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Introduccion: La dignidad social, que se fundamenta en la dignidad ontoldgica y que es consecuen-
cia de su reconocimiento, se estd convirtiendo en un aspecto fundamental del cuidado, tanto para los
profesionales como para los propios pacientes. De forma mas seialada al final de la vida, periodo en
el que la persona es mas vulnerable. Objetivo: explorar los distintos modelos de dignidad que han sido
elaborados en diferentes contextos de la practica clinica. Método: revisiéon de la literatura en las bases de
datos PubMed, CINAHL y PsycIinfo introduciendo “Dignity Model” como palabra clave. El Gnico limite fue
que el idioma de publicaciéon fuese el inglés o el espafiol. Resultados: se han identificado siete modelos
de dignidad que han sido elaborados desde perspectivas diferentes y en contextos diversos. Todos ellos
consideran la dignidad como un rasgo intrinseco del ser humano, pero al mismo tiempo contemplan
una dimension subjetiva que depende de la experiencia de la persona. Esta dimensién subjetiva de la
dignidad esta influenciada por la visién que tiene la propia persona sobre si misma, la repercusiéon que
tiene la enfermedad sobre ella, el contexto o incluso el comportamiento de los profesionales de la salud.
Conclusiones: todos los modelos incluidos en esta revision proporcionan a los profesionales de la salud
un punto de partida para la reflexién e incorporacién de practicas que traten de preservar la dignidad
social de los pacientes con enfermedad terminal. Uno de los modelos identificados ha sido aplicado a la

practica clinica con resultados positivos.
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Introduction: Social dignity, that is based on the ontological dignity and which is a consequence
of its recognition, it is as a fundamental aspect of the care for both, health professionals and patients.
Especially, at the end of life, period of time spam in which the person is more vulnerable. Objective:
to explore different dignity models that have been elaborated in different healthcare contexts.
Method: A review of the literature was carried out in CINAHL, Pubmed and PsycINFO databases,
introducing “Dignity Model” as keyword. The only limit of the search was research written in English
or Spanish. Results: seven models of dignity elaborated from different contexts and with different
perspectives were identified. All of them consider dignity as an intrinsic aspect of the human being,
but at the same time they take into account a subjective dimension of the dignity that depends on
the persons’ experience. This subjective dimension of dignity is influenced by person’s perception
about itself, the impact of illness in the person, the context of the person or even the behavior of the
healthcare professionals. Conclusions: all the models included in this review provide to healthcare
professional a starting point to reflect and to incorporate practices that may preserve the social

dignity of terminally ill patients. One of the models identified has been applied to the clinical practice

with positive results.

1. Introduccion

Dignidad es un término que se emplea con frecuencia
en el ambito sanitario y que ha sido definido desde distin-
tas perspectivas (1-6). Algunos autores han sefialado que
se trata de un concepto complejo y ambiguo para inter-
pretarlo y aplicarlo (5, 7-10), y que hay una falta de con-
senso para definirlo (5, 11). Esto puede ser debido a los
distintos significados que se le dan a esta palabra, segun
los diferentes contextos (12). Esta variedad de acepciones
del término, y las consecuencias que de ellas se derivan,
suelen conducir a conclusiones contradictorias sobre pro-
blemas concretos (13). No es objeto de este estudio cues-
tionar la idoneidad de dicho término y tampoco lo es
discutir sobre las conexiones existentes entre conceptos
como la dignidad, la humillacién o el auto-respeto como
lo han hecho algunos autores (14). Sin embargo, se consi-
dera importante exponer brevemente algunos modos de
entender la dignidad descritos en la literatura internacio-
nal del dmbito de la salud, dada la notoriedad que éste

concepto esta adquiriendo en la practica clinica.

1.1. La dignidad humana-objetiva-basica (ontoldgica)

Una primera acepcién del término dignidad nos

remite a su dimensién ontolégica. Asi, se entiende

que la dignidad humana es universal y comun a to-
das las personas. “(...) Tiene el caracter de un pri-
mer principio, y en este sentido puede verse como la
fuente de <<derechos>>" (12) p. 38. Asi, constituye la
base de los derechos humanos (5) y por ello, se refleja
en la Declaracién Universal de los Derechos Humanos
aprobada por la Organizacién de las Naciones Unidas
(O.N.U) en 1948 (15), o en los cédigos de deontologia
de medicina, enfermeria o psicologia. Esta dignidad
es fruto de la concepcién de que se trata de un com-
ponente inherente, intrinseco e inalienable a la condi-
cion humana (16). Es decir, que no puede ser medida,
ni destruida, no siendo contingente, ni condicional,
ni contextual, ni comparativa (11). El desarrollo del
concepto de dignidad humana y de su substrato, el
concepto de persona, ha estado estrechamente vin-
culado con el pensamiento cristiano (10, 11). Esta no-
cion también ha sido utilizada por pensadores como
el filésofo Immanuel Kant, quien define la dignidad
como un valor que no tiene precio (10) y como una
cualidad que pertenece a todo ser humano sintiente
por su racionalidad y libertad moral (11). Este plantea-
miento concibe que el hombre es fin en si mismo no
pudiendo ser un medio para un fin concreto de otro
hombre (12).
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1.2. La dignidad social-subjetiva (moral)

