algunos estudios hablan de las experiencias de vida de las 
personas enfermas: sentimientos, significados, percepciones; 
la investigación hallada respecto al final de la vida del paciente 
con enfermedad cardiovascular precisa relación con los con-
ceptos de cuidado paliativo no oncológico, al paciente en fase 
terminal o al final de la vida y atención tanatológica (18, 21-24).
Por otro lado es importante resaltar que en México se ha avan-
zado de manera significativa en la investigación de cuidados al 
final de la vida para la persona con enfermedad cardiovascular; 
lo exponen bajo el concepto de tanatología, que sugiere facili-
tar desde el inicio del proceso a paciente-familia el acompaña-
miento para la elaboración del duelo y posterior a la muerte; se 
documentan programas de atención en sesiones terapéuticas 
donde paciente-familia se expresan con relación a su experien-
cia de enfermedad en fase terminal, y se señala en la literatura 
que estos programas favorecen el proceso de duelo y previe-
nen problemas bioéticos (conspiración del silencio, representa-
ción de la comedia o tratamiento médico fútil), claudicación del 
cuidador primario o duelos complicados, además de favorecer 
la muerte digna (25,26). 

En Colombia, por el contrario, no se encontraron estudios pu-
blicados con relación al buen morir o cuidados paliativos en 
pacientes con cardiopatías. La tendencia de investigación re-
salta la importancia de la dimensión espiritual del cuidado, las 
percepciones del paciente y de la familia en situación crítica 
o de cronicidad (27-29). No hay evidencia de investigación en 
Colombia de cuidados paliativos o de calidad de los cuidados 
al final de la vida para esta población específica de pacientes. 
Por los anteriores argumentos, el presente estudio buscó des-
cribir los significados que construyen los cuidadores familiares 
de los cuidados al final de la vida de personas con enfermedad 
cardiovascular. En el desarrollo del presente artículo se abor-
dará uno de sus objetivos, orientado a conocer las prácticas de 
cuidado que identifican los cuidadores familiares de personas 
con enfermedad cardiovascular al final de la vida en tres dife-
rentes escenarios de cuidado: el domicilio, el hospital y el hogar 
geriátrico con unidad de cuidado paliativo.

MATERIALES Y MÉTODOS

El estudio se realizó en la ciudad de Medellín, Colombia entre 
septiembre de 2014 y junio de 2015. Se hizo un estudio cuali-



27Enfermería: Cuidados Humanizados, Vol. 6, nº 1 - Junio 2017 - ISSN: 1688-8375  ISSN en línea: 2393-6606

Necesidad de cuidados culturalmente congruentes en personas con enfermedad cardiovascular al final de la vida.

tativo y se aplicaron herramientas del método etnográfico. Las 
participantes, un grupo heterogéneo, fueron ocho cuidadoras 
familiares que estaban viviendo o habían vivido la experiencia 
de cuidar personas con enfermedad cardiovascular en etapa 
final de la vida, quienes tenían diferente edad, parentesco, reli-
gión, nivel de formación y condición socioeconómica.

Como criterios de inclusión se consideraron: cuidadores fami-
liares que estaban o estuvieron más tiempo cuidando un pa-
ciente con enfermedad cardiovascular en la fase final, mayores 
de edad, hombres o mujeres, que aceptaran participar volun-
tariamente y firmaran el consentimiento informado. Como cri-
terios de exclusión: que fueran cuidadores familiares de pacien-
tes con enfermedad oncológica o que no desearan participar 
del estudio.

Específicamente se abordaron características de la etnografía 
particularista; considerando que la investigación fue desarro-
llada en un periodo de tiempo limitado, corto pero de manera 
intensiva; se tomó parte de una subcultura, un grupo pequeño 
de cuidadores familiares dentro de su entorno contextual (30). 
Del método etnográfico se usaron características esenciales: 
la reflexividad; la recolección de datos a través de la observa-
ción y la entrevista; la descripción contextualizando los actores 
y los escenarios en su ambiente físico natural; la visión desde 
la perspectiva del participante (emic) y del investigador (etic) 
(31).

La recolección de los datos se obtuvo a través de 100 horas de 
observación y de ocho entrevistas a las cuidadoras familiares. 
En el periodo de trabajo de campo se tuvo relación con per-
sonas clave o porteros (las enfermeras, personas del volunta-
riado, amas de casa, amigos, vecinos, compañeros de trabajo), 
quienes facilitaron el contacto con las cuidadoras familiares 
participantes del estudio que cumplían con los criterios de in-
clusión, así como el acceso a los escenarios ideales donde ellos 
se encontraban (32).

Previo al inicio del trabajo de campo en las instituciones hospi-
talarias y de cuidados paliativos se hizo la negociación para el 
acceso, mediada por permisos oficiales y avales éticos forma-
les; luego se hicieron recorridos semanales en los escenarios 
de cuidado y la obtención del censo de pacientes y cuidadores 
presentes los servicios, lo que permitió establecer contactos 
para concertar la realización de las entrevistas en el tiempo y 
espacio propuesto por los participantes.

En el estudio se hizo observación participante: el observador 
participa sólo estando en la locución en vez de ser miembro 
activo del grupo estudiado. En este caso el investigador pue-
de observar unidades particulares pero no trabajar de manera 
directa como parte de la fuerza laboral donde desarrolla el tra-
bajo de campo (33).  

La observación se desarrolló sin la ayuda de guías escritas; se 
tuvieron como puntos de orientación los objetivos de la inves-
tigación. Se observaron los diferentes escenarios en los que 
acontece el cuidado del final de la vida de las personas con en-
fermedad cardiovascular, las prácticas de cuidado, las dinámi-
cas e interacciones, rituales y cotidianidades entre cuidadores 
familiares, pacientes y el personal de salud (34). 

Durante el proceso investigativo se llevó diario de campo, don-
de se consignó el producto de las observaciones, de las conver-
saciones informales con otros actores, las entrevistas y notas 
de campo. Las entrevistas fueron no estructuradas, enfocadas 
en las situaciones generadas, resultado del estado de salud de 
la persona cuidada y hasta el final de la vida. Previamente se 
aclaraba con los participantes en qué consistía el encuentro; 
se les recordó que era un trabajo investigativo, se hizo lectura y 
explicación del consentimiento informado; posteriormente ac-
cedieron de forma libre a participar, firmaron y autorizaron la 
grabación de dicha conversación. Las cuidadoras entrevistadas 
relataron, con sus propios términos, hechos y cuidados del final 
de la vida de su paciente y lo que les significó haber vivido esa 
experiencia (35).

