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RESUMEN

La espiritualidad forma parte de la dimensién humana de la
persona, es precisamente lo que nos hace humanos. Pero se
trata de un fenédmeno poco estudiado por las enfermeras, qui-
z4as porque estamos inmersos en un mundo cientifico que niega
todo aquello que no se percibe por los sentidos y porque no
existe una definicidn clara del concepto. Las necesidades espiri-
tuales, como manifestacion de la espiritualidad, se encuentran
igualmente relegadas y no hay un modelo claro de actuaciéon
para las enfermeras. Sin embargo, la enfermeria es precisa-
mente la profesion que debe garantizar un cuidado de exce-
lencia a los pacientes frente al “dolor total” propugnado por
Cicely Saunders. Este hecho es aun mas palpable en el ambito
de los cuidados paliativos, cuando nuestros pacientes afrontan
sus ultimos dias. No obstante, son muchos los profesionales
enfermeros/as que no perciben como propia la satisfaccion de
las necesidades espirituales de los pacientes, aun cuando ello
esta en los principios de su profesién. En este aspecto la mejor
herramienta de actuacion con la que cuentan las enfermeras
es la comunicacién, que debe afrontarse en un contexto de
counselling.

Palabras clave: Enfermeria, Cuidados Paliativos, Espiritualidad,
Comunicacion.

ABSTRACT

The spirituality is part of the human dimension of man, it is
precisely what makes us human. But this is a phenomenon lit-
tle studied by nurses, perhaps because we are immersed in a
scientific world that denies everything that is not perceived by
the senses and because there is no clear definition of the con-
cept. The spiritual needs, as a manifestation of the spirituality,
are similarly relegated and there is not a clear action model
for nurses. However, nursing is precisely the profession which
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must ensure the “total care” of patients compared to “total
pain” advocated by Cicely Saunders. This fact is even more
palpable in the field of palliative care, when our patients face
their last days. However, many professionals nurses who do not
perceive as its own satisfaction of the patients’ spiritual needs,
even if this is in the principles of their profession. In this aspect,
the best action tool that nurses have is communication, which
should be addressed in a context of counselling.

Keywords: Nursing, Palliative Care, Spirituality, Communica-
tion.

RESUMO

A espiritualidade é parte da dimensdo humana do homem, é
precisamente o que nos torna humanos. Mas é um fenéme-
no pouco estudado por enfermeiros, talvez porque estamos
imersos em um mundo de ciéncia que nega tudo que nao é
percebido pelos sentidos, e ndo ha uma defini¢do clara do con-
ceito. Necessidades espirituais, como uma manifestagdo de
espiritualidade, também sdo relegados e |4 ndo é um modelo
de funcionamento claro para enfermeiros. No entanto, a enfer-
magem € a profissdo que deve garantir a “cuidados total” pa-
cientes enfrentando “dor total”, defendida por Cicely Saunders.
Este fato é ainda mais palpdvel no campo dos cuidados palia-
tivos, quando nossos pacientes enfrentam seus Ultimos dias.
No entanto, existem muitos profissionais enfermeiros que nao
véem como sua propria espiritual dos pacientes precisa de sa-
tisfagdo, mesmo quando é sobre os principios de sua profissao.
Neste aspecto, a melhor ferramenta de agdo que as enfermei-
ras tém é comunicagdo, que deve ser abordada no contexto do
counselling.

Palavras-chave: Enfermagem, Cuidados Paliativos, Espirituali-
dade, Comunicagdo.
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INTRODUCCION

Como inicio a este trabajo valgan como reflexién las palabras
de Eric Casell: “El sufrimiento no lo experimentan los cuerpos
sino las personas”. Si tenemos en cuenta estas palabras llega-
remos a concluir que los cuerpos duelen, pero las personas su-
fren. Ademas, segun indicé Cicely Saunders, se debe procurar a
los pacientes un cuidado holistico excelente para hacer frente
al “dolor total”, compuesto por un conjunto complejo de ele-
mentos somaticos, emocionales, sociales y espirituales (1-3).