La dignidad social se fundamenta en la dignidad
ontoldgica y es consecuencia de su reconocimiento (11,
17). A diferencia de la dignidad ontolégica, es contin-
gente, comparativa y contextual, pudiendo ser experi-
mentada, otorgada o ganada a través de la interacciéon
social (5, 11). En la practica, para Shotton & Seedhouse
(3) la dignidad social es algo subjetivo, puede depen-
der de la propia experiencia o autoconsciencia de la
persona. Jacobson (11), explica que la dignidad social
abarca dos aspectos intimamente relacionados. Por un
lado /a dignidad que percibe uno mismo, que se crea
a través de la interaccion, de acuerdo a lo que se ve
en los ojos de los demas. Es decir, como se percibe la
persona a si misma y cébmo percibe que es tratada por
el resto (18). Por otro lado, /a dignidad en relacion se
trata de un proceso que refleja un valor, porque valora
al individuo a través de sus hechos y palabras dentro de
un contexto temporal y espacial (11). En otras palabras,
cémo los demas perciben y tratan a una persona (18).
Consecuentemente, la dignidad social puede crecer o
disminuir, por los actos de la propia persona o por los
de terceras personas (12).

Tal y como se acaba de ver, a pesar de que la dig-
nidad ontoldgica es un dato objetivo e individual, el
reconocimiento de esa dignidad a nivel social puede ser
negado (19). Asi, a través de la dignidad social puede
entenderse que la dignidad humana se vuelve operativa
(12) de forma que la persona vive la experiencia de sen-
tirse mas o menos digna. Por lo tanto, puede concebirse
que la dignidad subjetiva que esta fuertemente vincula-
da al respeto y es fruto del comportamiento de las per-
sonas y de la interrelaciéon con los demas, es susceptible
de sufrir variaciones.

El reconocimiento de la dignidad, cobra una espe-
cial relevancia en el cuidado de las personas y, de una
forma mas sefialada, al final de la vida. En este periodo
la persona puede sentir o pensar que no vale o que es
una carga para los demas, ya que en funcién de cémo
le cuiden los profesionales o su entorno, este compo-
nente social o subjetivo de la dignidad de la persona

podra ser promovido o mantenido o, por el contrario,

verse comprometido. De hecho, en cuidados paliativos
el mantenimiento o conservacién de la dignidad sub-
jetiva del paciente se estd convirtiendo en un aspecto
fundamental para los profesionales que cuidan pacien-
tes que estan al final de la vida. Esto se debe a que al
preservar la dignidad subjetiva, ademas de evitar los
efectos negativos derivados de la pérdida de ésta sobre
la persona (5), se favorece que el paciente sienta que
se le tiene en cuenta durante un periodo en el que es
especialmente vulnerable (9).

Durante estas dos Ultimas décadas el numero de
investigaciones sobre la dignidad social en el cuidado
han aumentado sustancialmente. Por un lado, las de
caracter descriptivo, con el objetivo de explorar cémo
se entiende la dignidad bajo la perspectiva de los pa-
cientes y/o de los profesionales (20-26). Por otro, las
de caracter empirico, que tienen como finalidad testar
distintas intervenciones que promueven la dignidad de
los pacientes (27, 28). Todas ellas, han contribuido a
detectar y analizar los factores que van en detrimen-
to de la dignidad social de los pacientes y sugieren
acciones que ayudan fomentarla (21). En este contex-
to han emergido nuevos modelos y enfoques para el
cuidado de los pacientes, que pueden servir de guia
para promover o preservar su dignidad, por tratarse de
un aspecto clave del cuidado. Por ello, el objetivo de
este trabajo es explorar distintos modelos de dignidad
que han sido elaborados en diferentes contextos de la

practica clinica.

2. Material y Método

Se llevd a cabo una revisiéon de la literatura en
enero de 2013 en las bases de datos PubMed, CINAHL
y Psycinfo, introduciendo “Dignity Model” como pa-
labra clave. El Unico limite que se impuso fue que el
idioma de publicacién fuese el inglés o el espafol, y
se realizaron busquedas mediante la técnica de bola
de nieve.

2.1. Criterios de seleccién de los articulos

Tras la eliminacion de duplicados, se procedié a la lec-

tura del titulo y del resumen. Posteriormente, los articulos
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fueron seleccionados en base a los criterios de inclusién

y de exclusiéon que se establecieron para esta revision:

Criterios de inclusién:

— Estudios dentro del ambito del cuidado que
proponen modelos de dignidad.

— Articulos de revistas de produccién cientifica.

e Criterios de exclusién:

— Estudios realizados en nifios.

— Libros, literatura gris (folletos, editoriales, no-

ticias...) y publicaciones en congresos.

3. Resultados

Tras la realizacion de la busqueda se identificaron
siete modelos de dignidad elaborados a partir de inves-
tigaciones en distintos contextos del cuidado de la salud.
Dos de los modelos (5, 15) se consideraron de desarrollo
tedrico por no haber sido elaborados a partir de estu-
dios de investigacién primarios. Los otros cinco (24, 29-
32) fueron considerados de base empirica por estar ba-
sados en estudios de investigacién primarios. Al final del
articulo en las tablas 1 y 2 se presentan las principales
caracteristicas de los estudios de los que han emergido

los modelos de desarrollo teérico y los de base empirica.

3.1. Los Modelos de Dignidad Tedricos
Modelo de dignidad Nordenfelt & Edgar (2005) (15)

Este modelo de dignidad emergié a partir del “Dig-
nity and Older Europeans (DOE) Project” (2001), cuyo
objetivo fue investigar la experiencia de dignidad en la
vida de las personas ancianas a través de la inclusion de
la vision de los ancianos, jévenes, adultos de mediana
edad, cuidadores y trabajadores sociales (33). La inves-
tigacion se basé en el empleo de varias actividades y
métodos; el principal fue la construccion de una base
de datos bibliografica y la realizacion de un analisis fi-
loséfico para desarrollar un modelo teérico de dignidad
(15). Este modelo se centra en la dignidad humana y
sirve para analizar los distintos conceptos de dignidad
(34), (la dignidad de mérito, la dignidad de talla moral,
la dignidad de la identidad y la dignidad humana) y su

interrelacion (15, 16, 35). A continuacién se va a proce-
der a definir mas detalladamente cada tipo de dignidad
para poder comprender el modelo (figura 1).

