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Resumen

El final de la vida requiere un enfoque amplio, con alivio del dolor fisico, emocional, familiar y social.
Ademés, las cuestiones espirituales deben abordarse como forma de ofrecer confort al paciente. En este
contexto, esta revision narrativa de la literatura tiene como objetivo discutir los efectos de la espiritualidad/
religiosidad en los cuidados paliativos. A partir de una basqueda de articulos en PubMed y en la Biblioteca
Virtual de Salud, se seleccionaron 11 articulos para la revision. Los debates se dividieron en tres ejes:
espiritualidad de los pacientes terminales, espiritualidad de los profesionales sanitarios y espiritualidad
de los familiares. Se concluye que las practicas espirituales durante el final de la vida y en el afrontamiento
de la angustia son cruciales tanto para los pacientes y sus familias como para los profesionales de la salud.

Palabras clave: Cuidados paliativos integrativos. Espiritualidad. Religién. Medicina paliativa.

Resumo

Expressao da espiritualidade nos cuidados paliativos: revisao narrativa

A terminalidade da vida requer uma abordagem ampla, com o alivio das dores fisica, emocional, familiar
e social. Ademais, questdes espirituais devem ser abordadas como forma de garantir ao paciente todas
as fontes de conforto. Em vista disso, esta revisdo narrativa da literatura tem o intuito de discutir os
efeitos da espiritualidade/religiosidade nos cuidados paliativos. A partir de uma busca manual de
trabalhos nas bases PubMed e Biblioteca Virtual em Saude, foram selecionados 11 trabalhos para a
revisdo. As discussoes foram divididas em trés eixos: espiritualidade dos pacientes terminais, espiritua-
lidade dos profissionais da salide e espiritualidade dos familiares. Conclui-se que as praticas espirituais
durante o fim da vida e no enfrentamento das angustias sdo cruciais tanto para pacientes e familiares
quanto para os profissionais.

Palavras-chave: Cuidados paliativos integrativos. Espiritualidade. Religido. Medicina paliativa.

Abstract

Expressing spirituality in palliative care: a narrative review

End of life requires a comprehensive approach to relief physical, emotional, family and social pain,
addressing spiritual issues as a way to ensure patients all sources of comfort. Given this scenario,
this narrative literature review discusses the effects of spirituality/religiosity in palliative care. Based
on a manual search for papers in the PubMed and Virtual Health Library databases, 11 articles were
selected for the review. The discussions were divided into three axes: spirituality of terminally ill
patients, spirituality of health professionals and spirituality of family members. In conclusion, spiritual
practices during the end of life and in coping with anguish are crucial both for patients and their families
and for professionals.
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Mucho se ha discutido ya sobre la interferen-
cia de la espiritualidad y de la religiosidad en el
proceso salud-enfermedad. La espiritualidad se
entiende como una creencia integral en un ser
superior que influye en la vida del ser humano
en sus diversos ambitos; mientras que la religio-
sidad consiste en la orientacién y en la direccién
de esta creencia. Los beneficios atribuidos a la
espiritualidad/religiosidad durante la enfermedad
pueden estar asociados al soporte ofrecido por las
redes de apoyo, especialmente para las personas
que asisten a grupos religiosos. Ademas, en las
personas religiosas, se estimula la expresion de
emociones positivas, como el amor, el perdén y
la paz, y la restriccién de las emociones negativas,
como el miedo, la preocupacionyy la tristeza®.

Los cuidados paliativos son un enfoque en
ascenso, basado en principios que tienen como
objetivo mejorar la calidad de vida de quienes
padecen una afeccién potencialmente mortal.
Este enfoque busca evaluar y tratar problemas en el
ambito fisico (principalmente el dolor), emocional,
familiar, social y espiritual. Es importante resal-
tar que, de manera inédita en el &mbito, la espiri-
tualidad pasé a ser vista como una dimension del
ser humano digna de cuidado y atencion?.

Hay algunos principios que deben guiar al
equipo multiprofesional, segln la Organizacién
Mundial de la Salud (OMS). A saber: aliviar el
dolor y los sintomas incémodos, considerando el
concepto de dolor total; rescatar la nocién de la
muerte como proceso natural de la vida; buscar
ortotanasia, sin acelerar ni posponer la muerte;
incluir los aspectos psicologicos y espirituales en
el manejo del cuidado; propiciar la autonomiay la
preservacion de la actividad hasta el momento de
la muerte, cuando sea posible. Ademas, el equipo
debe ayudar a los familiares a afrontar la enfer-
medad y el posterior proceso de duelo; realizar
un abordaje multiprofesional para ofrecer la pleni-
tud del cuidado; y proporcionar una mejora en la
calidad de vida. Los cuidados paliativos deben ini-
ciarse precozmente, junto con otros tratamientos 2.