El ser humano tiene una dimension bioldgica “per se”, somos
seres vivos; y una dimension espiritual. Es precisamente este
ultimo término el que provoca mas rechazo entre la comuni-
dad cientifica mundial. Quizas este repudio venga provocado
por lo inefable del concepto, su naturaleza intangible, su va-
riabilidad temporal, lo dificil que resulta explicarlo, definirlo,
y, sobre todo, porque no se puede explorar con los sentidos.
Indudablemente el paradigma cientifico imperante, que emana
del dualismo cartesiano, ejerce una influencia mds que notable
(2, 4, 5). Sin embargo, grandes tedricas de la enfermeria, como
Florence Nightingale, o Virginia Henderson, o la fundadora del
movimiento Hospice en Inglaterra, Cicely Saunders, o la gran
investigadora de la muerte y el duelo, Elisabeth Kiibler-Ross,
destacan la importancia de la otra dimensién de la persona (3,
6,7).

No obstante, la situacion de controversia al respecto, la Orga-
nizacion Mundial de la Salud define los Cuidados Paliativos (CP)
como “[...] el cuidado total y activo de aquellos pacientes cuya
enfermedad no responde a un tratamiento curativo, siendo pri-
mordial el control del dolor, de otros sintomas y de los proble-
mas psicoldgicos, sociales y espirituales”. Una vez introducido
este Ultimo término, nos dira que lo espiritual se percibe como
vinculado con el significado y propdsito y que se asocia con la
necesidad de perddn, reconciliacién y afirmacién en valores.
Pero realmente esta definicion no se dio hasta 1990, cuando
los CP habian alcanzado un cierto desarrollo. Precisamente es
en esta década cuando algunas universidades comienzan a re-
conocer el papel de los cuidados espirituales en el contexto de
los cuidados paliativos (2, 8-10).

La Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL), a tra-
vés de su Grupo de Espiritualidad (GES), define este concepto
como la aspiracién profunda e intima del ser humano, el anhe-
lo de una vision de la vida y la realidad que integre, conecte,
trascienda y dé sentido a la existencia (2).

Ademas de las definiciones aportadas, también la Conferencia
de Consenso sobre Espiritualidad celebrada en Pasadena (Ca-
lifornia, Estados Unidos), en 2009, por un grupo de expertos
trata de dar una explicacién al respecto y afirma que “La espiri-
tualidad es el aspecto de la condicion humana que se refiere a
la manera en que los individuos buscan y expresan significado
y propésito, asi como la manera en que expresan un estado de
conexion con el momento, con uno mismo, con otros, con la
naturaleza y con lo significativo o sagrado” (9). Pero al margen
de la definicidon que se adopte, la espiritualidad es una cons-
tante busqueda de sentido, de conexion y trascendencia, sin

olvidar los valores éticos que todo ser humano posee. La reli-
gion no es mas ni menos que la expresion de la espiritualidad
dentro de unos canones concretos, unos ritos, textos, oracio-
nes, la adoracion de una deidad, ... aceptados por, y en, una
comunidad. La espiritualidad, por tanto, no es una prerrogativa
exclusiva de los creyentes, pues puede expresarse como una
practica religiosa o desvinculada de ésta; se puede afirmar que
la dimension espiritual posee un caracter universal (4, 10-14).

LA ESPIRITUALIDAD EN PACIENTES CON ENFERMEDAD EN
ETAPA TERMINAL

Alo largo de su vida profesional las enfermeras van a encontrar
basicamente, tres arquetipos de personas:

Personas que para nada valoran lo espiritual.
Personas que valoran la espiritualidad y la expresan a
través de una religion.

° Personas que valoran en gran medida la espiritualidad,
pero que no la expresan a través de un credo religioso
(12).

Como ha quedado expuesto, el hecho de que un paciente no
valore la espiritualidad no significa, de ninglin modo, que deje
de ser un ser espiritual; pues de las definiciones aportadas en
el apartado anterior emanan los conceptos de conexidn, de
sentido de la vida, de trascendencia (aun sin la creencia en un
dios) y de valores, que, por supuesto, toda persona posee (2).