La dignidad de mérito proviene del conjunto de de-
rechos que van asociados a la persona que ostenta un
rango u oficio (15, 16, 35) conllevando el respeto aje-
no. Esta faceta de la dignidad, contempla que algunos
hechos o actos como determinados logros o éxitos de
deportistas, artistas o cientificos, son merecedores de
respeto (15). La dignidad de talla moral esta sujeta al
auto-respeto y es dependiente de los pensamientos y
hechos individuales de las personas, por lo que puede
variar en funcién de la talla moral de las acciones de los
individuos (15). Esta dignidad puede ser entendida como
la dignidad debida a los actos morales excepcionales o a
los actos virtuosos. (16, 35).

La dignidad de la identidad, es la dignidad que tiene
la persona como ser integrado y autébnomo, con una his-
toria de vida y unas determinadas caracteristicas. Tiene
en consideracién las relaciones que tiene el sujeto con
los demas sujetos (15). La mayoria de las personas res-
petan su propia identidad, pero puede hacerse afiicos
facilmente por los actos de otras personas (14). A pesar
de que es bastante dificil de definirla, cobra mucha im-
portancia en el contexto de la enfermedad y del enveje-
cimiento porque esta unida a la integridad del cuerpo y
del espiritu de la persona. Asimismo, en muchas circuns-
tancias esta es dependiente de la auto-imagen. Este tipo
de dignidad le puede ser arrebatada a la persona me-
diante los actos de otras personas, o por una lesién, una
enfermedad o la edad avanzada. Consecuentemente, se
entiende que la discapacidad y la restricciéon de la auto-
nomia pueden tener consecuencias sobre la dignidad de
la identidad de la persona: el enfermo o el mayor que
no pueda cuidar de si mismo seré relegado al personal
cuidador, y la persona inconsciente o aquella que esté en
una fase avanzada de demencia, no sera consciente de
lo que sucede a su alrededor. Si estas personas son tra-
tadas irrespetuosamente, se considera que su dignidad
podra ser transgredida (15).

Mientras que los tres tipos de dignidad descritos an-

teriormente son susceptibles de variar en funcion de las
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circunstancias y de los actos, el cuarto tipo de dignidad,
la dignidad humana, “The dignity of Menschenwdrde”,
no lo es. Esta faceta de la dignidad se refiere a la digni-
dad que poseen todos los seres humanos por igual por el
hecho de ser seres humanos, y es entendida como un va-
lor especificamente humano (15, 16, 35) que no le puede
ser arrebatada a la persona mientras viva (Bayertz, 1996;
Birnbacher, 1996 en 22. Constituye la base de nuestros
derechos humanos basicos y por ello, ninguna persona
puede ser tratada con menos respeto que otra. El Mens-
chenwldrde, entendido como la autonomia universal de
todo ser humano que se basa en una existencia corpo-
ral y social, hace posible la experiencia de dignidad e
indignidad de las otras tres categorias de dignidad. Sin
embargo, también le ofrece a la persona la posibilidad
de sufrir indignidades y de que ésta, no las reconozca o
experimente como tal. El Menschenwdiirde es lo que le
da al modelo una base objetiva (15).

El Modelo de Dignidad de Clark (2010) (5)

Este modelo representa la definicién de dignidad que
elabora Clark (5), modificando la definicion de Haddock

(2), tras la realizacion de una revision sistematica de la

Figura 1. Diagrama del modelo de dignidad de
Nordenfelt & Edgar (2005). Traducciéon adaptada por
(Auto-respeto)

los autores.

Dignity of moral status

(Dignidad de talla moral)
\ Menschenwiirde /

(La dignidad humana)

!

Respect for persons
(El respeto hacia las
i’Jef'S‘OJ 1as)

Self-respect

Dignity of identity
{La dignidad de la
identidad)

Dignity of merit
(La dignidad de mérito)

literatura y un analisis de concepto. En este modelo (fi-
gura 2) esta implicita la idea de que toda persona que
respete la ley por el hecho de ser humana tiene derecho
a la dignidad objetiva (humana) (5).

Segun Clark (5) el modelo refleja los factores funda-
mentales que pueden influir sobre cada dimensién de
la dignidad de los pacientes: la dignidad subjetiva (en
relacion a uno mismo y en relacién a los demas) y la

dignidad intersubjetiva; dimensiones de la dignidad que

Figura 2. Modelo de dignidad de Clark (2010) (5). Traducciéon adaptada por los autores.

Subjetiva La dignidad en relaciéon a uno mismo

Dignidad intersubjetiva | La dignidad respecto a los demas
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del paciente para
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mantener la dignidad « control v autonomia
en relacion a si mismo « sentido realista del reconocimiento de
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o No sentirse tonto, avergonzado, degradado
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Ser considerado como que se tiene un valor
igual

Trazada de las normas o
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realista
o No parecer tonto, avergonzado o degradado
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Ser provisto de un confort fisico, emocional
y espiritual

NIVELES DE DIGNIDAD
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Experiencia positiva <
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Con la aprobacion de Gallagher (2004) v Shotton y Seedhouse (1998)
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pueden provocar cambios sobre la dignidad de la per-
sona. Es decir, el autor asume y refleja que la dignidad
de la persona puede tener niveles tal y como sugieren
Shotton & Seedhouse (3).