Teniendo en cuenta estos principios, se percibe
la importancia de considerar también los aspectos
espirituales al final de la vida. Para evitar el sufri-
miento espiritual, basdndose en el principio del ali-
vio del dolor total, se debe incluir la espiritualidad
como un signo vital mas*. Algunos sentimientos
estan asociados a la angustia espiritual, como la

desesperanza, la falta de sentido, la desilusién y el
remordimiento, y se manifiestan cominmente al
final de la vida, lo que pone de manifiesto la rele-
vancia de prestar atencion a este aspecto, junto
con otros cuidados®.

El objetivo de esta revisién es analizar, con base
en la literatura, los efectos de la espiritualidad y
de la religiosidad en los cuidados paliativos y en
el afrontamiento de la muerte. Se consideraran la
vision del paciente y la perspectiva de las familias
que tienen un ser querido al final de su vida y se
evaluaran las formas de incorporar este enfoque
en el trabajo del equipo multiprofesional.

Método

Considerando el objetivo del presente trabajo,
se elaboré una revisién narrativa de la litera-
tura con el fin de discutir de manera ampliada y
descriptiva la tematica propuesta. Se realizaron
busquedas, de forma no sistematica, en las bases
de datos PubMed y Biblioteca Virtual en Salud
(BVS) durante el periodo de diciembre del 2022
a febrero del 2023. Se utilizaron los siguientes
descriptores, en inglés y portugués, agregados a
los operadores booleanos “and” y “or”: cuidados
paliativos integrativos/integrative palliative care,
espiritualidade/spirituality, religido/religion.
La intencién, al realizar esta investigacion,
fue responder a la pregunta: ;cuales son los efec-
tos de la expresion de la espiritualidad en los cui-
dados paliativos?

Se consideraron trabajos en portugués e inglés,
en el area del conocimiento de medicina, y se
excluyeron otras revisiones de literatura. A pesar
de configurar una seleccion arbitraria de articulos,
sujeta a sesgos, se optd por construir una revision
narrativa, precisamente porque brinda libertad
para el debate sobre un tema tan esencial. Al final,
se seleccionaron 11 articulos, que se presentaran,
se discutirdn y se compararan con la literatura
actual sobre el tema de la espiritualidad en los cui-
dados paliativos.

Asi, con fines didacticos, los resultados y discu-
siones de los temas se dividieron en las secciones
siguientes: “Espiritualidad de los pacientes termi-
nales”; “Espiritualidad de los profesionales de la
salud” y “Espiritualidad de los familiares”.
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Resultados ydiscusion

Espiritualidad de los pacientes terminales

La distincién entre los conceptos de espiritua-
lidad y religiosidad es significativa, y la mayoria
de las personas se consideran mas espirituales
que religiosas®, sin embargo, un episodio de sufri-
miento aumenta la tendencia a recurrir a fuen-
tes religiosas o espirituales en busca de apoyo,
esperanza y consuelo. A menudo, la religion misma
proporciona herramientas para enfrentar los desa-
fios de un problema de salud: los textos religiosos
brindan orientacion, y los lideres religiosos ayudan
a los pacientes a encontrar una nueva perspectiva
para enfrentar tales situaciones. Ademas, las per-
sonas no religiosas pueden sufrir un estrés psicolé-
gico mas agudo que aquellas que tienen una fuerte
identidad espiritual’.

Para el paliativista, estas practicas desempenan
una funcién importante en el apoyo interdiscipli-
nario, ante la terminalidad de la vida®. Sin embargo,
a diferencia de otros tipos de intervenciones,
como la farmacolégica, es dificil dosificar o equi-
librar el apoyo espiritual, asi como sus beneficios;
lo que contradice algunos lemas de la medicina
occidental’. En ese caso, es necesario que la medi-
cina integrativa sepa actuar, con relacion al proceso
de curacion y al alivio del sufrimiento, con base en
el apoyo espiritual que busca el paciente.

Religiosamente, los conceptos de espiritu y alma
tienen interfaces similares y muchas religiones de
prevalencia occidental se refieren a estos conceptos
como una parte metafisica, eterna e incorruptible
del “yo”. En contraste con esto, las practicas budis-
tas reconocen el ciclo de nacimiento, sufrimiento,
muerte y renacimiento, con el “espiritu” represen-
tado por una fuerza que trasciende la muerte y
continta hacia otras vidas. El hinduismo, a su vez,
también relaciona lo eterno metafisico con el lla-
mado Atman, una esencia interior”.

Estos deben ser puntos de interés para el cui-
dador y el area asignada a su cuidado: el cuidado
espiritual del paciente es, probablemente, conver-
gente con su creencia y puede realizar reparaciones
a nivel espiritual, incluso cuando la cura biolégica
no sea posible?’.