Previo a la salida del campo se hizo un grupo focal, con el fin de 
dar informes parciales del estudio y validar hallazgos como, por 
ejemplo, ver si las cuidadoras se reconocían o veían reflejada 
su vivencia en el trabajo. El grupo citado fue heterogéneo en 
edad, experiencia y nivel de formación; se pidió y se obtuvo 
consentimiento verbal para la participación, que fue de manera 
voluntaria y también se autorizó la grabación del audio. Duran-
te la sesión los cuidadores reafirmaron qué significaban para 
ellos y para los pacientes la enfermedad y la muerte; se sintie-
ron reflejados en su experiencia, en las prácticas de cuidado y 
en las complejidades que enfrentaban.

La recolección de la información finalizó siguiendo el criterio 
de saturación de los datos, lo que denota que con el análisis 
de  nueva información se llega a redundancia y no emergen 
propiedades o dimensiones que amplíen las variaciones encon-
tradas (36).

En cuanto al análisis de la información, se llevaron a cabo si-
multáneamente los procesos de recolección y análisis de los 
datos, la lectura cuidadosa de la información inicial recogida 
de diferentes fuentes, se ordenaron y seleccionaron observa-
ciones, entrevistas y notas, se hizo relectura, se segmentaron 
párrafo por párrafo en tarjetas manuales, se identificaron las 
unidades significativas, códigos o palabras claves hasta el punto 
de encontrar una estrecha familiaridad con ellas y se buscaron 
relaciones iniciales entre ese corpus global (37).

Se detectaron los primeros conceptos analíticos que fueron 
surgiendo espontáneamente, posteriormente siguiendo la pis-
ta de los conceptos nativos y de las nociones identificadas por 
la experiencia personal en la relación con los participantes en 
el campo. Los datos codificados se registraron,  agruparon y 
se fueron alimentando con los nuevos códigos hasta tener un 
grupo estable de categorías analíticas para la organización de 
la información; se empezó a trabajar con aquellas que pare-
cían fundamentales para el análisis; se buscó clarificar su signi-
ficación y se establecieron relaciones con otras categorías. Se 
generó un modelo de interpretación y se inició un proceso de 
verificación con la teoría; posteriormente se realizó triangula-
ción teórica para aproximarse a la información por medio de 
múltiples perspectivas para darle sentido a los datos. Finalmen-
te se consideró que el alcance de los resultados de este estudio 
logró llegar hasta el nivel de descripción. 
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Criterios de rigor: para salvaguardar la calidad científica del 
estudio se vigilaron los siguientes criterios:

La credibilidad: la formación, habilidades, competencias, dis-
cusión de las interpretaciones, rigor investigativo de la auto-
ra y directora de la tesis durante la realización del trabajo de 
campo; la triangulación entre notas de campo, observaciones, 
entrevistas y el grupo focal para determinar la congruencia en-
tre los resultados. 

La auditabilidad: se guardaron en medio magnético las entre-
vistas a los participantes y fueron custodiadas por las investi-
gadoras; se hizo fiel trascripción de la voz de los cuidadores 
familiares (37-39).

La transferibilidad o aplicabilidad: se describieron los escena-
rios y características de los cuidados del final de la vida, junto 
con el informe de investigación, escritos en un lenguaje enten-
dible a fin de que más investigadores puedan transferirlos en 
otros contextos. 

La dependibilidad: proceso sistemático que incluyó la concien-
cia reflexiva de la perspectiva propia y ajena, imparcialidad en 
las construcciones, descripciones, representaciones y valores 
que sustentan los hallazgos (37-39). Se buscó que los resulta-
dos fueran una descripción fiel de la perspectiva de los cuida-
dores familiares.

CONSIDERACIONES ÉTICAS

En las etapas del proceso de investigación: diseño, trabajo de 
campo, análisis y publicación, se establecieron tres niveles de 
control (40, 41).

Nivel de los principios universales de la ética. Se  reflexionó en 
torno a la conservación de los principios éticos universales: 
Beneficencia, no maleficencia, Autonomía, Justicia y Respeto. 
Normas éticas universales: plantean las pautas éticas sobre 
experimentación con seres humanos, el Código de Núremberg 
de 1947, la Declaración Universal de los Derechos Humanos 
de 1948, la Declaración de Helsinki de 1964  y el Código de 
Belmont de 1978; Normas del Consejo Internacional de Enfer-
meras-CIE  y de la Organización Mundial de la Salud-OMS. En 
lo científico y ético se buscó la revisión de bibliografía actuali-
zada y clásica y el reconocimiento a los autores en los cuales 
se soportaron los elementos del estudio (41).  Además se re-
tomaron las directrices éticas  nacionales: Resolución 008430 
de 1993 del Ministerio de Salud de Colombia (42). Este estu-
dio se contempla dentro de la clasificación de investigación sin 
riesgo. Finalmente se consideró legislación en enfermería en 
Colombia: Ley 266 de 1996 y Ley 911 de 2004: “El profesional 
de enfermería partícipe deberá salvaguardar la dignidad, la in-
tegridad y los derechos de los seres humanos, como principio 
ético fundamental” (43).

Los comités éticos de revisión. El trabajo se sometió a los avales 
institucionales, tanto de la institución educativa universitaria 
(CBE: Comité de Bioética de la Sede de Investigación Universi-

taria SIU, de la Universidad de Antioquia) como de los Comités 
de Ética e instituciones de salud, para que fuera comprendido,  
juzgado y que asegurara que la investigación se ajustaba a los 
principios y al rigor de la ética, al uso del consentimiento in-
formado y al balance de riesgos / beneficios.  Finalmente se 
obtuvo el permiso de acceso a las instituciones, con el compro-
miso de realizar devolución de resultados investigativos y pro-
puestas una vez fuera culminado el estudio. Durante el proceso 
se enviaron informes de avances al Comité de Investigación y 
de Ética de la institución de la institución hospitalaria, del cen-
tro geriátrico con unidad de cuidados paliativos cuando fueron 
requeridos y en la institución educativa se hizo sustentación 
pública, cuando fueron requeridos y se hizo sustentación públi-
ca, tanto de los avances semestrales como del informe final de 
resultados en la institución educativa. 