La inclusién de la dignidad en relacion a los demas
es importante para la practica, porque ilustra que la
dignidad puede ser perdida, incluso cuando una per-
sona no es consciente de que ésta puede estar siendo
mermada, como por ejemplo en los pacientes que tie-
nen una discapacidad severa para el aprendizaje (5).
En dichos casos, sélo los demas pueden considerar que
la dignidad de esa persona ha sido o esta afectada (5).
Este modelo contempla aquellas situaciones en las que
la persona puede no ser capaz de comunicar como le
gustaria que le cuidaran, pero en las que los cuidadores
han de tratar de mantener su dignidad haciendo uso
de las normas sociales y culturales que se aplican sobre
la persona a quien estan cuidando. Esto, se representa
en la tercera columna del modelo: la dignidad intersub-
jetiva. Se trata de un aspecto importante porque tal y
como sefala Clark sugiere que se podrian desarrollar
una serie de normas culturales y sociales de las que los
cuidadores podrian aprender modos de promover la
dignidad aceptados de una forma generalizada.

Figura 3. Modelo de mantenimiento de la

dignidad del paciente de Lin & Tsai (2011) (30).
Traduccion adaptada por los autores.
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-Autonomia
-Cusdads holistice
-Creencias ¥ cullura
-Consentimiento informads

W

-Animar
-Escucha
-Empatia ~—]
-Lenguaje spropiado’

-Biensstar espiritaal

Privacidad PROTECCION
_~ ~Corparal DELA

el espacio PRIVACIDAD
<Delacondicidén

APOYO
EMOCIOHAL

DIG NIDATD
ENEL
CUIDADO

Apaienciafisica

Cuidado igualitario

TRATOIGUALITARIO
ALOS PACIENTES

MANTENIMIENTO DE
LA IMAGEN
CORPORAL

3.2. Los Modelos de Dignidad de base empirica

Modelo de mantenimiento de la dignidad del paciente
de Lin & Tsai (2011) (30)

Este modelo refleja como los profesionales de enfer-
meria mantienen la dignidad del paciente en el cuidado
(30). Tal y como se puede observar en la figura 3, en el
centro del modelo se encuentra la dignidad en el cuida-
do. Concéntricamente a ella, aparecen las acciones, con-
sideraciones o medidas que adoptan las enfermeras para
mantener la dignidad de las personas a las que cuidan
(el respeto, el apoyo emocional, el trato igualitario a los
pacientes, el mantenimiento de la imagen corporal y la

proteccion de la privacidad).

Modelo de provision de dignidad en el cuidado de Lin,
Tsai & Chen (2011) (31)

Este modelo (figura 4) refleja la perspectiva que tienen
los pacientes ingresados en las plantas médicas y quirargi-
cas de un hospital universitario del este de Taiwan, sobre
los aspectos que promueven su dignidad en el cuidado.
Estos son: (I) El sentido de control y la autonomia; (Il) Ser
respetado como persona; (Ill) Evitar la exposicion corpo-
ral; (IV) Ser cuidado por el personal de enfermeria; (V) La
confidencialidad sobre la informacién de la enfermedad;
y (VI) La respuesta temprana a las necesidades (31). Estos

Figura 4. Modelo de provisién de dignidad en el
cuidado de Lin, Tsai & Chen (2011) (31).
Traduccion adaptada por los autores.

Sentido de .
: Ser respetado
control v de
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autonomia
Respuesta Evitar la
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necesidades corporal

Confidencialidad Sear cndado por
en relacion a la el pasonal de
enfermedad enfermeria
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aspectos, podrian servir a los profesionales como orient-
acion para poder promover o preservar la dignidad en el

cuidado del paciente terminal.

Modelo de la promocién o degradacion de la dignidad
del paciente en el hospital de Baillie (2009) (29)

Este modelo describe los factores del entorno hos-
pitalario, del comportamiento de los pacientes y de los
profesionales, que afectan a la dignidad de los pacien-
tes cuando estan hospitalizados. El paciente se situa en
el centro del modelo y estd rodeado por el entorno
y por el comportamiento de los profesionales, ya que
estos dos factores son los que pueden influir sobre su
dignidad. Tal y como se puede apreciar en la figura 5
la mitad superior del modelo explica los motivos por
los que los pacientes son vulnerables a la pérdida de
dignidad cuando estan hospitalizados. Por ejemplo, el
deterioro de la salud que se manifiesta en una pérdida
de funcién y la edad avanzada, propician que las per-
sonas sean mas vulnerables a la pérdida de dignidad
porque suelen ser mas dependientes del cuidado. Desde
una perspectiva psicoldgica los pacientes pueden perci-
bir falta de control por padecer una enfermedad seria o
por la incertidumbre que les genera el diagnéstico. En
la mitad inferior del modelo aparecen los factores rela-
cionados con los pacientes, con el entorno hospitalario
y del comportamiento de los profesionales que pueden
promover la dignidad de los pacientes a pesar de su
vulnerabilidad (29).