Paiva y colaboradores® realizaron un estu-
dio observacional con el objetivo de analizar la
influencia de la practica religiosa en la calidad de

vida de mujeres sometidas a tratamiento de can-
cer de mama en un hospital del interior del estado
de Sao Paulo. Encontraron una asociacién positiva
entre la religiosidad, especialmente en presencia
de actividades de oracién, y la aceptaciéon de la
autoimagen corporal, un desafio comudn para los
pacientes con cancer de mama.

Ademas, la oracion se relaciond con una mejora
del funcionamiento emocional y cognitivo, y con
el mantenimiento de la calidad de vida, sin que
hubiera empeoramiento de los sintomas que sue-
len manifestarse en pacientes sin habitos religiosos.
Se concluye que la practica religiosa puede influir
en la resiliencia al tratamiento quimioterapico,
reduciendo la vulnerabilidad de los pacientes.

King y colaboradores ! también desarrollaron
un estudio con pacientes con cancer terminal con
el fin de evaluar si la espiritualidad esta relacionada
con menores indices de ansiedad y depresion y con
una reduccion en la prescripcion de analgésicos y
antidepresivos. Utilizaron la escala de creencias y
valores, que permite determinar la naturalezay la
fuerza de la creencia, y no encontraron relaciones
significativas entre las variables, lo que se explicé
por el estrés psicolégico provocado por la muerte,
lo que no puede ser superado por creencias espiri-
tuales. Este estudio estuvo limitado por la falta de
analisis de la influencia de las practicas religiosas.

Finalmente, el estudio de Balboni y colabora-
dores 2 también generd algunas reservas sobre el
apoyo de las comunidades religiosas a los pacientes
sometidos a cuidados al final de la vida. Sugieren
que estos grupos tienden a enfatizar la creencia
en milagros, asi como la santificacién mediante
el sufrimiento, lo que puede influir en la acepta-
cion de terapias médicas mas agresivas, pero este
estudio observé una mejora inicial en la calidad
de vida y en el bienestar existencial del paciente,
como resultado del apoyo espiritual. Como forma
de resolver este impasse, los autores destacan
la importancia del apoyo espiritual por parte del
equipo médico, ya que, al estar mas preparado
para afrontar situaciones terminales, puede evitar
un aumento de tratamientos mas agresivos.

Espiritualidad de los profesionales de la salud

Como hemos visto, es importante que el
equipo de cuidados sepa abordar la espiritualidad
y la religiosidad. También desde esta perspectiva,

Investigacion

http://dx.doi.org/10.1590/1983-803420233506ES

Rev. bioét. 2023; 31: e3506ES  1-6




Investigacion

Expresion de la espiritualidad en los cuidados paliativos: una revisién narrativa

Longuiniere, Yarid y Silva®® analizaron, en una uni-
dad de cuidados intensivos de Bahia, la influencia
de la espiritualidad de los profesionales de la salud
en la comprensién del proceso salud-enfermedad,
investigando si las creencias modifican la forma
de cuidado de pacientes criticos. Observaron que,
como esta dimensidn esta asociada con el bienes-
tar y la valoracién de los demas, los profesionales
mas espiritualizados son capaces de establecer una
mayor conexién con los pacientes y otros colegas.

Estas relaciones, a su vez, permiten mejorar la
toma de decisiones y reducen el estrés en el entorno
laboral. A pesar de la importancia de estos temas,
esta claro que muchos profesionales los descuidan
0 no se sienten preparados para abordarlos .

Ademas, O’Brien y colaboradores '* desarrolla-
ron un estudio que ofrecié capacitacion sobre espi-
ritualidad a enfermeros y cuidadores que atendian
a pacientes en cuidados paliativos. El curso cubrié
temas sobre el reconocimiento de la espiritualidad,
su significado y la importancia de diferenciarla de
la religiosidad, y, para apoyar las necesidades espi-
rituales de los pacientes, ofrecio clases sobre el
reconocimiento del estrés espiritual y el desarrollo
de habilidades de comunicacién. Los participantes
demostraron mayor confianza al abordar estos
temas y mas capacidad para ofrecer un cuidado
holistico, sin descuidar cuestiones espirituales que
antes se evitaban.

La investigacion de Van Meurs y colaboradores *°
brindé capacitacion en comunicacién a médicos y
enfermeros de un equipo de cuidados paliativos
para explorar la dimensién espiritual en el cui-
dado ofrecido. Con el uso de pacientes actores,
este enfoque obtuvo buenos resultados ya que
se acerca mas a la practica clinica. Una de las
fortalezas del trabajo fue incentivar también la
descripcién de esos aspectos no somaticos en el
prontuario del supuesto paciente, lo que contri-
buye para la aplicacién de los aprendizajes en la
rutina de cuidados del equipo multidisciplinario.

