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INVESTIGACION

Espiritualidad en los cuidados paliativos:
éun problema de salud publica?

Mary Esperandio?, Carlo Leget?

1. Programa de Pds-Graduagdo em Bioética, Escola de Ciéncias da Vida, Pontificia Universidade Catdlica do Parang, Curitiba/PR, Brasil.
2. Departamento de Etica em Cuidados, Universidade de Estudos Humanisticos, Utrecht, Holanda.

Resumen

Aunque reconocido por la Organizaciéon Mundial de la Salud como esencial para las buenas practicas en cuidados
paliativos, “cuidado espiritual” es un término reciente en el contexto de la salud brasilefia, acerca del cual todavia
falta reflexidn especifica. Para contribuir a llenar este vacio, este estudio presenta una breve guia sobre como
identificar las necesidades espirituales, describiendo cuatro herramientas Utiles para este cuidado. Después de la
contextualizacion se refleja, de forma introductoria y con base en los campos de la bioética y de la teologia publica,
si este tipo de cuidado es un tema de salud publica. El texto concluye con recomendaciones que pueden apoyar
las politicas publicas orientadas a implementar el cuidado espiritual en la asistencia paliativa en Brasil.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Espiritualidad. Bioética. Salud publica. Teologia.

Resumo

Espiritualidade nos cuidados paliativos: questao de satude publica?

Reconhecido pela Organizagdo Mundial da Saiide como essencial as boas praticas em assisténcia paliativa, “cui-
dado espiritual” é termo recente na salde brasileira e carece de reflexdo especifica. A fim de diminuir tal lacuna,
este estudo apresenta o estado da arte sobre a tematica, traz breves orientacdes sobre como identificar neces-
sidades espirituais e descreve quatro ferramentas Uteis para esse cuidado. Apds contextualizacdo, reflete-se, de
forma introdutdria e com base nos campos da bioética e da teologia publica, se esse tipo de cuidado seria questdo
de saude publica. O texto conclui com recomendacdes para subsidiar politicas publicas voltadas a implementacédo
do cuidado espiritual na assisténcia paliativa no Brasil.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Espiritualidade. Bioética. Saude publica. Teologia.

Abstract

Spirituality in palliative care: a public health issue?

Recognized by the World Health Organization as essential for good practices in palliative treatments, “spiritual care”
is a recent term in the context of Brazilian healthcare, and should be more well-defined. To fill this gap, this study
presents an overview of the updating of spiritual care in Brazil, the United States and Europe, provides brief guidance
on how to identify spiritual needs, and outlines four useful tools for this type of care. After the contextualization
follows an interdisciplinary and introductory reflection based on bioethics and public theology, questioning whether
this care would be a public health issue. The text concludes by presenting some recommendations that may support
public policies aimed at implementing spiritual support in palliative care in Brazil.

Keywords: Palliative care. Spirituality. Bioethics. Public health. Theology.
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Espiritualidad en los cuidados paliativos: éun problema de salud publica?

La difusidn de la filosofia de los cuidados
paliativos (CP) y la ampliacion de su oferta (que
también deberia llegar a la atencién primaria en
los proximos afios) ! permiten debatir si el cuidado
espiritual (CE) seria un tema de salud publica, ya
qgue es fundamental en la provisidon de buenas
practicas en CP. La problematizacién es pertinente,
dado que la dimensidn espiritual se reconoce por
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como un
componente intrinseco de los cuidados paliativos?.

En Brasil, las investigaciones sobre la espiri-
tualidad en los CP son todavia muy recientes, pero
se estan extendiendo. {Qué demuestran estos
estudios? ¢Se distinguen las investigaciones empi-
ricas brasilefias de las obras norteamericanas y
europeas, que llevan mas tiempo en los estudios
del tema? ¢Sus resultados apoyan las politicas
publicas para implementar el cuidado espiritual
en los CP? ¢Se puede considerar los CE como un
tema de salud publica? ¢Y cdmo pueden la bioética
y otros campos del conocimiento unirse en un dia-
logo interdisciplinario para mejorar la comprensidn
del tema y desarrollar el conocimiento? Estas pre-
guntas son la base de este estudio.

Estado actual del arte

El contexto brasilenio

Se investigd la produccién cientifica brasi-
lefia con enfoque empirico sobre la espiritualidad
en el contexto de los CP en el Portal de Periddicos
Capes, en la Biblioteca Virtual en Salud, en la
Biblioteca Cientifica Electrénica en Linea (SciELO)
y en PubMed, utilizando los términos “cuidados
espirituales and cuidados paliativos”, “espiritua-
lidad and cuidados paliativos”) y “bioética”. Se
encontraron 18 estudios empiricos publicados
entre 2003 y 2018: cuatro disertaciones, dos tesis
y 12 articulos. Tres de los articulos se publicaron
en 20033, 2006*y 2014°, y los otros nueve **se
publicaron a partir del 2015.