Modelo de dignidad en la enfermedad de Van Gennip
et al. (2013) (32)

El modelo de dignidad en la enfermedad de Van
Gennip et al., (2013) (figura 6), ayuda a entender cobmo
las enfermedades serias pueden afectar al sentido per-
sonal de la dignidad de los pacientes. En el modelo, la
dignidad es el resultado de la presencia e interaccion
de posibles factores. El concepto de dignidad en este
modelo se refiere a una dignidad personal o subjetiva-
mente experimentada. Se refiere a algo que puede ser
experimentado por un individuo (17), ya que los inves-

tigadores a la hora de analizar las entrevistas se dieron

Figura 5. Modelo de la promocién o degradaciéon de la
dignidad del paciente en el hospital de Baillie (2009)
(29). Traduccién adaptada por los autores.
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cuenta de que el sentido personal de dignidad de quien
padece una grave enfermedad se construye dentro de
un numero de contextos distintos. Estos contextos son la
experiencia personal e individual del paciente mismo, las
relaciones que establece con las personas que son signi-
ficativas para él y con los profesionales que lo cuidan, y
los encuentros que tiene con la sociedad. Los autores del
estudio llegaron a la conclusiéon de que tanto los aspec-
tos individuales pertenecientes a la dimensién intrinseca
de cada persona, como los sociales pertenecientes a la
dimensién extrinseca, son esenciales para el sentido de
dignidad de los pacientes gravemente enfermos.

Como ya se ha visto anteriormente, este constructo
dual de la dignidad personal ha sido descrito por otros
autores como Jacobson (11). Este, en vez de diferenciarla
por los nombres de intrinseca y extrinseca, los denomina
bajo el nombre de /a dignidad en relacion a uno mismo,
y la dignidad en relacion a los demds, ambos conceptos
amparados bajo el nombre de dignidad social. Por ello,
los autores del modelo propusieron tres dominios del yo
relacionados tanto con la dimensién intrinseca como con
la extrinseca. El dominio de “el yo individual” se refiere a
la evaluacion individual, interna y privada de uno mismo

como individuo y ser humano auténomo basado en las
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experiencias personales y su percepcién de valor como in-
dividuo. “El yo relacional”, se refiere al sentido individual
de dignidad como ha sido formado en las interacciones
dindmicas y reciprocas. El dominio de “el yo social” se
refiere al individuo como objeto social, visto a través de
los ojos de los demas y a través de los que se desarrolla
el discurso social de la enfermedad y del paciente (32).

Tal y como se puede apreciar en la figura 6, los con-
dicionantes relacionados con la enfermedad influyen
sobre los distintos dominios del yo, y estos a su vez
influyen sobre la dignidad que subjetivamente experi-
menta la persona. Los resultados de esta investigacion
sugieren que no es la enfermedad la que constituye una
amenaza para la dignidad, sino que son los sintomas de
la enfermedad los que pueden tener un efecto indirecto
sobre el sentido de dignidad de la persona (32).

Modelo de dignidad de Chochinov et al. (2002) (24, 25)
Este modelo de dignidad (figura 7), fue desarrollado
a partir de las investigaciones de caracter exploratorio

lideradas por el Dr. Harvey Max Chochinov. Los origenes

de la investigacién se remontan al afio 1995 cuando
el Manitoba Palliative Care Research Unit comenzé a
explorar por qué algunos pacientes desean la muerte y
tienen pensamientos autoliticos, mientras que otros que
padecen sintomas similares pueden encontrar un cierto
grado de serenidad y tener ganas de disfrutar hasta los
ultimos dias de su vida (36).

El modelo basado en las experiencias de pacientes
con cancer que estan al final de su vida es Unico en cuan-
to a que provee a los clinicos de una guia y direccién
sobre cdmo pueden abordar los aspectos de la dignidad
en pacientes que estan al final de su vida (23). Considera
tres areas influyentes en la percepciéon individual de dig-
nidad del paciente con enfermedad avanzada y termi-
nal: las preocupaciones relacionadas con la enfermedad,
el repertorio conservador de la dignidad y el inventario
de la dignidad social. Estas areas se refieren a experien-
cias, eventos o sentimientos en los que la dignidad o la
pérdida de ésta, se convierten en una preocupacion re-
levante en el transcurso de la aproximacion del paciente

hacia su muerte (24).

Figura 6. Modelo de dignidad en la enfermedad de Van Gennip, et al. (2013) (32).

Traduccién adaptada por los autores.

El yo individual
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* La continuidad de la identidad
* Autonomia
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* La capacidad de control

Condiciones relacionadas con la
enfermedad
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* Capacidad funcional y
cognitiva
* Aspecto

El yo relacional
* Independencia
* Roles sociales
* Privacidad
* Reciprocidad
* Sentirse en conexion
* Ser reconocido y tratado como
un individuo

El yo social
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Figura 7.

Modelo de Dignidad Chochinov et al. (2002) (24, 25). Traduccién adaptada por los autores.

CATEGORIAS MAYORES, TEMAS Y SUBTEMAS DE LA DIGNIDAD

Preocupaciones relacionadas
con la enfermedad

Repertorio conservador de la
dignidad

Inventario de la dignidad social

Nivel de independencia

Capacidad cognitiva

— Capacidad funcional

-Optimismo

Distrés sintomatico -Aceptacion

Malestar Fisico

— Malestar Psicologico

Perspectivas conservadoras
de la dignidad

-Continuidad de uno mismo
-Preservacion del rol
-Generatividad, legado, herencia
-Mantenimiento del orgullo

-Autonomia o control

-Resiliencia o lucha espiritual

Practicas que conservan la
dignidad
-Vivir el momento

-Mantener la normalidad

-Buscar consuelo espiritual

Los limites de la
privacidad

Apovo social

El tono de cuidado

Ser una carga para los
demas

Consecuencias de las

preocupaciones

Las preocupaciones relacionadas con la enfermedad
son aquellas que se derivan o estan relacionadas con
la enfermedad en si y que amenazan o afectan en el
momento al sentido de dignidad de la persona. Lo que
define a estas cuestiones es que estan mediadas por la
enfermedad. Esta categoria consta de dos subtemas que
son especificos de las experiencias de los pacientes con
la enfermedad: el nivel de independencia y el distrés
sintomatico.