El nivel de los principios generales en torno a la conservación de 
los principios éticos universales  se conservaron en el estudio 
de la siguiente forma: el principio de respeto a la autonomía se 
conservó durante el trabajo de campo a través de la solicitud 
de consentimiento informado a los participantes y su partici-
pación voluntaria, previa explicación del estudio y su alcance; 
se puso a su disposición en caso de inestabilidad emocional un 
psicólogo y se garantizó la libertad de retirarse del estudio en el 
momento que así lo decidiera.

La veracidad, en este estudio,  se conservó mediante el uso 
adecuado de citas, la coherencia interna del documento, la re-
visión de los aspectos metodológicos planteados en el antepro-
yecto frente a lo efectivamente realizado y la concordancia de 
las conclusiones con los hallazgos del estudio. 

La fidelidad se guardó procurando en todo momento salva-
guardar la intimidad y privacidad de las personas que partici-
paron del estudio; la información fue de uso exclusivo de las 
investigadoras. Los resultados del estudio presentados en po-
nencias o publicaciones científicas no utilizaron los nombres e 
imágenes de los participantes; en su lugar se asignó durante la 
codificación de la información un nombre ficticio a cada uno, 
en la identificación se les asignó un nombre ficticio a las cuida-
doras, a los pacientes mencionados por ellas y a las institucio-
nes; de esta forma aparecen en los diferentes informes.

El principio de Justicia, en busca de la distribución de los bene-
ficios y las cargas se vio reflejado en la investigación: la misma 
no fue realizada con fondos públicos, por lo cual no se presen-
tó dificultad en distribuir ningún tipo de beneficio material. La 
selección de los participantes se hizo preservando la vulnerabi-
lidad de las personas y fueron elegidas por estar relacionadas 
de manera directa con el problema de investigación, los cuales 
posteriormente recibieron devolución de los resultados y capa-
citación para el cuidado. 

El principio de reciprocidad se preservó a través de asesoría y 
educación brindada a los cuidadores participantes  que se en-
contraban en ejercicio de su labor frente a los aspectos básicos 
del cuidado. Además se les dejó como guía la cartilla educativa 
“Lecciones de vida: aún con el diagnóstico de una enfermedad 
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maligna, su vida tiene sentido. ¡vívala hoy!“1; de igual manera, 
a las personas que participaron del grupo focal en la institución 
de cuidados paliativos se les proporcionó dos días de capacita-
ción en actividades de higiene, confort y seguridad del pacien-
te, administración segura de medicamentos, sensibilización al 
personal de enfermería frente al cuidado de las personas en 
la etapa final, además de brindar apoyo a las enfermeras de la 
institución en la conformación del Comité de Ética institucional 
y del acompañamiento a través de un grupo de estudio con el 
personal de enfermería y del voluntariado los martes cada 15 
días, hasta el mes de Julio de 2016.

RESULTADOS

En este estudio todas las participantes, ocho cuidadoras fami-
liares, resultaron ser mujeres de edad promedio 56 años (edad 
mínima 36 y máxima 77 años). El parentesco con la persona 
cuidada: en su mayoría, eran hijas del paciente. El nivel edu-
cativo: heterogéneo, varió desde analfabetismo hasta forma-
ción profesional de posgrado. Creencias religiosas: la mayoría 
eran católicas. La situación socioeconómica: residían en barrios 
populares de la ciudad, pertenecían a estratos sociales bajos, 
a excepción de una de ellas. Las fuentes de ingresos para el 
cuidado: variables, algunas eran simultáneamente cuidadoras 
y trabajadoras, recibían salario; otras subsistían del dinero de la 
pensión de jubilación del paciente; la mayoría recibían ayudas 
por parte de familiares o mínimamente de algún subsidio esta-
tal. Las condiciones para brindar el cuidado: algunas llevaban 
hasta tres cuartas partes de su vida cuidando, iniciaron desde 
la adolescencia; otras, por el contrario, fueron cuidadoras en la 
etapa de adultas mayores. El tiempo promedio de cuidado: 12 
años (mínimo 2 años y máximo 30 años).  El tiempo de dispo-
nibilidad para el cuidado: en todos los casos fue superior a la 
jornada laboral  de 8 horas por día, con tiempos de descanso 
mínimos o inexistentes. Las condiciones de salud de las cuida-
doras: siete de ellas tenían una enfermedad de base asociada 
a los estilos de vida o compatibles con las cargas de cuidado: 
hipertensión, estrés, migraña, depresión, escoliosis, lumbalgia, 
entre otras.

En el estudio las personas receptoras de cuidado fueron hom-
bres y mujeres, la inmensa mayoría adultos mayores, con edad 
promedio de 75 años. Algunos pacientes vivieron un proceso  
patológico crónico mixto, es decir, la enfermedad cardiovas-
cular concomitante con otras dolencias; se encontraban en su 
casa con dispositivos de uso terapéutico considerados de com-
plejidad para los cuidadores que no tenían formación en el área 
de la salud: ejemplo, oxigenoterapia, sonda vesical, de gastros-
tomía, catéter para diálisis.

1 El uso de la cartilla fue autorizado por las autoras para ser re-
plicada con los respectivos derechos de autor en medio impreso y 
electrónico: Aponte A, Molina ME,  Zuluaga S. Lecciones de Vida. 
Aún con el diagnóstico de una enfermedad maligna, su vida tiene 
sentido, “Vívala Hoy”. Publicación derivada de la investigación, Ta-
lleres de Publicaciones del Politécnico Colombiano "Jaime lsaza Ca-
david" 1992. 68 p.

Características de los escenarios.

El domicilio: El lugar de residencia y el estrato social guardaron 
relación directamente proporcional con el tamaño de espacios 
y barreras arquitectónicas que deben enfrentar. El hospital: 
estos escenarios correspondieron a instituciones privadas de 
alta complejidad en nivel de atención médica, con gran uso de 
tecnología y poca privacidad para pacientes y familias. El ho-
gar geriátrico y de cuidados paliativos: sitio privado, ubicado 
en una zona residencial de la ciudad, con un ambiente físico 
hogareño de muebles, enseres y decoración, acordes con el 
gusto y estilo del paciente y familia, con menos artefactos, sin 
restricción en el número de visitantes por paciente, ni en los 
horarios de visitas; por ejemplo, estaba permitido el ingreso de 
niños y de mascotas.