La investigacidn sobre la espiritualidad en los
CP es reciente y crece paralelamente a la progresiéon
de este tipo de atencién en el pais. La mayoria de
los estudios parecen que se interesan Unicamente
en probar la relacién entre espiritualidad y salud. Es
importante destacar que, aunque el término “cui-
dado espiritual” ha aparecido con frecuencia en arti-
culos publicados desde 2015, solo dos tesis >y una
disertacion? lo definieron. Antes, el concepto apa-
rece en un texto de 2007 no incluido en la encuesta,
publicado en una revista que esta fuera de circula-
cién desde 2014,
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La literatura que se investigd muestra que, en
el contexto de los CP, la espiritualidad es una fuente
de significado para la vivencia de la enfermedad?®,
produce sensacion de bienestar? y calidad de
vida®*?, es un recurso de coping (afrontamiento)?,
apoyo para los enfermos y los miembros de la fami-
lia*2 y medio de desarrollo y reestructuracion de la
vida®. Sin embargo, los profesionales de la salud
tienen dificultades para identificar las necesidades
espirituales y satisfacerlas 2?3, y un estudio ** encon-
tré que menos del 15% de los pacientes hospitaliza-
dos tuvieron estas necesidades atendidas o recibie-
ron apoyo psicolégico.

En general, el equipo no evalia el sufri-
miento espiritual, ya que esta dimensidn se con-
funde con la religiosidad, y se ve como de carac-
ter privado 2. Pocos profesionales llevan a cabo el
CE, a través de practicas como oracién, consuelo
y ayuda en el proceso de busqueda de sentido,
tanto para los pacientes como para el propio
equipo multidisciplinario 2. Los estudios desta-
can la falta de formacién profesional para integrar
este tipo de asistencia en los CP 192425,

Entre los trabajos con un enfoque especifico
en la practica de CE en los CP, se destacan tres auto-
res: Ana Catarina de Araujo Elias3, Michell Angelo
Marques Araujo**y Luciana Winterkorn Dezorzi .
Elias® cre6 y probd una técnica de intervencion
denominada Relajacidon, Imagenes Mentales vy
Espiritualidad (Rime), cuyo propdsito es darle un
nuevo significado al dolor espiritual de los pacientes
(nifios, adolescentes y adultos) en CP y de los fami-
liares. Se capacito a seis profesionales de la salud y
aplicaron la técnica a 11 pacientes. Los resultados
reportados fueron positivos tanto para los pacientes
como para los profesionales, como difusion del bien-
estar, mejora de la calidad de vida durante el pro-
ceso de muerte y redefinicién del dolor espiritual®.

En el estudio de intervencion que desarrollé
para su tesis doctoral, Araujo ** ofrecié el CE a tres
pacientes adultos y, con base en esto, construyd un
modelo de atencidn sostenida a partir de 17 supues-
tos tedricos, relacionados con cinco conceptos basi-
cos: ser humano, proceso salud-enfermedad, enfer-
meria, ambiente y cuidado espiritual.

Por otro lado, la enfermera Luciana Dezorzi
desarrolld una propuesta de formacién en la practica
de CE en CP en su tesis doctoral. La autora validé una
escala de competencia y la aplicé a 52 profesiona-
les de la salud, antes y después de que participaran
en un moédulo educativo de cuatro horas sobre CE,
que se desarrollé especialmente para trabajado-
res involucrados en CP (pero no restringido a ese
grupo) y se publicé en forma de folleto electrénico .
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La formacién cubrié nociones de espiritualidad, reli-
giosidad, crisis y cuidado espiritual, formas de eva-
luar los recursos y las necesidades de los pacientes
y familiares. La autora sefala resultados positivos
de la intervencién educativa, indicando que ayuda
a minimizar los vacios formativos . Sin embargo, la
efectividad de esta integracién se debe verificar en
futuras investigaciones.

Ademads de estos estudios empiricos, se
encontraron tres publicaciones tedricas 2% rela-
cionadas con el tema. Hefti y Esperandio?® pre-
sentan un modelo interdisciplinario en el contexto
de la salud (no exclusivamente en los CP). Para los
autores, el CE interdisciplinario se caracteriza por
la valoracion de la espiritualidad del enfermo, que
se puede realizar por cualquier componente del
equipo multidisciplinario con el fin de integrar esta
dimensidén en el cuidado. El especialista en asis-
tencia espiritual (capelldn) forma parte del equipo
y aporta con su especialidad a la atencién de las
necesidades espirituales de pacientes y familiares
asi como de profesionales.