El repertorio de conservacién de la dignidad consta
a su vez de dos subtemas. Por un lado, las perspectivas
que conservan la dignidad, entendidas como las cuali-
dades que se tienen internamente y que pueden estar
basadas en las caracteristicas o atributos personales de
larga duracién o en una vision adquirida del mundo.
Estas, pueden ser un reflejo de las caracteristicas Unicas
de los pacientes que estan haciendo frente a su muerte
inminente. Este tema, tal y como se ve en el modelo,
consta de ocho subtemas: la continuidad de uno mismo;
la preservacion del rol; la generatividad, el legado, la

herencia; el mantenimiento del orgullo; el optimismo;

la autonomia o control; la aceptacion; y la resiliencia o
lucha espiritual. Por otro lado, estan las practicas que
conservan la dignidad. Estas, incluyen la variedad de en-
foques o técnicas que los pacientes emplean para refor-
zar, reafirmar o mantener su sentido de dignidad como
el vivir el momento, el mantenimiento de la normalidad
y/o la busqueda de consuelo espiritual.

En tercer lugar el inventario de dignidad social cons-
ta de cinco subtemas que se refieren a los aspectos so-
ciales o a las dinamicas de las relaciones que promocio-
nan o van en detrimento del sentido de dignidad del
paciente: los limites de la privacidad; el apoyo social; el
tono de cuidado; el ser una carga para los demas; y las

consecuencias de las preocupaciones.

4. Discusion

Esta revision expone los diferentes modelos de digni-
dad que han sido elaborados en el &mbito del cuidado.
Los principales fines a los que responden éstos pueden

ser resumidos en tres: (1) describir y/o explicar la dig-
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nidad de las personas; (2) identificar los factores que
inciden sobre la dignidad subjetiva en el &mbito del cui-
dado de la salud; (3) mejorar el cuidado de las personas
preservando su dignidad.

Mientras que tres de los modelos tienen un enfoque
multidisciplinar (15, 24, 25, 32) los otros cuatro tienen
una perspectiva desde la enfermeria (5, 29-31). Esto es
I6gico si se tiene en cuenta que el cuidado es una activi-
dad intrinsecamente humana que adquiere la forma de
profesion a través de la enfermeria (37).

A pesar de que los modelos deriven de estudios reali-
zados en distintos contextos y poblaciones, asi como con
objetivos diferentes, todos ellos comparten el hecho de
que aunque la dignidad sea considerada como un rasgo
intrinseco al ser humano, goza de un componente sub-
jetivo que esta estrechamente vinculado a la experiencia
vivida. Es sobre esta dimension subjetiva de la dignidad,
sobre la que todos los modelos aportan ideas que pue-
den tenerse en cuenta en el &mbito de la préctica clinica.
Algunos modelos coinciden a la hora de sefialar aspectos
que pueden influir sobre la dignidad de la persona en-
ferma o sobre su sentido de la dignidad. Por ello pueden
existir unos aspectos clave que son comunes en todas
las personas y que tienen que ser considerados por los
profesionales de la salud.

Entre los aspectos que pueden influir sobre la dig-
nidad del paciente cabe destacar el respeto al paciente
como persona (31, 32), lo que esta vinculado al cuida-
do holistico (30). Segun Clark (5) y Nordenfelt & Ed-
gar (15), se debe cuidar manteniendo la dignidad de la
persona incluso cuando ésta, esta inconsciente, lo que
tiene grandes implicaciones porque no sélo abarca a
los pacientes que estan en estado de coma, sino que
también a los que estan sedados, en estado vegetativo
persistente, etc. Otros aspectos coincidentes son: que los
pacientes puedan participar en la toma de decisiones (la
autonomia) (24, 25, 30-32), que se les informe sobre los
procedimientos o tratamientos que se les va a realizar
(30, 32, 38), o la proteccién de la privacidad (24, 30-32).

Dos modelos (24, 25, 32) coinciden en sefalar que
la enfermedad puede tener un efecto indirecto sobre el

sentido de la dignidad de la persona. Es decir, que no es la

enfermedad en si la que puede repercutir sobre la digni-
dad, sino que son los sintomas y los efectos que se derivan
de ella los que pueden mermar el sentido de la dignidad.
Ademas, ambos modelos destacan la importancia que tie-
ne la continuidad de la identidad de la persona a pesar
de la enfermedad o de la fase de esta: el que la persona
sienta que a pesar de que esté enferma o que esta al final
de su vida, continta siendo ella misma. Esto esta estrecha-
mente vinculado a que la persona sea tratada como una
persona valiosa (32) o a la idea que apunta Clark: que la
persona siga manteniendo un sentido de valor igual al
que tenia antes de enfermar (5). El tener presente estas
nociones es esencial en los cuidados paliativos, ya que los
profesionales diariamente han de cuidar a personas con
gran variedad de sintomas derivados de su enfermedad,
que pueden hacer que su calidad de vida y sentido de

dignidad se vean mermados considerablemente.

El modo de ser de la persona y la actitud que ésta
adopta ante la enfermedad, son dos aspectos que emer-
gen en los modelos de Chochinov et al. (2002) (24, 25)
y de Baillie (2009) (29). Sabiendo esto, el conocimiento
que los profesionales tienen de las personas que cuidan
trasciende al objetivo de dar una respuesta adecuada y
adaptada a la persona, ya que ademas de ello, propicia-
rd un mantenimiento del sentido de la dignidad de los
pacientes. Este conocimiento de la persona es necesario
para proporcionar un cuidado digno ya que a pesar de
que pueda haber una concordancia general sobre los
tipos de cosas que pueden considerarse que dignifican,
hay también diferencias individuales (5).