Las prácticas cuidantes al final de la vida en personas 
con enfermedad cardiovascular.

Las principales prácticas cuidantes identificadas y referidas por 
las cuidadoras familiares, hechas cuando el paciente estaba 
“maluco o malito” y que les anunciaba  que iba a empeorar en 
su estado de salud, fueron: estar pendientes, mitigar el dolor y 
el sufrimiento, brindar cuidados espirituales y paliativos para 
darle sentido a los días que quedaban de vida.

a. Estar pendientes, atentas de asistir las principales necesida-
des físicas que el paciente requería que hicieran por él o que le 
ayudaran: el manejo de líquidos, el control de temperatura cor-
poral, facilitar la movilidad y posturas, saber qué hacer cuando 
estaba ahogado o  con dolor. Involucraba actividades y rutinas 
necesarias para el cuidado, como estar alerta con medicamen-
tos, alimentos, citas médicas, higiene y estar vigilantes en caso 
de complicación o muerte. 

“(…) Yo generalmente me quedaba dormida 
juntico a ella, pues dormía por un periodo cor-
tico por la noche para estar pendiente de ella 
por si le pasaba algo (...)” Mary: 1 y 15

Estar pendiente también fue una actividad delegada por el per-
sonal de salud a la cuidadora familiar mientras se encontraban 
en el hospital, donde debían ser vigilantes de pedir ayuda en 
caso de detectar complicaciones del paciente, acompañarlo, 
evitar caídas, informar y hacer lo que se les ordenara. 

“(…) Uno está pendiente, si le da algo,  uno 
sale y  llama a la enfermera (…)”. Gloria: 5

Insistirles. En el ámbito domiciliario, cuando el paciente se 
pone mal, la cuidadora asume la función de insistirle para que 
acepte ir al servicio de urgencias o al hospital con la esperanza 
de calmar el sufrimiento de ambos, frente a lo cual se presenta 
una tensión o ambivalencia: por un lado, los pacientes desean 
morir en su casa y las cuidadoras también se sienten mejor 
allí, en su entorno, pero por otro lado, las cuidadoras sienten 
frustración por no saber qué hacer para atender las molestias 
físicas de los pacientes y temen enfrentar el momento de la 
muerte.
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“ (...) Ese día él era maluco, yo le dije: ¿qué 
tiene?. Era el dolor aquí en el brazo tenía la 
presión bajita, le insistimos mucho para que 
nos fuéramos para urgencias y él decía: ¡no 
ahorita, ahorita (…)”.  Eliana: 2 y 3

Cuidados respiratorios, lo que hacen cuando el paciente está 
ahogado. Las cuidadoras relacionan la disnea con incomodidad 
para el paciente en fase final de la enfermedad cardiovascular 
y con el inminente riesgo de morir. Para atender esta molestia 
recurrieron a medidas farmacológicas y no farmacológicas, se-
gún el lugar donde se encontraran.

En el hospital las cuidadoras, al identificar el ahogo, acudían 
a llamar a las enfermeras. En la casa, con el objetivo que el 
paciente respirara mejor, las cuidadoras elevaban  la cabecera 
de la cama, utilizando cojines o almohadas y movilizando al pa-
ciente cuando él lo indicara y permitiera; además expresaban 
que el ahogo era más frecuente en horas de la noche. 

“(…) Esta semana ha estado que no duerme 
bien, está ahogada, la levanto, la recuesto en 
el recostador [cojín alto en forma de trián-
gulo], entonces la pongo bien cómoda, que 
quede alta, la dejo un rato así, se desespera 
y ya dice que la baje, entonces la pongo otra 
vez con la almohada y así es toda la noche 
(…)”. Gloria: 11a

También recurrían a la realización de “masajes en los pulmo-
nes”, que consistían en palmaditas en la espalda, imitando la 
terapia respiratoria que les hacían en el hospital con aparatos 
y personal capacitado.

Cuando los pacientes estaban asfixiados lo relacionaban con 
riesgo de muerte, por lo cual los llevaban nuevamente al hos-
pital; en ocasiones el personal médico declaraba que no ha-
bía nada que hacer por ellos y les ordenaban medicamentos 
inhalados o nebulizados (“los puff”). En otras ocasiones, al no 
recibir atención hospitalaria y al ser devueltos a casa, las cuida-
doras con el método ensayo–error, decidían manejar a su crite-
rio los medicamentos, esperando que sus pacientes mejoraran.
Cuidados alimentarios. ¿Qué puede comer vs qué quiere comer 
el paciente? El estar pendientes de las comidas las cuidado-
ras lo consideraron un acto indispensable para proteger a los 
pacientes del daño que pudieran ocasionarles los alimentos 
prohibidos, según las indicaciones dadas por el personal de sa-
lud; eran vigilantes que los pacientes no consumieran alimen-
tos dañinos o que alguien ajeno no se los proporcionara. Las 
cuidadoras consideraban como alimentos perjudiciales para 
el paciente con enfermedad cardiovascular la sal, las grasas y 
los dulces, por tener las arterias obstruidas en la enfermedad 
cardiaca; los cítricos por los problemas de la coagulación, el ba-
nano, plátano verde y maduro por las alteraciones del potasio 
y la diálisis o administración abundante de líquidos porque se 
edematizaban.

 “(...) Él quería limones y yo se los escondía 
porque él no podía comer, le hacían daño por 

la coagulación y él creyó que era que yo no 
quería darle (...)”. Olga: 2  

Frente a lo anterior se presentaban paradojas; las cuidadoras 
estaban pendientes de no darles los alimentos prohibidos, pero 
los pacientes en esa etapa final de la enfermedad no querían 
comer casi nada y sólo se antojaban de lo que no podían, por lo 
que algunos se enojaban al pensar que no les querían cumplir 
sus peticiones. De otra parte estaba la lucha de las cuidadoras 
por insistirles para que ellos recibieran alimentos, a pesar de su 
inapetencia, e identificaron que a veces complacerlos también 
generaba sentimientos ambivalentes; entonces optaban por 
darles gusto en sus antojos, además por miedo a quedar con 
remordimientos por no haberlos complacido.  