En el campo de la bioética, Salles?” no aborda
directamente el CE, pero defiende, con base en
los principios de autonomia y beneficencia, la
importancia de considerar las creencias religio-
sas de los pacientes al final de la vida. El autor
presenta creencias sobre la muerte presentes en
el budismo, el espiritismo, las religiones afrobra-
silefias (Candomblé, Umbanda y Quimbanda) y el
catolicismo. Garanito y Cury, por su vez, ?° discuten
el tema especificamente en pediatria, al destacar
que el niflo también tiene necesidades espirituales.
Las autoras sefialan la importancia del capellan de
hospital y la necesidad de incluir el tema de la espi-
ritualidad y los cuidados paliativos en la formacidn
de los profesionales de la salud.

A diferencia del contexto norteamericano y
europeo, en Brasil, la asistencia espiritual especia-
lizada (capellania) es escasa?®3°, Esta atencion se
realiza como “asistencia religiosa”, casi siempre por
agentes voluntarios o lideres religiosos que se lla-
man para brindarla. En la encuesta de produccidn
cientifica sobre CE (o capellania) en el contexto espe-
cifico de CP, no se encontré ningun estudio con los
descriptores utilizados.

El contexto norteamericano

Los investigadores de los Estados Unidos sefia-
lan que los enfermos anhelan el CE al final de su
vida 332, También hay evidencia de que satisfacer las
necesidades espirituales de los pacientes termina-
les se asocia con un mejor uso de hospice, menores

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422020283419

tasas de mortalidad en las unidades de cuidados
intensivos, menor cantidad de tratamientos agresi-
vos (especialmente entre aquellos que usan estrate-
gias de coping), mayor calidad de vida y menor coste
hospitalario y riesgo de depresion 333>,

Una revision literaria realizada por diez inves-
tigadores estadounidenses y publicada en dos par-
tes 3537 abordd, en la primera parte *, definiciones
de espiritualidad, métodos de investigacion e ins-
trumentos de evaluacion y evidencia de los resul-
tados de CE en salud. En la segunda parte ¥, los
investigadores plantearon la forma como se ha tra-
tado el tema, cdmo se realizan las intervenciones
y la formacién de los profesionales para este tipo
de abordaje.

Especificamente con relacién a los CE en los
CP, los autores destacan que desde 2009, en la
primera conferencia de consenso norteamericana
sobre espiritualidad en cuidados paliativos, se esta-
blecieron parametros para la formacién del equipo.
Los profesionales deben: recibir una formacion
congruente con su especialidad; saber realizar la
anamnesis espiritual; conocer claramente los recur-
sos disponibles para la persona enferma en térmi-
nos de CE; estar debidamente capacitados para
satisfacer las necesidades espirituales del paciente;
conocer el impacto de los valores y creencias espi-
rituales/religiosas en las decisiones de salud; cono-
cer a diferentes especialistas en atencion espiritual
y saber cuando indicarlos a pacientes y familiares;
desarrollar una presencia compasiva y una escucha
activa; y tener formacion en autorreflexién espiri-
tual y autocuidado 3%,

En cuanto a las intervenciones relacionadas
con las necesidades espirituales, se han enfatizado
modelos con enfoque en la calidad de vida, inclu-
yendo la psicoterapia, la “revision de vida” y las
intervenciones multidisciplinarias, fisicas y men-
tales ¥’. Con respecto al CE que proporcionan los
asistentes especializados (capellanes), los investi-
gadores sefialan que se necesita una investigaciéon
cuantitativa para indicar los resultados con mayor
claridad, dado que el trabajo que realizan estos
profesionales en general se centra en el proceso,
mas que en los resultados %%,

El contexto europeo

En una revision literaria reciente sobre CE (no
sobre espiritualidad), Gijsberts y colaboradores 32
encontraron 53 estudios, sumando una muestra
total de mds de 30 mil participantes. La mayor parte
de la investigacidon tuvo como objeto principal la
perspectiva de los profesionales de la salud y los
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pacientes sobre los CE y la interaccidn entre provee-
dores y receptores de este tipo de atencion. Se han
realizado muchos estudios en el Reino Unido y en
los Paises Bajos.