El modelo de Clark (5) ademas de aportar ideas inte-
resantes para la practica, ayuda a comprender cémo pue-
de ser promovida la dignidad en el cuidado. En primer
lugar, el autor a través de un analisis de concepto extrae
las numerosas propiedades de la naturaleza subjetiva e
intersubjetiva de la dignidad, ayudando a describir qué
es lo que implica promover la dignidad. Asi se da un paso
adelante para que en la practica se preserve la dignidad.
En segundo lugar, sefala que a pesar de que las inves-
tigaciones sugieren una concordancia general sobre los
tipos de cosas que pueden considerarse que dignifican,

hay también diferencias individuales. Por ello, el autor
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considera importante que siempre que sea posible, se
le consulte al paciente cémo le gustaria ser cuidado. Fi-
nalmente sefiala que la pérdida de dignidad no es una
inevitable consecuencia de la dependencia y que para
evitar esa pérdida se le deberia brindar al paciente la
oportunidad de ejercer cierto control posibilitandole la
eleccion en determinados aspectos del cuidado (5).

Mientras que el modelo de Lin & Tsai (30) resulta
interesante porque ofrece la perspectiva de los profe-
sionales de enfermeria sobre los aspectos que tienen en
cuenta para mantener la dignidad de los pacientes, el
modelo de Lin, Tsai & Chen (31) complementa el estudio
anterior, ofreciendo la vision de los pacientes. En am-
bos modelos taiwaneses el mantenimiento de la imagen
corporal constituye un aspecto relevante (30, 31). Tal y
como explican los propios autores, esto puede deberse
a la importancia que esta cultura le otorga al aspecto
fisico. Aunque este tema requiere de una mayor profun-
dizacion, el que no haya emergido de una manera tan
explicita en otros modelos no significa que no sea algo
importante para las personas de otras culturas.

Por otro lado, el modelo de Baillie (29) contempla el
entorno hospitalario como un factor que incide sobre la
dignidad de la persona enferma. Ademas, aporta la idea
de que la dignidad de los pacientes puede aumentar
cuando los pacientes se encuentran con otros que estan
en estado similar a ellos y cuando mantienen unas bue-
nas relaciones con los profesionales. Consecuentemente,
se puede deducir que el entorno o el contexto también
es un aspecto a tener en cuenta si se quiere promover la
dignidad de los pacientes.

Hasta la fecha, parece que el modelo mas desarro-
Illado y consolidado a nivel internacional es el Modelo
de Dignidad de Chochinov, ya que ha sido testado y
validado (23-25, 27, 39). Con el paso de los afios se estan
probando las aplicaciones practicas y el beneficio que
éstas conllevan para pacientes y familiares: el “Dignity
Therapy” (39, 40) y el “Inventario de la dignidad del pa-
ciente” (28). Desde el ano 2007, el equipo investigador
esta desarrollando y probando herramientas para ex-
pandir el uso de la teoria de la dignidad mas alla de los

cuidados paliativos como “el ABCD de la dignidad en la

atencién” y el “cuestionario de la dignidad del paciente.
Este modelo de dignidad, provee a los profesionales de
una guia y direccién para poder abordar los aspectos de
la dignidad en pacientes que estan al final de su vida
(23). Pese a ser un modelo desarrollado a partir de la
experiencia de pacientes con un diagnéstico de cancer
avanzado, los autores sefialan que es lo suficientemente
flexible para poder aplicarlo a otro tipo de poblaciones.
De hecho, otros investigadores han explorado la apli-
cabilidad del Modelo de Dignidad en otras poblaciones
vulnerables como pueden ser la de los ancianos (41, 42),
cosa que parece no haber sucedido con los otros mode-
los. Asi, se esta dando una expansién del modelo a otros
paises y a otras poblaciones (43, 44), lo que lo esta con-
virtiendo en un modelo de referencia en la preservacién
de la dignidad de la persona al final de la vida. Conse-
cuentemente, podria considerarse que hasta la fecha se
trata del modelo que goza de mayor credibilidad dentro
de los modelos de base empirica, ya que los demas no
tienen el desarrollo que esta teniendo este modelo. Por
otro lado, dentro de los modelos de dignidad tedricos
se considera que el modelo de dignidad de Nordenfelt
& Edgar (2005) (15) es sélido porque se trata de un mo-
delo que emerge de un analisis filoséfico posterior a la
construccion de una base de datos bibliografica.

Lo que se pretende conseguir a través del cuidado
preservador o conservador de la dignidad, es que la per-
sona siga manteniendo su integridad personal, tanto
desde el punto de vista somatico, como del psicolégico,
social y espiritual. Por lo tanto, cuando los profesionales
cuidan de las personas, han de tener en cuenta de qué
modo pueden preservar la dignidad social de éstas.

Como conclusién esta revision tiene implicaciones
tanto para el &mbito de la practica clinica como para la
docencia y la investigacion. La persona que esta enfer-
ma se encuentra en una situacién en la que puede ver
amenazada su dignidad de una forma mas evidente que
cuando se encuentra sana. En la fase final de la vida este
peligro se incrementa si se considera que la persona vive
en una situacion de mayor vulnerabilidad.