Segun Kathleen Dowling Singh, en pacientes con enfermedad
terminal el despertar espiritual sucede en diferentes fases. Pri-
mero se transita por una fase de Caos, que coincide con las
etapas de negacion, ira, negociacion y depresidn descritas por
Kiibler-Ross en su famoso libro “Sobre la muerte y los moribun-
dos”. La segunda fase se denomina de Rendicién y en ella el
paciente va trabajando asuntos pendientes, va aflojando resis-
tencias, renuncia a mantener el control y toma conciencia de la
realidad que antes negaba. La ultima fase es la de Trascenden-
cia y se caracteriza por un periodo de paz, serenidad, incluso
alegria de espiritu, el paciente intuye, sabe y conoce; algunos
incluso manifiestan que en esta fase reciben “la visita” de seres
queridos o significativos ya fallecidos (un familiar, Jesus, algun
santo o miembro de su comunidad). A esta Ultima etapa se sue-
le llegar cuando el paciente se encuentra por debajo del valor
30 en la escala de Karnofsky (2, 15, 16).

En este sentido, cuando un paciente plantea, de algin modo,
qgue necesita hablar de estos temas, jamas se debe eludir la
cuestion, pues los pacientes con enfermedades en etapa termi-
nal necesitan y demandan atencién aqui y ahora; si se rechaza
la cuestion en ese momento, después ya es tarde y se pierde la
posibilidad que se nos ofrece. Ahora bien, si el profesional no
es capaz de afrontar el reto, si percibe que la situacion le supe-
ra, debera ofertar la actuacion de otro miembro del equipo me-
jor preparado en estos campos o, dado el caso, de un capellan,
pastor, iman, agente de pastoral o algin miembro significativo
de su comunidad (9).

42 Enfermeria: Cuidados Humanizados, Vol. 5, n2 2 - Diciembre 2016 - ISSN: 1688-8375 ISSN en linea: 2393-6606



Enfermeria y necesidades espirituales en el paciente con enfermedad en etapa terminal

LAS NECESIDADES ESPIRITUALES

Una vez puestos en situacion debemos estudiar el canon de
las necesidades espirituales, pero teniendo en cuenta que es
un listado no cerrado. No obstante han habido intentos por
marcar una guia para los profesionales. Quizas el trabajo mas
amplio en este sentido lo afrontd el GES de la SECPAL en el afio
2008. La labor de estos profesionales dio como resultado el lis-
tado siguiente:

e Serreconocido como persona.

Releer su vida.

Encontrar sentido a la existencia y el devenir: busqueda
de sentido.

Liberarse de la culpabilidad.

Reconciliacion.

Establecer su vida mas alld de si mismo.
Continuidad.

Auténtica esperanza, no ilusiones falsas.
Expresar sentimientos y vivencias religiosos.
Amary ser amado (2, 8, 17).

No obstante otros autores han ampliado este listado, o deno-
minado algunas de estas necesidades de otro modo. El anterior
listado se incrementaria con:

Necesidad de soledad, silencio, de privacidad.

Necesidad de arraigo y anclaje.

Necesidad de cumplir con sus deberes.

Necesidad de gratitud.

Necesidad de estar con la familia, amigos y/o personas

significativas.

Necesidad de proyectar su vida mas alla del final de la

vida.

Necesidades estéticas.

Necesidad de libertad, de liberarse.

Necesidad de mantener la integridad fisica y espiritual.

Necesidad de estar en paz con Dios, con la naturaleza 'y

con su conciencia.

e Necesidad de practicas religiosas, de orar, de hablar con
su orientador espiritual, revisar sus creencias y respeto
hacia ellas.

e Necesidad de la verdad (18-21).

En este articulo no se desarrollan todos y cada uno de estos
conceptos o necesidades por motivos del espacio, quizas ello
deba ser tratado con mas profundidad y dé origen a otro tra-
bajo.

ACTUACION DE LA ENFERMERA

Todos los profesionales sanitarios participan en el curar, sin
embargo la esencia de los CP es el cuidar; por ello, en este cam-
po deben atesorar unos conocimientos suficientes para “cono-
cery hacer”, y prestar unos cuidados excelentes y holisticos. Se
trata de alcanzar la maxima perfeccion en el cuidado. Ello nos
lleva a que la enfermera tiene la obligatoriedad de no olvidar la
dimension espiritual de la persona. Sin embargo, la falta de una

definicién unificada del concepto espiritualidad y de un modelo
de actuacion adecuado que permita proceder al margen de los
propios valores y creencias supone un obstaculo a la investiga-
ciony al desarrollo de intervenciones de cuidados. Pero esto no
debe llevar a la inacciéon, tengamos en cuenta que cualquier ini-
cio de evaluacion espiritual es en si misma terapéutica, pues los
pacientes con enfermedades en etapa terminal la viven como
una preocupacion e interés por parte del profesional (4).

