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al final de la vida
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Resumen

Se efecttia una revision bibliografica descriptiva sobre el tema de la espiritualidad, en un entorno de cuidados paliativos a
enfermos adultos, con diferentes patologias, que se encuentran en una etapa avanzada de la enfermedad. Se analiza la cons-
truccion sociocultural de la espiritualidad al final de la vida en el medio domiciliario, relacionandola con el proceso de la en-
fermedad, terminalidad y muerte. Se describe el acompanamiento de los profesionales de enfermeria en cuidados paliativos
(CP) en la atencién a las necesidades espirituales, desde un conocimiento integral. Debe considerarse que si los profesionales
enfermeros tienen en cuenta la espiritualidad de los pacientes con una enfermedad terminal, estando presente la espiritua-
lidad y la religiosidad, deberfan contar con unas estrategias establecidas en sus acciones para ofrecer un bienestar espiritual.
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SPIRITUAL END OF LIFE DOMICILIARY CARE: A BIBLIOGRAPHIC REVIEW

Summary

This article is a descriptive literature review on the topic of spirituality, in a palliative care aimed at adult patients with different
pathologies that are in an advanced stage of the disease. We analyze the sociocultural construction of spirituality at the end of life in
the domiciliary environment, relating it to the disease process, its terminality and death. We describe the attention of the palliative-
nurses, caring for the spiritual needs from a holistic point of view. It has to be considered that if the palliative-nurses are aware of
the spirituality of patients with terminal illness should have some established strategies in their efforts to provide spiritual comfort.
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Introduccién

Se pretende relacionar la espiritualidad con las catego-
rias de la religiosidad, bienestar, paz y propésito de vida.
Alavez, indagar sobre el tratamiento de la espiritualidad
desde el enfoque enfermero.

La Organizacién Mundial de la Salud ha declarado
la espiritualidad como una dimensién de la calidad de
vida. Defini6 los cuidados paliativos, en el ano 1990,
como el cuidado total y activo de pacientes en los que
la enfermedad no responde al tratamiento curativo, y es
primordial el control del dolor y de otros sintomas asi
como de los problemas psicolégicos, sociales y espiritua-
les. «El objetivo es conseguir la mejor calidad de vida
posible para los pacientes y familiares», citado en [1].

La accion de los cuidados paliativos requiere aten-
der los problemas clinicos que van surgiendo, es decir, el
descontrol de sintomas, especialmente en el cierre bio-
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grafico del final de una vida. Su objetivo final es acom-
panar a la persona hasta la muerte, desde el respeto y la
dignidad, sin descuidar aspectos sociologicos, culturales,
histéricos y econémicos, porque afectan al desarrollo de
todo el proceso desde el inicio de la enfermedad hasta
después del fallecimiento.

Las necesidades espirituales pueden repercutir en la
toma de decisiones de salud y en los resultados de los
cuidados dispensados. Las politicas sanitarias, a nivel na-
cional e internacional, comienzan a considerarlas en sus
guias y estrategias elaboradas para el final de vida. Para
Puchalski et. al., los cuidados espirituales son esenciales
tal y como establecen el Proyecto Nacional de Consen-
so para la calidad en los cuidados paliativos (NCP) y la
Guia de Buenas Practicas del NQP (Foro Nacional de
Calidad), citado en [2].

Para este autor, el creciente interés por este tema en
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las ultimas décadas, se ha visto reflejado en la literatura
en la que también se incluyen herramientas de evalua-
cioén espiritual y modelos de intervencion. El reconoci-
miento de las necesidades espirituales fue formalmente
expresado por la Joint Commission on Accreditation for
Health Care Organizations y la Commission on Accredi-
tation of Rehabilitation Facilities, citado en [3].

Los profesionales de enfermeria son idéneos para
tratar las necesidades espirituales de las personas que se
encuentran al final de la vida porque contemplan en su
ensenanza a la persona de forma holistica. Ya Florence
Nightingale reconoci6 la espiritualidad como una in-
trinseca parte de la experiencia humana. Se incluye en
el Codigo Deontologico de la Enfermeria la funcién de
ayudar en el acompanamiento espiritual, el abordaje del
sufrimiento total. Existen politicas y directrices profesio-
nales para hacer descansar dicha labor en los profesiona-
les de enfermeria [4].

