organizaciones como la National PKU
Alliance (http:/npkua.org). Las enfermeras
estan en primera linea para recomendar
recursos y ofrecer apoyo para lograr los
mejores resultados para los pacientes con
fenilcetonuria.
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Problemas en cuidados paliativos terminales

Humildad cultural: la clave para
la alianza paciente-familia al afrontar

decisiones dificiles

Beth Fahlberg, PhD, RN, CHPN, Cynthia Foronda, PhD, RN, CNE, ANEF,

y Diana Baptiste, DNP, RN

LAS ENFERMERAS sufrfan. Habian estado
cuidando a “Leti”, una anciana afroamericana
de 76 anos, durante 2 meses. Cada vez que
le prestaban algin cuidado, se estremecia de
dolor o empezaba a llorar. Leti, encamada,
con traqueostomia, conectada a ventilacion
mecanica, portadora de una sonda de
nutricion enteral y con una infeccion

por Staphylococcus aureus resistente a

la meticilina, habia sufrido una cascada de
complicaciones después de un ictus grave.

“Ojala su familia atendiera a razones y
autorizara retirarle la ventilacion. No va a
mejorar y todo lo que hacemos prolonga su
agonia” coment6 una de las enfermeras.

Aunque la familia de Leti era muy
religiosa y deseaban y rezaban para que se
produjera un milagro, seguian insistiendo en
que se hiciera “todo” lo posible. Contrario a
lo que diferentes médicos y enfermeras les
aconsejaban acerca de la conveniencia de
retirar el soporte ventilatorio, la familia crefa
que no y habian “despedido” a la mayoria
de profesionales.

Carla, una enfermera de practica avanzada,
fue la unica profesional de la salud con la que
hablaron sobre las decisiones relacionadas
con el cuidado de Leti.

El abordaje de Carla fue distinto. Mas que
indicarles lo que debian hacer, les pregunto.
Usando conceptos de humildad cultural
para guiar sus interacciones con la familia
de Leti, Carla se gano su confianza.

¢Qué es la humildad cultural?
Este concepto estd relacionado tanto con
los cuidados transculturales como con la
competencia cultural, pero con algunas
diferencias importantes.

La teoria de los cuidados culturales
describe de qué modo los factores culturales
influyen en la forma en que las personas
ven y viven la salud y la enfermedad, asi
como las decisiones que toman acerca de
las opciones de tratamiento'?. Este marco
demuestra que son multiples los factores
culturales que deben tenerse en cuenta al
prestar cuidados enfermeros, incluyendo
factores religiosos, economicos, educativos
y de valores, creencias, costumbres y formas
de vida.

Como enfermeras, debemos colaborar
con los pacientes y las familias para integrar
su cultura en la prestacion de cuidados y
establecer objetivos comunes para conseguir
el mejor abordaje en su proceso de atencion.
Esta teoria se aplica con frecuencia en
distintos subgrupos minoritarios puesto
que puede ser de utilidad a nivel individual,
familiar, grupal, comunitario o institucional.

La competencia cultural, un concepto
relacionado, se usa ampliamente en
enfermeria y otras disciplinas de la salud.
Incluye cinco elementos clave: consciencia
cultural, conocimiento cultural, habilidades
culturales, encuentros culturales y deseo
cultural®. La motivacion o el deseo de la
enfermera de proporcionar unos cuidados
culturalmente sensibles es un aspecto
esencial de su competencia cultural.

Aunque el término de competencia
cultural esta ampliamente aceptado en
enfermeria, implica un conjunto de
conocimientos y habilidades que pueden
adquirirse y mejorarse, incluso al tomar
la presion arterial a un paciente. Pero
establecer una alianza efectiva con pacientes
y familias con bagajes diversos requiere mas
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que conocimientos y habilidades clinicas.
También requiere de una actitud abierta,
del deseo de escuchar, de aprender, de
colaborar y de negociar. Esta actitud es la
diferencia que vemos cuando se practica la
humildad cultural.