A veces al darles los alimentos, se empeoraban los síntomas y 
la disnea de los pacientes; entonces optaban por darles alimen-
tos que ellos consideraron “livianos” como sopa de arroz, carne 
molida, purés, coladas de pan y en medio de ellos, jugos y gela-
tinas. Aunque muchos pacientes tenían restringido el volumen 
de líquidos a ingerir por día,  los alimentos que mejor apetecían 
y toleraban eran las bebidas, pues se sentían menos ahogados 
con su consumo.

Algunas cuidadoras tuvieron que alimentar al paciente a través 
de otras vías diferentes a la oral, más complejas, como sondas 
nasogástricas o  de gastrostomía. 

“(…) Me levantaba, le preparaba su desayu-
no que era asqueroso, porque licuar un huevo 
con chocolate y pasárselo por ahí y que la bol-
sita de la nutrición quede grasosa por la man-
tequilla  y el huevo, eso es muy desagradable, 
demasiado (...)”. Mary: 8

El manejo de los líquidos. También en casa fue importante el 
control de los líquidos; algunas cuidadoras estaban pendientes 
de disminuir el consumo de líquidos, para evitar que el pacien-
te se edematizara. 

Cuidados de la temperatura corporal. Les aplicaban paños o 
compresas de agua con sal en los pies con edema y utilizaban 
bolsas o frascos con agua caliente bajo las cobijas para mante-
nerlos calientes o que no se enfriaran. 

“(...)  Él se mareaba mucho, se ponía frío y se 
le hinchaban los pies; yo le pregunté al médi-
co y él me dijo que era del corazón, porque la 
sangre no le bajaba bien y entonces se hincha-
ba. Yo le ponía trapitos o frasquitos calientes 
en los pies, agüita con sal para que se deshin-
chara (…)”. Eliana: 8 

Cuidados de la eliminación (urinaria y fecal). Para atender los 
problemas urinarios, si los pacientes podían eliminar espontá-
neamente o tenían necesidad de asistencia para la eliminación, 
las cuidadoras estaban pendientes de estar llevándolos al baño 
o de pasarles  con frecuencia el pisingo o pato urológico para 
que orinaran. Cuando tenían dificultad para orinar, la práctica 
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de cuidado empleada era la realización de sondajes vesicales 
evacuantes ordenados desde el hospital y en las situaciones en 
las cuales los pacientes no eliminaban nada (anuria), requirie-
ron ser llevados por las cuidadoras a la unidad hospitalaria o de 
diálisis casi hasta el final de sus días.  

Se observa que dentro de las  actividades de  
cuidado le realizan al paciente un sondaje 
evacuante cada cuatro horas, la auxiliar de 
enfermería le dice a la cuidadora que observe 
cómo se hace, que de pronto le toca hacerlo 
en la casa (…). Observación 6, unidad hospi-
talaria: 2b

Las participantes describieron que cuando el paciente no po-
día defecar, o sufría de estreñimiento, recurrían a la utilización, 
primero de alimentos o laxantes naturales (papaya, pitaya, na-
ranja, ciruelas pasas) y luego de fármacos laxantes o enemas 
ordenados por el médico. En los casos en los cuales los pacien-
tes no podían consumir alimentos con fibra, decidían llevarlos 
a consulta, o si estaban en el hospital informaban para que les 
hicieran “lavados intestinales” o enemas.

Cuidados de la movilidad y  la postura. Cuando la persona en-
ferma tenía la movilidad intacta, la función de la cuidadora era 
ayudarle en las actividades de la vida diaria: vestirse, facilitar 
los implementos para que el paciente pudiera asearse,  cam-
biarlo de posición, acompañarlo en los desplazamientos; pero 
cuando se encontraba con la movilidad reducida, el estar en 
cama era sinónimo de cansancio, frente a lo cual las cuidadoras 
utilizaban como estrategia su propio cuerpo, para dar  apoyo 
y descanso al paciente, ya que el  significado que tenían de la 
cama era el de ser un lugar que cansa. 

Cuidados de la piel: También la cama “pela” (lacera la piel) y 
mantener al paciente limpio, voltearlo, acomodarlo, echarle 
cremas hidratantes o lubricantes, eran cuidados que permitían 
evitar lesiones  y complicaciones de piel secundarias.

Cuidados de la higiene y la estética. Limpios y arreglados hasta 
el final. Un objetivo importante para las cuidadoras, era man-
tener al paciente limpio y arreglado hasta el final  y para lograr 
este objetivo ellas los ayudaban o les realizaban el baño, tanto 
en casa como en el hospital, ordenaban y cambiaban las ropas 
de cama, les llevaban vestuario adecuado para que estuvieran 
con sus propias prendas, se preocupaban porque se vieran lim-
pios, estaban pendientes que se sintieran cómodos y para que 
la gente los viera presentables. 

“(…) En mi casa todos lo visitaban, yo lo afei-
taba, lo motilaba, lo manteníamos arreglado, 
para que lo vieran así, él se murió muy bonito 
(…)”. Eliana: 8

Las cuidadoras expresaron que les gustaba cuando después de 
fallecido se dejaba al paciente como si no pasara nada, que no 
querían que muriera oliendo mal, flaquito o cadavérico, por la 
importancia de conservar la estética durante la enfermedad y 
la muerte.

b. Mitigar el dolor y el sufrimiento. Los pacientes de este es-
tudio vivieron el dolor físico como un síntoma que les produjo 
malestar, incomodidad y pérdida de la calidad de vida cuando 
se acercaba el final de la misma; las estrategias para atenderlo 
variaron de acuerdo a la recursividad, a la formación académi-
ca, a las creencias sociales y culturales de las cuidadoras. En el 
caso de los pacientes hospitalizados, el manejo del dolor estu-
vo influido por las jerarquías o roles del personal de salud y del 
papel del cuidador familiar como mediador entre el paciente 
y el personal. Cuando los dolores del paciente eran intensos, 
la cuidadora familiar sufrió ante esta situación y su forma de 
intervenir en ese momento era insistirle al personal de salud 
para que le ordenaran, le administraran o le reformularan me-
dicamentos. También en algunos casos la enfermera era quien 
debía insistir frente al médico para reforzar u ordenar la anal-
gesia. 