Los autores sefialan que la atencidn a la espiri-
tualidad en los cuidados paliativos también implica
la cuestion de la esperanza. Los cuidadores espiri-
tuales (spiritual caregivers) buscan ser una presencia
plena, al proporcionar esperanza, consuelo y paz. Su
practica de asistencia incluye el trabajo de creacién,
narrativa y ritual. Para los investigadores, los profe-
sionales de la salud deben mirar este tema no solo
desde una perspectiva “realista”, sino también reco-
nocer la perspectiva “funcional” (vinculada al bien-
estar) y “narrativa” (historia de vida) .

Los resultados de los estudios analizados
sugieren que los CE tienen un efecto positivo en la
persona enferma, al aliviar, por ejemplo, las moles-
tias. Sin embargo, la evidencia aun es baja. Para una
implementacion efectiva, es necesario desarrollar
la competencia espiritual mediante la educacién y
la autorreflexién, al dar mas visibilidad a las dimen-
siones espirituales en la atencion de la salud en
general. En este contexto, el servicio de capellania
tiene un papel importante *® y, como en los estudios
norteamericanos®’, existe la necesidad de investigar
sobre la asistencia espiritual especializada.

Mientras que en los Estados Unidos las
intervenciones de CE se relacionan con la calidad
de vida y faltan estudios basados en hipétesis
a priori, en Europa existe la necesidad de desa-
rrollar primero investigaciones con resultados mas
adecuados 2. Los autores sefialan que el tema de
la calidad de vida puede no capturar completa-
mente el efecto de las obras creativas, la narra-
tiva y los rituales que se sefialan como formas de
brindar atencién espiritual 3%, Finalmente, inves-
tigadores europeos y norteamericanos sefalan
gue también es urgente investigar el impacto de
la educacion de los CE en la salud del enfermo, de
la familia y del equipo multiprofesional 373,

Espiritualidad y cuidado espiritual

Definir cuidado espiritual y espiritualidad no
es una tarea facil, ya que estos conceptos estan
sujetos a un continuo debate 35373, Leget* sefala
que la dificultad del consenso se relaciona tanto con
las diferencias culturales y académicas como con el
método que se utiliza para delimitar los términos.
Sin embargo, este es un punto de partida necesario,
aunque las definiciones seran temporales.

Rev. bioét. (Impr.). 2020; 28 (3): 543-53

Definiendo los términos

De los 18 estudios brasilefios que se publicaron
entre 2003 y 2018, 14 (77,8%) definieron la “espiritua-
lidad” como una medida de la produccién de sentido
y proposito existencial, algo mas amplio que la “reli-
giosidad”. La mayoria de los estudios que se publica-
ron en Brasil siguen la definicién de consenso global,
establecida en dos conferencias internacionales cele-
bradas en 2012 y 2013: /a espiritualidad es un aspecto
dindmico e intrinseco de la humanidad a través del
cual las personas buscan el significado ultimo, el pro-
posito y la trascendencia, experimentan la relacion
con ellos mismos, con la familia, con los demds, con
la comunidad, la sociedad, la naturaleza y lo signifi-
cativo o sagrado. La espiritualidad se manifiesta en
creencias, valores, tradiciones y prdcticas®.

En las tesis y disertaciones que definieron “cui-
dado espiritual”, el término se considerd sinénimo
de cuidado transpersonal’. Esencialmente relacio-
nal, el CE tendria como foco central la busqueda y el
descubrimiento del sentido de la vida*! para la plena
realizacion y el fin de la desesperacion, al reconocer
y responder a las necesidades del espiritu humano,
especialmente cuando se enfrenta a traumas, pro-
blemas de salud o tristeza. (...) [El] comienza con el
contacto humano alentador y con una relacion com-
pasiva (...), capaz de moverse en la direccion que la
necesidad requiere*.

El cuidado espiritual no es sinénimo de “cui-
dado religioso”. Podemos definirlo como un tipo de
asistencia basada en la identificacion y atencién de
necesidades relacionadas con la espiritualidad. En
otras palabras, el CE incluye ayudar a las personas
en la busqueda de sentido, propdsito, esperanza
y conexion en situaciones que parecen profunda-
mente sin sentido o desesperadas, como en el caso
de una enfermedad grave y progresiva que amenaza
la continuidad de la existencia. El cuidado espiritual
implica una mirada precisa, escucha atenta y com-
pasiva, que acoge a la persona que sufre y busca
minimizar su sufrimiento, ya sea fisico, emocional,
psicosocial o espiritual.