El Consejo Internacional de Enfermeria incluyé en la
definicién de la dignificacion del proceso de morir la
satisfaccion o contencién espiritual junto con la verba-

lizacion del alivio del dolor, participar en los cuidados y
comentar las experiencias de vida. En un estudio dirigi-
do a las enfermeras especializadas en USA se revisaron
las categorias de intervenciones para promover la dig-
nidad en la atencién al final de la vida, incluyendo el
confort espiritual [5].

La pregunta a plantear trata de: ;Qué funcion ejercen
los profesionales de enfermeria en la atencion espiritual,
en el domicilio, a los pacientes terminales?

Pa Y
9

Conocer la accion de enfermeria en la atencion espiri-
tual a los pacientes en fase terminal cuando estan en su
domicilio.

especificos

1. Identificar qué se conoce de las necesidades espiri-
tuales de los enfermos afectados por una enfermedad
irreversible que se encuentran en una etapa terminal de
la vida.

2. Describir cudles son los criterios de actuaciéon con el
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paciente en situacion terminal para determinar los gra-
dos de espiritualidad y religiosidad.

3. Indicar qué acciones establece enfermeria para procu-
rar ayuda espiritual a los enfermos en situacion terminal.

Meto

ologia

Para la clasificacion de los articulos se han revisado dife-
rentes fuentes bibliograficas y bases de datos. Se ha reali-
zado una busqueda bibliografica desde 01 de noviembre
del 2007 hasta 30 de noviembre del 2012. Se ha llevado
a cabo una fase de localizacion y eleccion de los docu-
mentos bibliograficos. La identificacion de los articulos
se ha realizado mediante la aplicacion de una estrategia
de busqueda de las distintas bases de datos.

Las bases de datos utilizadas han sido dos:

® Medline. Base de datos extraidos del campo de las
Ciencias de la Salud. En una primera busqueda se utili-
zaron los descriptores spiritual$, pal-liative care, end of life,
dy$ and death, pal-liative care... Se obtuvieron un total de
647 resultados, fueron reducidos a 543 con los criterios
de exclusion pediatric, child$, UCI, acute, intensive care. Se
realizo una segunda busqueda con los descriptores domi-
ciliary, home care, obteniendo 23 resultados.
e CINHAL. Se usaron los siguientes términos: Spiritual
care or spiritual needs and end of life or death not occupational
therapy con 157 resultados. Se anadieron los descriptores
de domiciliary or home care con dos resultados. Con suffe-
ring y excluyendo los resultados pedidtricos se obtuvie-
ron 14. Se revisaron manualmente las publicaciones de
Medicina Paliativa.

Los criterios de inclusion utilizados para la seleccion
de los articulos fueron la espiritualidad, el ambito do-
miciliario, la edad adulta y el final de vida, que estuvie-
ran escritos en espanol o inglés, y se cont6 con fuentes
fiables en la busqueda bibliografica: que el acceso al ar-
ticulo fuera gratuito, que tuviese un mdaximo de cinco
anos; y, por ultimo, que los sujetos del estudio fueran
poblacion adulta en etapa final de vida. Ademas, se han
buscado articulos originales redactados a partir de la
realizacion de un estudio.

Los criterios de exclusion contemplaron aquellos ar-
ticulos que trataban de reflexiones personales y no apor-
tan nada a la investigacion.

Los resultados de esta revision se presentan a través de
dos aspectos: en el primero se exponen las concepciones
sobre la espiritualidad. La segunda parte trata de la aten-
cion de los profesionales de enfermeria, en el domicilio,
a los enfermos en etapa final de la vida.