“(…) El paciente presenta dolor, la enfermera 
le informa al médico de la sala y le solicita 
evaluación, a lo cual él responde: ¿qué quiere 
que haga , no ve que es no RCP (reanimable), 
además ya tiene un acetaminofén venoso, la 
morfina es para los pacientes con cáncer(...)”. 
Observación 5: 3

Cuando el paciente se encontraba en casa con dolor, las cuida-
doras familiares recurrieron a los conocimientos de su saber 
popular y a sus creencias: 

“(…) Era el dolor aquí en el brazo, entonces 
yo empecé a echarle con la mano alcohol con 
marihuana en el pecho para que se le calmara 
(…)”. Eliana: 2. 

También,  frente al dolor del paciente, las cuidadoras recurrie-
ron a la automedicación de analgésicos de uso comercial, ha-
ciendo todo lo posible pero con impotencia por no poder hacer 
lo suficiente; para calmar el dolor recurrían a la mediación del 
afecto, a través de abrazos, caricias y consuelo. 

“(...) Se me recostó, me dijo: “quíteme este do-
lor, yo no quiero sentir más este dolor”, y yo lo 
que hacía era abrazarla y le decía: mami, si en 
mis manos estuviera,  ese dolor no lo tendrías 
vos sino yo (...)”. Mary: 14

c. Cuidados espirituales. Las cuidadoras en sus relatos manifes-
taron que la espiritualidad fue una dimensión que se afectó en 
ellas y en los pacientes, por las condiciones de vulnerabilidad 
en las que se encontraban; expresaron necesidad que atendie-
ran sus múltiples necesidades de compañía, amor, compasión, 
escucha y sobre todo, que su paciente pudiera morir tranquilo. 
También hicieron reclamaciones de buen trato y de caridad por 
esa persona que estaba muriendo. 
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"(...) Pero yo quiero decir que las enfermeras 
traten muy bien a los pacientes, porque a ve-
ces los tratan muy mal, o sea, no tienen ca-
ridad por esa persona que se está muriendo, 
es entendible que tienen mucha gente para 
cuidar, si yo sé eso, pero al menos que le den a 
él y a uno ese apoyo de amor (…)". Eliana: 13

Algunas cuidadoras manifestaron que mientras estuvieron en 
hospital nunca recibieron cuidados espirituales; otras, por el 
contrario, lo recibieron según el sitio donde estaban hospita-
lizados. Si eran confesionales católicos, por ejemplo, pasaban 
confesando, repartiendo la comunión, administrando los san-
tos óleos, haciendo oraciones a un ser superior o Dios, en quien  
se buscaba tranquilidad y doble fortaleza para el paciente y 
para ellas como dolientes.   

En casa los cuidados y rituales espirituales fueron permeados 
por creencias religiosas particulares como recibir la comunión, 
rezar el rosario, recibir la visita de sacerdotes o agentes de la 
pastoral de salud; si eran católicos o de los hermanos o pasto-
res, en otras religiones, les hablaban, los escuchaban, recibían 
sus peticiones de oración y les transmitían consuelo. 

“(…) Cuando la cirugía, como estaba hospita-
lizada, nosotros buscábamos el apoyo espiri-
tual, porque ella siempre, por lo menos antes 
de que le hicieran la cirugía de corazón abier-
to, nos decía que quería hablar con el sacerdo-
te y que fueran a darle la comunión; entonces 
nosotros buscamos al sacerdote de la clínica y 
le comentamos que le iban a hacer la cirugía, 
él fue, la confesó,  le dio la comunión; pero con 
nosotros no hacían nada  (…)”. Patricia: 4 y 6  

En el hogar geriátrico y de cuidado paliativo se facilitó la expre-
sión de la religiosidad y la relación con Dios, a través de actos, 
símbolos y rituales según las creencias y preferencias del pa-
ciente al momento de la muerte. Luego de las honras fúnebres, 
hacían un altar en honor al paciente, ponían sus fotos, mensa-
jes, flores, camándula y una cruz.

“(…) Cuando el paciente ya fallece, uno lo 
acomoda en la cama, le organiza sus ropas, 
le pone sábanas blancas,  una vela y un Cristo, 
le hacemos un rezo mientras viene la familia  
y la funeraria (…)”. Grupo focal centro de cui-
dado paliativo: 4. 

Algunos cuidadores que tuvieron la oportunidad de recibir 
educación en cuidados paliativos y para la muerte hablaron de 
la atención espiritual como una acción orientada a que el pa-
ciente tenga paz, porque, según ellas, cuando se asisten tam-
bién las preocupaciones de sus seres queridos se ayuda a que 
el paciente no tenga nada pendiente, atender todo lo que sea 
una barrera. 

“(…) Yo digo que nos preocupamos por el 
cuidador: Ella no ha almorzado, tráiganle el 

almuercito a la señora también y eso tran-
quiliza al enfermo, a la familia; que yo quiero 
amanecer con mi abuela, bien pueda quédese 
con su abuela, cosas como esas se permiten, 
entonces la muerte se vuelve un proceso ar-
monioso, familiar, no complicado, hemos visto 
también que a la persona le da brega morirse 
si tiene algo pendiente, entonces hacer hasta 
lo imposible para que eso no sea una barrera 
y se convierta en sufrimiento para todos (…)”. 
Susana: 3-7

d. Los cuidados paliativos: darle sentido a los días que quedan 
de vida. Las cuidadoras que tuvieron la oportunidad de tener 
a su paciente en servicios o instituciones de cuidados paliati-
vos consideraron que fue lo mejor que pudo haberles pasado 
a ambos para manejar necesidades personales como el dolor 
y el sufrimiento, pues fueron abordados desde su individua-
lidad, nombre, gustos, acompañamiento y la atención a sus 
problemas reales. Los cuidados paliativos buscan un doliente, 
acudiente o  soporte familiar como fuente de apoyo  y cariño, 
tanto  para el paciente como para el cuidador. 

“(…) Ella con dolor y nosotros volvimos a insis-
tir y a llevarla hasta que finalmente le orde-
naron cuidado paliativo, yo pienso que fue lo 
mejor que le pudo haber pasado (...)”. Mary: 3

DISCUSIÓN 

Unas buenas prácticas de cuidado exigen por parte de los cuida-
dores un conocimiento específico de la persona con la enferme-
dad y de la patología misma. Los cambios que vive la persona 
enferma y las molestias manifiestas son diferentes de paciente 
a paciente. Están determinadas por la enfermedad que se su-
fre , son distintas si se está en la fase final de un cáncer, de 
una enfermedad neurodegenerativa o de un padecimiento 
cardiovascular (44). Actualmente las personas con enferme-
dad cardiovascular al final de la vida reciben menos cuidados 
paliativos, en relación a pacientes con enfermedad oncológica; 
sigue latente en el medio académico, científico y asistencial la 
necesidad de desarrollar conocimientos concretos para el cui-
dado de esta población específica, resultados similares a los de 
otros estudios abordados desde la medicina tales como el de 
Aguayo, Gelfman y Howlett et al (10, 19, 24).