La critica de que la “espiritualidad” es un con-
cepto vago parece comprometer la practica de los CE.
Sin embargo, como sefialan Swinton y Pattison“, es
precisamente en la imprecision del término en que
reside su fuerza, ya que habla de lo que, en general,
estd ausente o poco reconocido en la atencidn de
la salud. De acuerdo con estos autores, se enfatiza
aqui que la espiritualidad expresa algo del proceso
existencial que se condiciona al tiempo histdrico, al
espacio geografico, a la cultura y al lenguaje, ademas
de las condiciones sociales y econdmicas. Hay algo
gue siempre escapa a la conceptualizacidn, al ubicar
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y fechar definiciones y, en consecuencia, las practi-
cas de cuidado espiritual, expresando en su forma
las condiciones de su emergencia.

Ademas de estas limitaciones, la identificacion
de las necesidades espirituales depende de la acti-
tud y la competencia tedrica y técnica del profesio-
nal de la salud. Estas necesidades se pueden iden-
tificar de muchas formas, en muchos niveles, y son
inseparables de las dimensiones fisica, psicosocial y
existencial, como sefiala Leget *. Sin embargo, esto
no significa que la persona las tenga siempre.

Como identificar las necesidades espirituales

Leget > observa que las necesidades espiritua-
les son explicitas, implicitas o incluso ocultas, y tam-
bién pueden vincularse a otro tipo de necesidades.
Kellehear* mostro, a partir de una revision literaria,
que la espiritualidad se manifiesta en necesidades
multidimensionales, que se describen en tres cate-
gorias: situacional (relacionada con la busqueda de
propdsito y sentido, esperanza, significado y afirma-
cién, reciprocidad, conexidn, representacion social);
moral y biografica (paz y reconciliacién, conexion
con los demas, oracidn, analisis moral y social, per-
don, resolucidn de asuntos pendientes y cierre de la
biografia); y religiosas (reconciliacion religiosa, per-
doén y apoyo divino, derechos religiosos/sacramen-
tos, visitas del clero, discusiones sobre Dios, vida
eterna y esperanza)*.

Leget* afiade que las necesidades espirituales
se expresan de diferentes formas, segun el caractery
la cultura de cada persona. Para unos, la espiritualidad
se relaciona o se superpone a la religiosidad, mientras
gue, para otros, se vive de forma intelectual, a través
del estudio y lectura de libros, la discusién y la bus-
gueda de entendimiento en un marco de referencia
mas amplio. Hay quienes entienden la busqueda espi-
ritual como un viaje hacia la interioridad, con la medi-
tacion u otras formas mas centradas en la experien-
cia interior. Otro grupo puede estar mas enfocado en
acciones y organizaciones, al ayudar a otras personas
o contribuir al mejoramiento del mundo. Identificar
las necesidades espirituales es fundamental para pro-
porcionar el CE. En este sentido, es necesario conocer
herramientas y desarrollar habilidades que ayuden a
reconocerlas y atenderlas.

Herramientas para evaluar la espiritualidad
en cuidados paliativos

¢éCuales son las mejores herramientas disponi-
bles para evaluar la espiritualidad/religiosidad con

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422020283419

el fin de facilitar el CE en los CP? En una revision sis-
tematica, Lucchetti, Bassi y Lucchetti #° identificaron
25 instrumentos para uso clinico o de investigacién
y sefialaron cinco de ellos como los mas adecuados:
FICA, SPIRITual History, FAITH, HOPE y Royal College
of Psychiatrists.

Blaber, Jone y Willis* analizaron FICA,
SPIRITual, FAITH y HOPE, considerando sus fortale-
zas y debilidades con base en cinco criterios: 1) foco
en la persona enferma; 2) concision; 3) flexibilidad;
4) facilidad de memorizacién; y 5) confiabilidad
(enfoque que no es como un “chequeo de items”).
Los autores sefialaron HOPE como el instrumento
mas adecuado para el uso en los CP, porque ayuda
al profesional a elaborar planes individualizados para
el CE continuo de cada paciente. Sin embargo, FICA
fue el Unico que se validd.

A continuacion se exponen los cuatro instru-
mentos de enfoque practico que se consideran los
mas adecuados para el contexto que se estudia
aqui. Desarrollado en el contexto de la medicina
familiar#’, el instrumento HOPE evaluda la dimensidn
de la espiritualidad a partir de cuatro componentes,
que se indican en su nombre. El primer componente
(la letra “h”, de “hope”, “esperanza”) busca respon-
der cuales son las fuentes de esperanza, fortaleza,
consuelo y paz del paciente, a qué se aferra en tiem-
pos dificiles y qué lo sostiene y le permite seguir
luchando, a pesar de las dificultades. El segundo
elemento (letra “0”) busca identificar si el paciente
se considera parte de una religiéon organizada y en
qué medida es importante y util para el paciente.