1. Concepciones sobre la espiritualidad

Al obtener los resultados de una revision de la literatura
empirica acerca del concepto de espiritualidad se obser-
va que continua existiendo una gran ambigiiedad, pero
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si se quiere delimitar en qué consiste, citaremos varios
autores. Dentro de la variedad definitoria, como dice Xa-
vier Melloni «La espiritualidad es el instinto de lo divino,
el dinamismo hacia lo invisible escondido en lo visible.
Es el dinamismo interno de las cosas y de las personas
que nos empuja a buscar la plenitud y presencia, profun-
didad, sentido y perdurabilidad en lo que hacemos y vivi-
mos. Es el instinto de retorno a nuestro origen. Es la sed
de Sentido, Conexion y Trascendencia» citado en [6]. O
como senala Stanislav Grof «El desarrollo espiritual es
una capacidad evolutiva innata en todo ser humano. Se
trata de un impulso hacia la totalidad, el descubrimiento
del verdadero potencial de uno mismo, y es tan comun
como el nacimiento, el crecimiento y la muerte; es una
parte de nuestra existencia» 7].

Ante la proximidad de la muerte emergen cuestiones
relacionadas con el sufrimiento que posibilitan, ademas,
la toma de conciencia de una realidad que nos superay
trasciende, posibilitando el crecimiento espiritual.

Segun Kathleen Dowling, morir es un proceso de
desarrollo y transformacion espiritual; a medida que
se acerca la muerte, nuestra mente empieza a cerrarse
mientras va abriéndose el corazén. Abrirnos hacia nues-
tra interioridad es un proceso que puede llevar a una
gran paz y una gran profundidad humana [8].

Segin McSeherry et. al., la existencia de una taxo-
nomia de la espiritualidad se presenta desde diferentes
puntos de vista: mistico, religioso, cultural, antropologi-
co, fenomenolégico, politico, religioso, etc. [9]. Del ana-
lisis cualitativo, en el articulo de Payas et. al., se propone
una taxonomia con 12 tipos de necesidades existencia-
les-espirituales basadas en las expresiones de los propios
pacientes, tal y como son recogidas por sus cuidadores,
de las que remarcamos: dominio interpersonal, intra-
personal, transpersonal, manifestaciones de bienestar
o malestar asociadas a aspectos interpersonales, aspec-
tos psiquicos personales, de uno consigo mismo, con la
experiencia subjetiva de la enfermedad y expresiones
asociadas a aspectos de relacion de uno mismo con lo
que es trascendente, y con el sentido tltimo en la rela-
cién con un ente o ser superior [10]. Las necesidades se
resumirian en cuatro bloques: bisqueda de verdad, de
muerte, de sentido de la vida y de la esperanza.

Se ha intentado buscar pardmetros en aquellos aspec-
tos que se creen relacionados con las necesidades y preo-
cupaciones espirituales, creando distintos instrumentos
de valoracion sistematica (FICA, HOPE, Well Being, SPI-
RIT o Spiritual Needs Inventor). Herramientas, algunas
de ellas validadas y otras no, que valoran aspectos como
organizacion del rol religioso, rituales, comunidad, fe o
resultados del mundo interior relacionados con la espe-
ranza, fuerza, confort, significado, paz, armonia y cone-
xion. Otros estudios midieron determinados aspectos
religiosos: indice de religiosidad de Duke o DUREL, o
breve medicién de adaptacion religiosa (Brief RCOPE)

$: signo utilizado en las busquedas para indicar final de palabra descriptora.



[11, 12]. La religiosidad tiene que ver con la expresion
de su creencia, de su relacion con su Dios, el uso de ora-
cion o acto ritual de comunicacién alrededor de ciertos
simbolos y objetos de culto, los sentimientos comparti-
dos por los miembros de la comunidad, la celebracion
del sentido de la comunidad y la responsabilidad de
cada uno [13].

Para varios autores tener controlados los temas de la
religion, de las creencias personales y de los aspectos
espirituales es una fuente de consuelo, bienestar, segu-
ridad, sentido, sensaciéon de arraigo, finalidad y fuerza
[14]. Las religiones ayudan a entender que el sufrimien-
to no es un fin sino una realidad que debe interpretarse
en un contexto mas amplio sobre el
significado de la vida y la condicion
humana. Pero sobre todo pueden
ayudar a superar el olvido y el tabu
de la muerte para mirarla con pro-
fundidad y como liberacion, no con
indiferencia y enajenacion [15].