Examinando el caso de Leti, la enfermera
gestora de la unidad observé que los
clinicos que habian recomendado a la
familia la retirada de la ventilacion y que
fueron “despedidos” por la familia eran
culturalmente competentes, segtn los
criterios del centro. Habian realizado la
formacion sobre diversidad y aprobado una
prueba de competencia cultural. Cuando
se les pregunto sobre el caso, afirmaron
no sentirse sorprendidos por el conflicto
que se habia producido. Un joven médico
afirmo: “Las familias afroamericanas
generalmente lo quieren todo porque tienen
una historia de exclusion y siempre han
tenido dificultades para acceder al sistema
de salud”. Otro aseguro: “Estos pacientes
suelen tener creencias religiosas muy
arraigadas, esperan milagros, incluso ante
una situacion terminal”.

Aunque los miembros del equipo
tenfan competencia cultural, demostraban
conocimientos y habilidades al respecto,
sus actitudes se basaban en creencias y
asunciones estereotipadas. Sin darse cuenta,
transmitian a la familia un mensaje de
superioridad “como expertos”. Esta actitud
explica por qué fallaron en la comunicacion
efectiva con la paciente y la familia.

Una forma mejor: humildad
cultural

La humildad cultural es un proceso de
aprendizaje, inquisitivo, autorreflexivo,
critico y continuo. A diferencia de la idea
de competencia cultural, en la humildad
cultural nunca dejas de aprender: es un
proceso dinamico, moldeado por cada
interaccion que tenemos con cada persona,
al tiempo que mantenemos abierta nuestra
mente y nuestro corazon.

El concepto de humildad cultural fue
desarrollado en 1998 por dos médicas
para guiar la formacion en medicina®.
Recientemente, ha sido definido del
siguiente modo: “En un mundo de
desequilibrio de poderes, la humildad
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cultural es un proceso de apertura,
consciencia propia, ausencia de ego e
incorporacion de la autorreflexion y critica
después de interactuar voluntariamente con
distintas personas™.

Como enfermeras, nuestra obligacion y
responsabilidad es aliarnos, defendiendo
los derechos y apoderando a los pacientes
y familias durante los momentos mas
vulnerables de sus vidas. Para hacerlo de
forma efectiva, debemos querer sentarnos
con ellos, estar presentes y escuchar,
especialmente cuando afrontan decisiones
dificiles.

Tenemos que ser conscientes de nuestros
propios prejuicios y no juzgarles sobre lo
que dicen y deciden. Nuestro trabajo es
informar, facilitar y defender sus derechos.
No es decidir por ellos.

Cuando pacientes y familias toman
una decision, debemos seguir adelante,
con su permiso, para integrar lo que
aprendemos de ellos en el plan de atencion
interprofesional, asi como defender sus
derechos. Y debemos hacerlo asi, aunque
pueda resultarnos dificil.

Cuando como enfermeras nos sentimos
afectadas, como las enfermeras que
cuidaban de Leti, queremos hacer lo que
creemos que es mejor. Es facil juzgar a
aquellos que toman decisiones que no
compartimos. Pero eso es un error.

Las enfermeras de Leti cerraron la puerta
a la alianza con la familia porque les
juzgaron. No creian en la posibilidad de
un milagro. Permitieron su desaprobacion,
alimentadas por su propio sufrimiento,
comunicando un mensaje no verbal de que
no eran realistas al rezar y tener esperanzas.
Actuaron situandose desde una posicion
superior, y la familia dejo de confiar en
ellas. No sorprende.

El abordaje de Carla fue distinto.
Entendiendo que la familia lo “queria todo”
y “esperaban un milagro”, Carla opt6 por
aprender de ellos, lo que aquello significaba
para ellos. Exploro las posibles alternativas
en caso de que el milagro esperado no se
produjera.

Al ofrecer un abordaje “Si, y...” se apoya
a aquellos que creen en el milagro: “Si,
yo también deseo que ocurra. Y ;qué mas
esperan? Este abordaje implica apertura

de mente y una actitud de aceptacion,
reforzando la confianza y la alianza, al
tiempo que se ayuda a los pacientes y
familias a avanzar hacia la aceptacion de
la situacion®.

Las claves de la humildad
cultural

¢Y como puede practicar la humildad
cultural con los pacientes y familiares que
afrontan las complejas decisiones de final
de vida?

® Mantenga una actitud abierta e
inquisitiva. Observe lo que es importante
para el paciente y la familia y lo que deberia
evitarse, con el fin de dar respuesta a sus
necesidades en esos momentos dificiles.
Relacionese con ellos con el corazon en la
mano y la mente abierta para prestar unos
cuidados que respondan en lo posible a sus
preferencias.