El tercer elemento (letra “p”) cuestiona las
practicas personales: si el encuestado tiene creen-
cias independientemente de una religién organi-
zada, si cree en Dios y qué aspectos de su practica
espiritual (meditacion, oracion, lectura de textos
religiosos, musica, asistencia a los servicios religio-
sos, etc.) encuentra mas utiles. Finalmente, el ultimo
elemento (letra “e”) trata sobre el efecto de los pro-
blemas al final de la vida en la atencién médica, por
ejemplo, si el paciente se preocupa por cualquier
conflicto entre sus creencias espirituales/religiosas
y las decisiones sobre el tratamiento de salud .

El segundo instrumento, el acrénimo FICA,
que propuso Christina Puchalski“®, tiene como
objetivo identificar valores y creencias, mecanis-
mos de afrontamiento y sistemas de apoyo que se
correspondan con la oferta de atencién compasiva.
Se hacen varias preguntas para plantear aspectos
de la fe y su importancia para el paciente, con el
fin de brindar apoyo religioso y satisfacer las nece-
sidades espirituales. Las preguntas que se refieren
a cada letra son:
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e F (fe): ¢tienes creencias espirituales/religiosas
que te ayuden a afrontar situaciones de sufri-
miento? Si la persona no se identifica con nin-
gun sistema de creencias, el profesional le puede
preguntar: ¢qué le da sentido a su vida?

e |(importancia): écual es la importancia de la es-
piritualidad para el manejo de la enfermedad y
cual es el papel de sus creencias en las decisio-
nes de salud?

e (C(comunidad religiosa): ¢cual es su iglesia o co-
munidad de fe? ¢Ella te apoya? éComo? éExiste
un grupo que realmente amas y que te apoya?

e A (asistencia): écomo podemos atender sus ne-
cesidades espirituales? ¢Hay algo que le gustaria
gue se hiciera para atenderlas?

La tercera herramienta, puesta a disposicion
por Mount Vernon Cancer Network en 2007, se uti-
liz6 ampliamente por los profesionales sanitarios en
Europa®. El instrumento se basa en tres preguntas
cuya finalidad es verificar aspectos basicos relacio-
nados con el significado, los recursos y el apoyo espi-
ritual: 1) écdmo entiendes lo que te pasa y qué sen-
tido tiene para ti esta experiencia?; 2) équé recursos
usas cuando la vida es dificil y qué te ayuda en los
momentos dificiles?; 3) écrees que seria Util hablar
con alguien sobre temas espirituales y de fe?

Finalmente, el Ultimo instrumento es una Unica
pregunta: ¢ Qué necesito saber de ti como persona
para cuidarte de la mejor manera posible?“. La pre-
gunta expresa preocupacion centrada en el indivi-
duo, dejandolo con la decision de informar al cuida-
dor lo que considere oportuno.

Bioética, cuidado espiritual y salud publica

La evidencia empirica del impacto de la espi-
ritualidad/religiosidad deberia ser suficiente para
cambiar la atencion médica en al menos dos casos.
El primero se refiere al discurso de los profesiona-
les sobre la falta de formacién o la falta de tiempo
para integrar el CE en su practica>*®.. El segundo se
refiere a las politicas publicas.

En cuanto a la falta de formacion profesio-
nal, es un hecho que en Brasil pocos cursos ofrecen
contenidos sobre espiritualidad 2. Sin embargo, los
profesionales deben aprovechar mejor el impor-
tante volumen de estudios sobre el tema. La falta
de tiempo %5153 se refiere a problemas estructurales
en el sistema publico de salud y a la forma en que
se organiza, al revelar el “precio de la vida”. En la
sociedad capitalista, la “mercancia” del tiempo es
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una dimension importante de las politicas, estructu-
ras y sistemas econdmicos 3. Por lo tanto, la justifica-
cion no es politicamente neutral, ya que el cuidado
espiritual se condiciona por el tiempo requerido.
Se refiere a un “célculo” de la vida y las prioridades:
se dedica tiempo a lo que mas se valora. Este ale-
jamiento de la dimensiéon humana de las practicas
asistenciales revela algo incongruente en las politi-
cas de salud.

La dimensidn de la espiritualidad no se puede
ignorar, ya que nos permite construir sentido al sufri-
miento de manejar una enfermedad grave que ame-
naza la continuidad de la existencia. La practica de
CE promueve la dignidad de la persona, mejora la
calidad de vida, aumenta la sensacion de bienestar y
brinda mayor claridad en las decisiones importantes
en este escenario.