Autores como Bauer-Wu et. al.,
orientan el tema religioso como un
aspecto especifico del cuidado espiri-
tual; desde las principales religiones
se revisa su sistema de creencias, actitudes y practicas res-
pecto a la enfermedad, dolor, muerte y sufrimiento[16].
En el caso de Neimeyer et. al., consideran que los profe-
sionales sanitarios pueden reorientar dichas necesidades
religiosas detectadas para conseguir un apoyo espiritual
especializado y una mayor calidad de vida [17].

Existe literatura que habla de los beneficios del uso
de rituales, oraciones, meditacién antes y después del
momento de la muerte, ademas de diferenciar el factor
intrinseco religioso del extrinseco, y relacionarlo con la
depresion [18, 19].

Cabe destacar que la proximidad de la muerte acerca
a la persona a situaciones de sufrimiento y mayor con-
ciencia de la realidad, aproximando mads hacia los temas
religiosos y a la espiritualidad. Esta les suele dar un so-
porte y consuelo en su situacion de finalidad [20].

2. La atencion de los profesionales de enfermeria, en el
domicilio, a los enfermos en etapa final de la vida
En el medio anglosajon, desde una raiz psicoterapéuti-
ca, se estd realizando un trabajo sobre la eficacia de la
terapia de dignidad en el proceso del morir, intentan-
do paliar el sufrimiento psicosocial y existencial de los
pacientes en situacion terminal, recogiendo testimonios
para su perduracion en el futuro. Mediante un analisis
acerca de la construccion social de la espiritualidad,
en situaciones de crisis de la enfermedad terminal, po-
demos demostrar que es poco util en nuestro medio,
donde implica mas toma de conciencia de los procesos
situacionales en el contexto de la enfermedad [21].

En el encuentro con las necesidades espirituales es

importante la construccion de la confianza, dar esperan-
za y disponer del tiempo adecuado para ello. Los me-
canismos religiosos y espirituales de adaptacion se han
relacionado con indices inferiores de incomodidad, asi
como menor hostilidad, ansiedad y aislamiento social de
los pacientes de cancer y de sus familiares [22].

El bienestar espiritual, especialmente la sensacion de
que la vida tiene sentido, y la paz, se relacionan de ma-
nera primordial con la capacidad de los pacientes on-
coldgicos para continuar disfrutando de la vida, a pesar
de altos grados de dolor o cansancio cronico. Estar en
paz también se halla relacionado con las subescalas que
miden la fe y el propésito [23].

A medida que se acerca
la muerte se cierrala
mente mientras va
abriéndose el corazén

Para algunos autores existen correlaciones inversas
entre el bienestar espiritual y el deseo de acelerar la
muerte, la desesperanza, la depresién y la ideacion suici-
da. El deseo de acelerar la muerte, segtin diversos articu-
los, puede ser una forma de reclamar una mejora en la
comunicacion acerca del proceso, en el control de sin-
tomas, o conocimiento de una crisis espiritual [24-27].

Ciertos articulos tratan sobre la influencia que ejerce
la introspeccion de la espiritualidad y de las creencias
en el personal de enfermeria, consistente en la toma de
conciencia y en la reflexion e incorporacién del rol que
ejerce en su propia vida, percatandose de los atributos
relacionados con el sentido espiritual como el amor, la
sabiduria, la comprension y la fe. Ser perceptivo con
tu propia espiritualidad facilita la sensibilidad hacia la
espiritualidad de los demds. Una formacién acerca del
cuidado espiritual en la trayectoria curricular enfermera
contribuye a desarrollar las actitudes, la habilidad, la fre-
cuenciay la calidad de estos cuidados [28-31].

Autores como Benito et. al., y Daaleman et. al., rela-
cionan la capacidad para atender sus necesidades y ali-
viar el sufrimiento, mediante el ejercicio adecuado de la
verdadera compasion y otras actitudes propias de la dis-
ciplina enfermera, dentro de la relacién de ayuda, con
otras como la presencia y la sanacién [32, 33].

En diferentes hospices y unidades de cuidados palia-
tivos se utiliza el mapa de cuidados como herramienta
metodolégica que personaliza el plan de cuidados de
manera individualizada, y facilita la planificacion racio-
nal de las intervenciones enfermeras garantizando la
continuidad y la correcta atencién de las actuaciones
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que puedan surgir. Es aplicado para la docencia en en-
fermeria, facilitando la sensibilizacion respecto a las ne-

cesidades al final de vida, considerando todo el proceso
de forma global e integrada, lo que ayuda a aumentar la
competencia espiritual del profesional enfermero.