Puede afirmarse que al final de la vida la preserva-

cion de la dignidad es un aspecto central del cuidado
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tanto para el paciente, como para sus familiares y los
propios profesionales. Por ello, seria bueno que los pro-
fesionales a la hora de cuidar tuvieran en cuenta los as-
pectos que tienen como objetivo conservar el sentido de
la dignidad de los pacientes sugeridos por los modelos
expuestos en esta revision. Esto repercute directamente
sobre la formacion de los profesionales del ambito de la
salud, ya que estos han de estar preparados para ello.
Seria interesante la incorporacién de los modelos de dig-
nidad en los planes de estudio, de forma que los futuros
profesionales pudieran integrarlos en su practica clinica.
Asimismo, seria conveniente que en nuestro contexto se
hicieran investigaciones no sélo para identificar aspectos
esenciales para la preservacion del sentido de la digni-
dad de los pacientes terminales, sino también proyectos
dirigidos a probar intervenciones dirigidas a promoverla
o preservarla. Asi, al igual que se estd haciendo en otros
paises, partiendo de algunos modelos existentes como el
de Chocinov (24), se podrian implementar acciones con-
cretas destinadas a promover o conservar el sentido de
la dignidad de las personas con enfermedad terminal y
evaluar su impacto tanto sobre los pacientes como sobre

los propios profesionales de la salud.
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Tabla 1 Modelos tedricos sobre la dignidad

Autory afo Disciplina Objetivo Disefio, métod’o. (!e recogida de datos Muestra y Modelo
Pais y analisis de datos muestreo
Nordenfelt  Interdisciplinar Presentar el modelo tedrico Andlisis tedrico. Proceso ‘circular’ de — Modelo filoséfico de
& Edgar de dignidad creado dentro del tres fases: (1) revision y analisis de la la dignidad humana
(2005) (15) "Dignity and Older Europeans literatura filoséfica sobre la dignidad;
Suecia (DOE) Project” en el que (2) inclusion de literatura discursiva
participaron Espafia, Irlanda, técnica (documentos de la UN-
Eslovaquia, Suecia, Franciay Reino  UNESCO, politica y legislacion en salud
Unido (15) y medicina) y definiciones de dignidad
de diccionarios en siete lenguas
diferentes; (3) examen critico de la
comprension popular de la dignidad
desde datos empiricos
Clark (2010) Enfermeria Proponer una definicion del Andlisis secundario de hallazgos — Modelo que puede
(5) concepto de dignidad y bosquejar un de investigaciones realizadas con ser empleado como
Inglaterra modelo basado en la investigacion personas con discapacidad intelectual una herramienta en
existente que realce la dignidad en el (algunos de ellos incapaces de la practica clinica para
cuidado de salud y en social manifestar su vision). promover la dignidad
Tabla 2 Modelos de base empirica sobre la dignidad
Aut(;l;lysano Disciplina Objetivo 3::3’;:(’);“;::‘1%35 ;chg;:: Muestra y muestreo Modelo
Baillie (2009)  Enfermeria Investigar en los hospitales de Estudio cualitativo multi- 24 pacientes ingresados Modelo de la promocion
(29) agudos el significado de dignidad  método. Estudios de casos en en la planta de cirugia o degradacion de la
Inglaterra del paciente, como es amenazada un hospital. de un hospital rural. 26  dignidad del paciente en
y promovida la dignidad de los Observacion y entrevistas  enfermeras. Muestreo el hospital.
pacientes tematicas con preguntas intencional (perspectiva del paciente
abiertas y del profesional de
enfermeria)
Chochinov  Interdisciplinar Determinar como entienden y Estudio cualitativo. 50 pacientes terminales  Modelo de dignidad al
et al. (2002) definen el término dignidad los Teoria fundamentada. enfermos de cancer. final de la vida
(24,25) pacientes que estan al final de su  Entrevista semi-estructurada. Muestreo consecutivo  (perspectiva del paciente)
Canada vida con el fin de desarrollar un Analisis comparativo. (abordaron a 129
marco conceptual que describa pacientes, pero 79
la dignidad desde la perspectiva fueron excluidos por
de las personas que viven con un no cumplir los criterios
diagnostico de cancer avanzado. de inclusion)
Lin & Tsai Enfermeria Entender como las enfermeras de Estudio cualitativo. 30 enfermeras de Modelo de
(2011) (30) Taiwan mantienen la dignidad de  Entrevistas en profundidad medicina interna o mantenimiento
Taiwan los pacientes en su practica clinica  analizadas mediante andlisis ~ cirugia de un hospital de la dignidad del
de contenido universitario. Muestreo  paciente (perspectiva
intencional del profesional de
enfermeria)
Lin, Tsai & Enfermeria  Explorar desde la perspectiva de los Estudio cualitativo. 40 pacientes ingresados  Modelo de provision de
Chen (2011) pacientes de Taiwan la dignidad en Entrevistas semi- en la planta de dignidad en el cuidado
(31) el cuidado estructuradas analizadas medicina internao  (perspectiva del paciente)
Taiwén mediante el analisis de cirugia de un hospital
contenido universitario.
Van Gennip  Interdisciplinar  Desarrollar un modelo conceptual Estudio cualitativo. 34 pacientes: 12 Modelo de la dignidad en
etal. (2013) de la dignidad que clarifique el Entrevistas en profundidad con cancer, 8 en la la enfermedad
(32) proceso por el cual una enfermedad con preguntas abiertas etapa inicial de una  (perspectiva del paciente)
Holanda seria puede minar la dignidad del analizadas mediante el demencia, 14 con una
enfermedad cronica

paciente y que sea aplicable a una

poblacién extensa de pacientes

analisis tematico
severa
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