Por su caracter esencialmente interdisciplina-
rio y sus referentes éticos, la bioética es el campo
aglutinador de la discusion sobre el cuidado espi-
ritual como tema de salud publica. Hay preocupa-
ciones y enfoques comunes entre el campo de la
bioética (global>*, narrativa®> y de proteccion®®) y
la teologia publica >,

Leo Pessini>* destaca la solidaridad, la vulnerabi-
lidad y la precaucién al discutir la contribucion de la
bioética global. La bioética de proteccidn destaca tanto
las condiciones para la posibilidad de la bioética de la
salud* como el didlogo interdisciplinario sobre la cali-
dad de vida de las poblaciones humanas. “Proteccion”,
en este sentido, no significa la relacién paternalista
entre quienes brindan cuidados y quienes los reci-
ben pasivamente. El término se refiere al cuidado de
poblaciones vulnerables, considerando la vulnerabili-
dad como una condicién de existencia®. La “vulnerabi-
lidad” se instala cuando no existen plenas condiciones
para ejercer la autonomia. En los CP, la autonomia se
ve afectada debido a factores que pueden ampliar el
sufrimiento y afectar la toma de decisiones.

La teologia publica también enriquece el
debate, ya que muestra la solidaridad®"*%, la com-
pasion y la ética del cuidado®?, al sefialar el papel
fundamental de quienes brindan el CE, en general,
personas formadas en teologia **8. En ocasiones, los
pacientes y familiares se sienten mas comodos al dis-
cutir decisiones éticas con quienes brindan este tipo
de asistencia que con los profesionales de la salud, lo
que demuestra la importancia de esta especialidad
en el equipo multidisciplinario, una importancia que
no se reconoce mucho en Brasil.

Los capellanes podrian contribuir de forma
singular y significativa al paciente, a su familia y al
propio equipo. Este apoyo se puede ilustrar con una
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narrativa que se registrd en un estudio que investigd
principios y valores involucrados en la practica de la
sedacion paliativa (se enfatiza que el enfoque princi-
pal no fue la espiritualidad, que surgié en los resulta-
dos) . La investigacion evalua el caso de un paciente
con dolor extremo que decide no someterse a seda-
cién paliativa, probablemente por convicciones reli-
giosas. La persona que narra el caso afirma sentirse
frustrada con la decisidn, pero la acepta en nombre
de principios bioéticos como el respeto a la autono-
mia y los valores religiosos: si el paciente (...) quiere
morir con sufrimiento, trabajamos con el equipo y
se respeta su decision®!. Otro entrevistado dice: y
luego resulta que quien sufre es quien tiene todos
los principios de los CP y que cree que si se hace algo
se podria aliviar el sufrimiento ®*.

Se podrian plantear varias preguntas, pero es
importante destacar, desde los referentes de la bioética
de proteccion, las siguientes cuestiones: 1) éno seria
vulnerable el paciente, dado su sufrimiento extremo,
reconocido por el propio profesional?; 2) en esta
situacion, ées posible ejercer plenamente la autono-
mia?; 3) ¢morir con sufrimiento seria realmente una
opcién o expresaria un conflicto espiritual oculto vy,
por lo tanto, una necesidad que se debe atender?;
4) ¢el sufrimiento que expresa el profesional tam-
bién debe ser objeto de medicacién?; 5) éel equipo
realmente tiene “todos los principios de los CP” para
aliviar el sufrimiento?; y 6) ése incluyo el CE, tanto
para el enfermo como para el equipo, en los cuidados
paliativos? El ejemplo muestra la relevancia de la espi-
ritualidad en los CP y refuerza la necesidad de debatir
el tema como una cuestion de salud publica .

A su vez, la bioética narrativa®®°se basa en la
“historia de vida” contada por el enfermo, con el fin
de buscar elementos que justifiquen y den sentido
a la toma de decisiones. Las cuestiones éticas en el
contexto de los CP se vinculan intimamente a creen-
cias y valores que guian las elecciones y definen el
comportamiento *°. Por su caracteristica de escucha
activa y apreciacion del aspecto relacional, la bioé-
tica narrativa promueve la dignidad humana, al valo-
rar el pasado y el presente, al considerar la forma
como la historia personal expresa significado y pro-
posito y al posibilitar una reflexion mas profunda en
las deliberaciones sobre el tratamiento.

En el contexto de los CP, el enfermo enfrenta
no solo al dolor fisico de los sintomas de una enfer-
medad grave. Experimenta un sufrimiento multifac-
torial que va mas alla de los limites del cuerpo fisico
y se manifiesta en problemas relacionales, crisis y
conflictos espirituales que no se pueden tratar con
drogas y que pueden agravar la percepcion del dolor.
Cicely Saunders®? caracterizo esta experiencia como

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422020283419

“dolor total”, ya que engloba, ademas del compo-
nente fisico, el sufrimiento psicolégico, social, emo-
cional y espiritual.