Aunque se ha avanzado en el didlogo entre las distintas
visiones de la dimension espiritual, existe poca experien-
cia y evidencia en el area asistencial, sobre todo de la
disciplina enfermera que proporciona los cuidados a la
dimension espiritual en el entorno domiciliario. En los
equipos de cuidados paliativos de atencion domiciliaria
(PADES) existe mucha heterogeneidad en la recogida
de los datos para su evaluacion, asi como en la composi-
cion de los distintos profesionales que pueden abordar-
los. La interdisciplinariedad, la coordinacion asistencial
y la atencién integral, son los pilares fundamentales de
la atencion al enfermo en el final de la vida.

Dentro de los cuidados paliativos es todavia hoy mo-
tivo de controversia como incluir la atencion espiritual
y existencial en el cuidado integral del enfermo al final
de la vida, por todos los profesionales que le atienden.

En los ambitos politico, sanitario y social, se reconoce
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La
espiritualidad
es el instinto
de lo divino,
el dinamismo
hacialo
invisible
escondido
en lo visible

Johann Heinrich Fussli. La pesadilla. 1790-91.

la influencia que ejerce la atencion espiritual durante el
avance de la enfermedad terminal en la consecucion del
conforty bienestar deseados, factores que se pueden me-
dir con escalas cuantitativas y herramientas semiestruc-
turadas o cuestionarios, validadas para estos pacientes.

Existen unos obstaculos institucionales, sociales y cul-
turales que determinan las distintas interacciones que se
produciran con la persona enferma al final de la vida, e
influyen en como se relaciona esta consigo misma, con
los servicios que la atienden, y con su cuidador principal.
Paralelamente emergen las vivencias espirituales segun
vaya avanzando el proceso de enfermedad y se aproxima
a la muerte, o segun las crisis que produzca el mismo
proceso, relacionadas con el sufrimiento, las pérdidas y
el declive de la enfermedad.

En la Estrategia de cuidados paliativos del Sistema Na-
cional de Salud (SNS), se reconoce que faltan formas
de evaluacion de los sintomas referentes a la dimension
espiritual. La formacion especializada en el acompa-
namiento espiritual y la investigacion seran dos objeti-
vos a desarrollar hacia el futuro, seguramente también
encaminados a continuar con el trabajo del grupo de
la espiritualidad de la Sociedad Espanola de Cuidados
Paliativos (SECPAL), en donde se ofrece un modelo de



guia de exploracion sistematizada de las necesidades es-
pirituales.

Los cuidados enfermeros contemplan una serie de
objetivos e intervenciones dirigidas a la salud espiritual,
la esperanza, el bienestar y a obtener la satisfaccion en
estas necesidades. Ademas reconocen su fundamento
dentro del marco de la relacion de ayuda.

Los avances socioculturales, tecnologicos, cientificos y
farmacologicos, originan una mayor complejidad en los
dilemas éticos relacionados en torno a la espiritualidad.
Los valores de la sociedad van cambiando y repercutien-
do en aquello que se puede considerar moralmente per-
misible o aceptable en el final de vida, desde nuestro rol
profesional. En el acto y la atencién espiritual, la natu-
raleza de los valores y las creencias socioculturales tiene

una repercusion directa en los cuidados de salud, en el
significado del sufrimiento, bienestar, calidad de vida y
en el deseo de acelerar la muerte.

Las publicaciones existentes en la actualidad no son
suficientes para describir los aspectos socioculturales
relacionados con la construccion de la espiritualidad
como otra dimensién que afecta la vivencia de la vida,
ante la proximidad de la muerte. Se requiere estudiar
el fenémeno desde una perspectiva mas amplia, inclu-
yendo todas las categorias conceptuales sociologicas que
pueden entrar en juego para extraer teorias acerca de la
interpretacion de la realidad sociolégica y cultural de los
CP en el entorno domiciliario. Ademas, se puede pro-
fundizar en futuras revisiones bibliograficas acerca de la
muerte digna.
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