® Sea consciente de sus propios
pensamientos. Juzga usted a los pacientes
y las familias que quieren algo distinto

a lo que usted cree que es “mejor™? Sus
prejuicios, valores y asunciones son con
frecuencia inconscientes, cosas que ni tan
siquiera reconocemos hasta que somos
capaces de mirar mas de cerca nuestros
propios pensamientos y acciones.

® Sea consciente de los demas. La humildad
cultural es una calle de doble sentido; una
alianza. Debemos poner de nuestra parte,
dandonos cuenta de que el paciente y la
familia también pueden estar influidos por
creencias o prejuicios muy arraigados. Los
antecedentes de traumas emocionales, las
presiones sociales, la sensacion de exclusion
y las experiencias personales pueden erigirse
como barreras a una adecuada interaccion
enfermera-paciente. Por ejemplo, Carla
descubri6 que la familia de Leti tenia
creencias previas muy negativas sobre el
hospital, por la muerte de un nieto en

el centro unos anos antes.

® Deje de lado su ego. Espere y dé la
bienvenida a la diversidad de pensamientos
y expresiones. Reconozca que el conflicto es
una parte natural de la vida, especialmente
con aquellos que temen perder a sus seres
queridos. Sea consciente de sus propios
sentimientos y reacciones ante distintas
situaciones. Identifique “desencadenantes”



para evitar ponerse a la defensiva o
responder de forma inadecuada cuando se
siente amenazada. En su lugar, transmita
humildad y curiosidad genuina. Esté muy
atenta a la comunicacion verbal y no verbal.
Sea consciente de los desequilibrios de
poder. Equilibre las fuerzas dando voz y
voto al paciente y a la familia.

® Autorreflexion. Evaltie criticamente sus
interacciones con el paciente. ;Qué es lo
que funciono? ;Qué podria mejorar? Puede
cometer errores, aprenda de ellos y busque
formas de mejorar y seguir adelante.

® Siga formandose. Es mucho mejor
preguntar al paciente y a la familia que
asumir que usted lo sabe todo. Anteponga el
deseo de saber qué es lo que ellos quieren,
necesitan y valoran. Permitales que ellos la
ensefien a usted. Muéstreles que valora su
expertia y emplee todo lo aprendido para
planificar y prestar los cuidados.

Hacia unos objetivos comunes
En el caso de Leti, Carla utilizo la humildad
cultural para orientar su abordaje terapéutico
con la familia, y se gano asi su confianza.
Aunque Carla pensaba que la retirada de la
ventilacion y la promocion de una muerte
digna era la mejor opcion para Leti, no impuso
su criterio ni sus prejuicios a la familia.

En su lugar, ella les pregunté qué creian
que era lo mejor para Leti. La familia siguio
afirmando que ellos creian en la oracion y

que todo lo que estaba ocurriendo era “la
voluntad de Dios”. Cuando Carla valoro
sus creencias y sentimientos, entendi6 que
la familia sabia que Leti estaba llegando al
final de sus dias, pero se sentian demasiado
presionados para tomar una decision.
Ademids, sentian que su creencia espiritual
era un poder superior que no se les habia
respetado. Cuando Carla lo comprendio, se
aseguro de reafirmar a la familia en la idea
de que sus valores culturales, creencias y
experiencias eran parte importante de los
cuidados de Leti, y lo comparti6 con el resto
del equipo, promoviendo la comprension
y la ayuda entre el equipo y la familia hacia
una comprension mutua y unos objetivos
comunes. También ayudo a los médicos

a comprender el concepto de humildad
cultural y a integrarlo en las siguientes
interacciones con Leti y otros pacientes.

Al final, después de mucho rezar, reunirse
con la familia y mantener conversaciones
intimas con ellos, la familia decidié que no
querian ver sufrir mas a Leti. Creyeron que
también era la “voluntad de Dios” dejar que
Leti se fuera en paz.

Leti fue desconectada del ventilador un
sabado por la manana y tuvo su ultimo
aliento en paz acompanada de su familia, el
sacerdote y Carla.

Con esta experiencia, la familia descubrio
que, igual que todos ellos, los profesionales
actuaron de buena fe con Leti. ll
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