Finalmente, el estudio de Pessagno, Foote y
Aponte ¥ explora las experiencias de académicos
de medicina que se enfrentaron a la pérdida de sus
pacientes. Los mecanismos de duelo fueron diversos:
hablar sobre sus emociones, ejercitar la autocon-
fianza para continuar el curso, llorar, participar
en rituales y ejercitar actividades religiosas.
Como resultado, casi la totalidad de la muestra
manifesté alglin grado de estrés ante la muerte de

pacientes, especialmente en casos de nifos y de
error profesional en las decisiones médicas.
Ademas, la parte de la muestra que se basé en la
religion como mecanismo de duelo admitié que este
ejercicio implicaba la idea de eventualmente volver
a ver a sus seres queridos. Asumieron que la reli-
gion los ayudaba a sentirse menos incapaces en su
actividad médica, ademas de potenciar su deseo de
ayudar a los pacientes con posibilidades de mejora.

Espiritualidades de los familiares

Miqueletto y colaboradores '’ entrevistaron a
varias familias que tenian a alguien en condicién
terminal para analizar la influencia de la espiritua-
lidad y la religiosidad en el afrontamiento de este
proceso. Informaron que encontraron fuerza para
superar este momento al tener la oportunidad
de hablar sobre estos temas. Para los familiares,
la fe les permite tener esperanza que el paciente
se encontrard mejor en algiin momento, lo que
evidencia la importancia de abordar tal dimensién
también con la familia del paciente, ante los rela-
tos de que el equipo generalmente no esta dispo-
nible para tratar el tema.

Con el objetivo de examinar la relacién entre
espiritualidad y enfermedad en la narrativa de
familias que convivieron con un familiar enfermo,
Bousso y colaboradores *® concluyeron que ciertas
creencias y practicas religiosas facilitan el afron-
tamiento de la enfermedad y la muerte, mientras
que otras dificultan la asimilacion de la situacion.
La adaptacion y el ajuste al sufrimiento se facilita-
ron en los cultos que profesaban la continuidad de
la vida después de la muerte. En cambio, las fami-
lias que predicaban la enfermedad como castigo,
consecuencia o culpa por las acciones del paciente
se resistieron mas a la direccion del cuidado médico.

El estudio también identificé que las institucio-
nes religiosas eran susceptibles a que los familiares
buscaran apoyo emocional ademas de respuestas.
Sin embargo, era comun que la explicacion dada por
una religién no respondiera a todas las preguntas
de la familia, que comenzaba a buscar explicaciones
mas convincentes en otras fuentes religiosas.

Puggina y Silva??, al analizar mensajes de fami-
liares a pacientes con trastornos de consciencia
con base en un ensayo clinico previo, encontraron
formas de afrontamiento por medio de la espiritua-
lidad. Se dividieron en cinco categorias tematicas:
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fe en una influencia divina como desenlace; la ora-
cion como estrategia reconfortante; la fe como
algo necesario para la curacion; intercesion divina
en la recuperacién del ser amado; y pedido de ben-
dicion y liberacion del sufrimiento del paciente.
En estos casos, se observa la estrategia de exter-
nalizar la responsabilidad por el ser querido que
sufre, dada la incapacidad humana ante la termina-
lidad de la vida. La espiritualidad fomentada, por lo
tanto, aporta sobriedad para afrontar estas situa-
ciones, de modo que, por medio de ella, la familia
ofrece apoyo social al paciente, aunque este no sea
capaz de ejercer su propia actividad espiritual.

Consideraciones finales

En resumen, se percibe que las practicas espi-
rituales o religiosas son esenciales par enfrentar
el proceso de finitud de la vida. Por consi-
guiente, se entiende que los pacientes terminales

requieren apoyo en el ambito espiritual y, por lo
tanto, los paliativistas y cuidadores deben involu-
crarse en estas cuestiones. Ademas, con base en
las evidencias de la literatura, se constata que los
profesionales de la salud capacitados para desarrol-
lar la comunicacion sobre la espiritualidad pudie-
ron conectarse de manera mas profunda con sus
pacientes, ofreciéndoles un cuidado integral.

Asimismo, un rasgo distintivo de esta revision
es el abordaje de los efectos de la espiritualidad en
el afrontamiento de la enfermedad y en el proceso
de duelo para los familiares de los pacientes.
Este apoyo resulté eficaz tanto para las personas
cercanas a los pacientes al final de su vida como
para el propio paciente, que se siente mas acogido.
Se destaca, por lo tanto, la necesidad de desarrol-
lar nuevas investigaciones relacionadas con esta
dimension del cuidado médico, para que los profe-
sionales estén preparados y dispuestos a atender
las particularidades del paciente terminal también
en el ambito espiritual.
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