La busqueda de sentido para el sufrimiento se
situa en el contexto de la historia de vida de la per-
sona. Asimismo, las decisiones éticas no se separan
del contexto relacional y social de la unidad de trata-
miento (paciente y familia), como sefialan Muldoon
y King®. En las narrativas del paciente estan sus
valores y creencias, lo que le ayuda a encontrar sen-
tido y apoya sus decisiones.

La bioética narrativa, la teologia publica y el cui-
dado espiritual comparten un sentido de responsabi-
lidad y compasidn por la persona que sufre, la promo-
cién de la dignidad por medio de relaciones y técnicas
que valoran la historia de vida y ayudan a construir
significado y a conectarse consigo mismo, con los
demas y con lo que la persona considera sagrado.

De las barreras a la potencialidad

La organizacién de los servicios de CP en Brasil
debe tener en cuenta la realidad sociocultural del
pais, donde la religiosidad, como expresion de la
espiritualidad, es importante para la subjetividad de
la poblacidn. Los datos del ultimo censo del Instituto
Brasilefio de Geografia y Estadistica ®® muestran que,
aunque el mapa religioso brasilefio haya cambiado,
la poblacidn sigue muy religiosa. En Brasil, el 64,6%
de la poblacion es catdlica; el 22,2% es pentecostal;
el 2% espiritista; el 0,3% profesa religiones afrobrasi-
lefias; y el 2,7% practica otras creencias. Por primera
vez aparece un grupo que se declara “sin religion”
(8%) y surge otro grupo (5%) que dice ser de “doble”
o “multiple pertenencia” %. El creciente nimero de
personas sin religion indica la necesidad de conside-
rar la espiritualidad mas alla de ella.

Las creencias y los valores (de los pacientes,
familiares y profesionales) influyen en los resultados
de salud. Estudios brasilefios *>°>2 indican que los
pacientes expresan el deseo de que la espiritualidad
se integre a la atencion de la salud y los profesionales
reconocen su impacto en el tratamiento. No obstante,
las politicas de salud publica del pais parecen ignorar
estos datos. Para revertir esta situacion, a partir de la
literatura consultada, es posible hacer algunas reco-
mendaciones para la integracion del CE al centrarse
en cuatro ejes: 1) teoria e investigacidn; 2) practicas
de cuidado; 3) educacién; y 4) politica organizacional.

En el eje de la teoria y la investigacién cienti-
fica, es necesario construir y difundir modelos de CE
con bases tedrico-practicas y culturalmente sensibles,
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para que la asistencia tenga una finalidad clara y ade-
cuada para dar respuesta a las necesidades reales de
los pacientes y sus familias. Ademas, se debe ampliar
la investigacidon en temas como toma de decisiones,
duelo, comunicacién de noticias dificiles, CE en aten-
cién primaria y en home care, modelos de atencion,
asistencia espiritual especializada y su participacion
en el equipo multidisciplinario, dignidad, esperanza,
manifestaciones anticipadas de voluntad, formacién de
profesionales, etc. Finalmente, es necesario fomentar
la cooperacién internacional entre investigadores.

En el eje de practicas asistenciales, el enfoque
es incentivar el uso de herramientas para conocer la
historia de vida del paciente e identificar sus nece-
sidades espirituales. Se puede proporcionar espacio
en la historia clinica para informar la evaluacion de la
espiritualidad/religiosidad, el plan de cuidados que
se propone y la evolucion de la asistencia espiritual.
Otro objetivo de este eje es fomentar la implanta-
cion progresiva de CE en los equipos de CP.

En el eje educativo, es necesario brindar una
formacién especifica para los profesionales que ya
trabajan en cuidados paliativos, incluyendo aspectos
como la identificacion de necesidades espirituales/
religiosas implicitas y explicitas, modelos de CE y
cuando y como orientar a pacientes y familiares a
asistencia espiritual especializada. Otros objetivos
son: integrar los CE en los CP en los planes de estu-
dio de los cursos del drea de la salud, al formar los
ojos, los oidos y el corazén de los futuros profesio-
nales; ofrecer cursos especificos sobre el tema para
personas graduadas en teologia; y generar concien-
cia sobre la importancia y el papel de la asistencia
espiritual especializada.

En el eje de politica organizacional, es nece-
sario llamar la atencidn sobre el potencial de la
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