La evolución y deterioro de la enfermedad cardiovascular, en 
ocasiones silenciosa, puede tener cercanía con la muerte; un 
alto porcentaje de los pacientes creen poseer una buena cali-
dad de vida y poco se percatan de la proximidad de los últimos 
meses de vida, por lo cual no suelen percibir la sensación de 
estar ante una enfermedad terminal; ni el propio paciente, ni 
la familia o hasta el personal de salud.  Formiga expone en con-
cordancia lo que significa morir en un hospital por enfermedad 
terminal no oncológica  y la dificultad en la toma de decisiones, 
en ocasiones similar y en otras compleja respecto a los pacien-
tes que viven una enfermedad oncológica (9).
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Aunque muchos de los pacientes desean morir en sus casas 
y alrededor de sus seres queridos, al avanzar la enfermedad 
crónica sus síntomas, malestares y estrés hacen que algunos 
acaben falleciendo en los hospitales, en servicios para atención 
de enfermedades agudas con tratamiento activo para la pato-
logía, o en cubículos de reanimación, a pesar de estar en fases 
terminales de la enfermedad.

El paciente requiere ser visto desde sus múltiples dimensio-
nes humanas, no sólo desde su enfermedad; es indispensable 
tener conocimientos específicos de la fisiopatología y de los 
cambios subyacentes del padecimiento. Por ejemplo, no serán 
iguales las molestias físicas al final de la vida de un paciente 
con una falla cardiaca izquierda, en quien serían más fuertes 
las manifestaciones físicas relacionadas con la alteración del 
patrón respiratorio, que en uno con falla cardiaca derecha en 
quien se esperarían cambios en la perfusión sistémica, donde 
uno de los problemas podría ser la pérdida del apetito debido a 
la congestión de los tejidos periféricos que consecuentemente 
afectan el tracto gastrointestinal, incremento de la presión ve-
nosa central, hepatomegalia, ascitis, edema en extremidades,  
a pesar que ambas son enfermedades del mismo grupo.

En nuestro estudio se pudo analizar que, aunque el paciente se 
encuentra “desahuciado” por el personal de salud, en ocasio-
nes continúa siendo sometido a medidas agresivas, despropor-
cionadas, que prolongan su existencia, pero con poca calidad y 
dignidad de vida, con pobre relevancia en la atención del do-
lor y de otros síntomas desagradables que consecuentemente 
pueden alterar su confort y bienestar  en relación con la enfer-
medad o con los efectos adversos de los medicamentos para su 
tratamiento como náuseas, disnea o estreñimiento. Situación 
contraria a lo que pueden experimentar pacientes de otras 
latitudes del mundo  como es el caso de los estudios que se 
reportan en México, donde contar con centros de tanatología 
cardiovascular permiten una mejor calidad de vida y de muerte 
en esta última etapa de la enfermedad (25, 26).

La práctica actual de los cuidados paliativos se encuentra orien-
tada más hacia el tratamiento de los síntomas que hacia un 
cuidado personalizado e integral para el paciente y su familia 
que requieren formación, protección y cuidados (45) . Errónea-
mente se cree que los cuidados paliativos son exclusivos para 
el manejo del dolor, para la fase terminal de la enfermedad o 
que son una especialidad dirigida sólo a los pacientes con cán-
cer (46).

Algunos modelos teóricos actuales de enfermería plantean que 
el desarrollo de los cuidados del final de la vida se encuentran 
orientados a brindar cuidado complejo y holístico para lograr el 
mayor confort y calidad de vida posibles en los procesos de en-
fermedad terminal que preceden a la muerte. Valdría la pena 
retomar los modelos teóricos de enfermería que contemplan, 
dentro de sus bases filosóficas y científicas, posibles respuestas 
a las complejidades de cuidado en la fase final de la vida para 
el paciente y el cuidador familiar: la satisfacción de necesida-
des jerárquicas y complejas, el manejo de la incertidumbre, el 
confort, el cuidado espiritual, así como el imperativo de un cui-
dado que ayude a  conseguir el más alto nivel de armonía entre 

el alma, el cuerpo y el espíritu del binomio paciente- cuidador 
familiar (47- 54). 

La NIC dentro de sus 542 intervenciones y 12.000 actividades 
de cuidado contempla sugerencias para atender las necesida-
des al final de la vida: Asistencia a la persona durante la ago-
nía; Manejo del dolor; Actividades orientadoras para brindar 
cuidado espiritual; Cuidados que ellas llaman postmortem(52). 
Sin embargo, no dejan de ser escritos porque, como pueden 
evidenciar, los resultados de este estudio no están siendo apli-
cados o utilizados en muchas de las situaciones de cuidado. Al 
contrario, se pone de cara una manifestación de desconoci-
miento e incertidumbre por parte de cuidadores profesionales 
y familiares que no saben qué hacer frente al cuidado durante 
la última fase de la enfermedad y la muerte.

Valdría la pena preguntarnos: ¿los cuidados del final de la vida 
que están brindando los enfermeros, son responsables en la 
medida en que sean coherentes con las creencias, modos de 
vida y cultura de las personas? La respuesta a tal cuestiona-
miento parte de pensar que somos responsables del otro en 
la medida de su fragilidad o vulnerabilidad. Para desempeñar 
el cuidado, sea como actividad (lo realizamos todos los seres 
humanos para ayudar a la necesidad del otro), o como tarea 
profesional, debemos converger finalmente en un cuidado 
como actitud y como compromiso moral, ya que estamos ante 
personas que padecen enfermedades crónicas durante meses 
e inclusive años, con continuo deterioro, sorteando dificulta-
des, sufrimientos y afectados en sus dimensiones física, social, 
psicológica, espiritual, tanto en condición de pacientes como 
de cuidadores (55, 56).

El binomio paciente-cuidador, por su fragilidad y vulnerabili-
dad, se convierte en razón de cuidado para el profesional de 
enfermería y requiere que quien se ocupe de ellos tome en 
cuenta sus conocimientos y habilidades, ya que las enfermeras 
no pueden separar las concepciones del mundo del cuidado 
profesional, de la estructura social, ni de las creencias cultu-
rales. Es indispensable, durante la planeación de los cuidados, 
descubrir y respetar aquellas prácticas genéricas brindadas por 
las familias, en contraste con lo estipulado por los cuidados 
profesionales, en términos de simbología, rituales, conductas 
y significados. Cuanto mayores sean las diferencias  de los va-
lores de los cuidados tradicionales con los profesionales habrá 
mayores signos de estrés y conflicto cultural, por la ceguera, 
choques e imposiciones y la consecuente disminución en la ca-
lidad del cuidado enfermero (56). 

El estudio presenta algunas limitaciones que deben ser tenidas 
en cuenta en la interpretación de los resultados. Es un estudio 
cualitativo en temas y momentos muy sensibles para los cuida-
dores familiares; tal vez otros estudios puedan ser más especí-
ficos en abordar la información del pasado, separada del pre-
sente, así como poder hacer seguimientos longitudinales que 
permitan una mejor comprensión del fenómeno estudiado.

De los resultados de esta investigación  se obtuvo que las parti-
cipantes fueron sólo mujeres, siendo éste un aspecto que pudo 
influir en el fenómeno estudiado, dado que la literatura reporta 
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que el cuidado es un aspecto atribuido al género. Este aspecto  
puede considerarse como posible sesgo y debe ser tenido en 
cuenta en la selección de los participantes de posibles y futuros 
estudios de la misma naturaleza. 

No se pueden hacer inferencias aparte de lo que pensaba y ex-
presaba el paciente, independiente de las que comunicaban las 
cuidadoras, pues en muchos casos funcionan estructuralmen-
te como un binomio. Próximos estudios podrían enfocarse en 
ahondar en los significados que construye el paciente, aparte 
de los que construye  la cuidadora.

Aunque  durante las etapas del proceso investigativo del pre-
sente estudio se cumplieron los requerimientos de tipo ético 
para obtener los avales de los Comités de Ética o Comités Téc-
nico-Científicos institucionales (de las instituciones de salud y 
de la institución educativa) hubo dificultades y demoras ad-
ministrativas en los tiempos de consecución de los diversos 
campos donde se hacía la investigación; hubo retrasos en las 
respuestas, negativas por parte de algunas organizaciones para 
hacer el trabajo de campo, exigencias de tener que vincular al 
estudio académico, personal de las instituciones que no cono-
cían el trabajo, ni participaron desde su diseño inicial, lo que 
generó retrasos para la obtención de la información.

CONCLUSIONES 

Al facilitar unas prácticas cuidantes del final de la vida, cultu-
ralmente coherentes, se recupera una forma de humanizar 
los cuidados de la salud, buscando una estrecha relación en-
tre las creencias del cuidador profesional y de quienes reciben 
los cuidados de manera efectiva, satisfactoria y coherente con 
sus propias creencias, valores y necesidades, en calidad de pa-
cientes y de cuidadores familiares. Cuidados que no deben ser 
generalizados por respeto a la individualidad humana, aunque 
compartan similitudes en las formas de afrontar acontecimien-
tos vitales como la enfermedad y la muerte.

Pasarán algunos años, así como ha sucedido históricamen-
te con el desarrollo de la enfermería como ciencia, para que 
los cuidados paliativos cada vez más formen parte integral y 
práctica de la formación, de la investigación  y de la asistencia 
enfermera. Sin embargo puede iniciarse con la adopción de los 
cuidados paliativos como una postura, una reflexión, decisión o 
filosofía que llegue más allá del diseño de grandes infraestruc-
turas o lugares especializados para llevarlos a cabo. 

Las prácticas de cuidado, en ocasiones, son realizadas por per-
sonal de salud y de enfermería  que tiene poca sensibilidad o 
entrenamiento para enfrentar el final de la vida, pues de acuer-
do con sus creencias ante la muerte, será su forma de brindar el 
cuidado. Si la muerte es parte de la vida para ellos, la atención 
se configura en un profesional solidario, que físicamente no 
puede hacer mucho, pero que proporciona las condiciones más 
dignas hasta que llegue este momento; en cambio, aquel que 
teme a la muerte o lo asume como una derrota de la vida toma 
decisiones de cuidado enfocadas en la biología más que en la 
biografía del paciente, emprende una lucha contra la muerte, o 
en otros casos su temor es tal, que sus acciones de cuidado se 

traducen en abandono o delegación de la tarea como forma de 
evadir sus propios temores. 

A pesar que otros investigadores y teóricas de enfermería han 
planteado que en los procesos de enfermedad crónica el pa-
ciente y el cuidador conforman un binomio en doble situación 
de vulnerabilidad, ambos son sujetos requirientes de cuidado. 
Aún desde la atención en salud las acciones siguen orientadas 
al modelo biomédico, centrado en el paciente, privilegiando 
sólo el aspecto físico o biológico, con olvido de otras dimensio-
nes humanas fundamentales en una visión de cuidado integra-
dora: mental, cognitiva, emocional, social y espiritual.

Los cuidados propios de la enfermedad cardiovascular hay que 
diferenciarlos con los de pacientes con otras enfermedades 
crónicas en fase  terminal. Más que una práctica específica y  
fragmentaria del cuidado se recomienda una visión integral, y, 
mejor aún, un cuidado desde una perspectiva del ser humano 
total, pluridimensional, holístico, donde se consideren sus ca-
pacidades y carencias a lo largo de la existencia para llegar a 
comprender la vulnerabilidad en condiciones límites de la exiz-
tencia, como lo son el dolor o el final de la vida.

Por otro lado, para ampliar las prácticas de cuidado, las volun-
tades anticipadas son  un tema del cual se debería trabajar más 
desde la investigación y en la práctica para que sea aplicado 
desde los inicios de la enfermedad crónica, para que pacien-
te y familia puedan arreglar sus asuntos cuando el paciente es 
aún sujeto moral capaz de tomar decisiones. De esta manera 
se favorecería la planificación de unos cuidados más dignos, 
un menor sufrimiento para el binomio, el respeto de la indivi-
dualidad y se evitaría el ensañamiento terapéutico en muchas 
situaciones. 
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