Son muchas las herramientas con las que cuentan los sanitarios
para iniciar una valoracion espiritual (Cuestionario FICA, HOPE,
SPIRIT, Modelo de Kristeller et al, escala de bienestar espiritual
FACIT-Sp-12, Escala de afrontamiento religioso Brief-RCope, Es-
cala de valoracion del sufrimiento espiritual de Ortega, Escala
de Perspectiva Espiritual de Reed, Cuestionario GES, Meaning
in life scale, ...), pero realmente, la mayoria de ellas, estan di-
sefiadas para la investigacidn, carecen de caracter clinico o son
meras traducciones no validadas del inglés. Ademas, los pa-
cientes, en estos momentos criticos, prefieren contar historias
y hablar abiertamente y en profundidad con el profesional, mas
que contestar cuestionarios de respuestas cerradas (2, 4, 5, 8,
11, 22).

Al recibir al paciente, al acogerlo a su cuidado, las enfermeras
deberan hacerlo con hospitalidad, presencia y compasién; dan-
do esperanza, pero no falsa esperanza, se trata de hacerle ver
que siempre estaran dispuestas a actuar, a hacer algo, que éste
seguro que no se hallara sélo, ni ain en los peores momentos.
En los sucesivos encuentros es responsabilidad de los profesio-
nales de enfermeria estar abiertos a utilizar herramientas en
comunicacion que faciliten el encuentro empatico, tener una
actitud de escucha activa y realizar preguntas abiertas, con
autenticidad y congruencia. Ello se podria realizar en un con-
texto de dinamica comunicativa que vendria facilitada por la
terapia de counselling. Esta técnica es en realidad una relacion
de ayuda en la toma de decisiones y en la busqueda de nuevas
opciones, en la que el profesional intenta estimular y capacitar
al paciente para que ponga en marcha sus propios recursos, de
tal manera que se vean cubiertas sus necesidades espirituales,
aumente su calidad de vida y su capacidad de afrontamiento
ante la muerte. Como ha quedado expuesto anteriormente, la
mera comunicacion ya, en si misma, es terapéutica. El modelo
de relacién que propone la SECPAL es el desarrollado por Henry
Nowen conocido como “Sanador herido”. En este, profesional
y paciente se encuentran en condiciones de simetria, el cuida-
dor conoce sus herramientas, pero también sus heridas y fra-
gilidad; reconoce los recursos del acompafiado, mas no niega
sus dificultades. Se trata de una relacidn desde el encuentro en
igualdad y desde el maximo respeto (1, 2, 13, 15, 23, 24).

Pero, realmente équé es lo que impide que las enfermeras
atiendan las necesidades espirituales de estos pacientes? Son
varias las respuestas a esta cuestion. En primer lugar, porque
no tienen conciencia de su propia espiritualidad, por el apo-
geo del paradigma cientifico positivista, y porque deberian ser
capaces de situarse ante su propio abismo para tomar concien-
cia de la situacién del paciente, al menos intentarlo, no huir
ante las cuestiones planteadas. En segundo lugar, por la falta
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de conocimientos y competencias en estos aspectos, pues no
realizan el ejercicio de vivenciar su propia espiritualidad. Por la
creencia que la espiritualidad es algo privado y en la que no se
debe indagar. Por la falta de tiempo en la labor cotidiana, aun
cuando la auténtica comunicacién es un instrumento mds del
cuidado holistico. Por el recelo de no ser capaces de luchar con
las cuestiones que nos plantee el paciente. Pero, sobre todo,
por miedo a profundizar en lo intangible (4, 10, 25).

Si el profesional se atreve, y ya se ha sefialado que el cuidado
es responsabilidad de las enfermeras, existen herramientas y
se debe procurar estar formadas en estas cuestiones. Entablar
el primer contacto e indagar en las necesidades espirituales de
los pacientes puede ser complejo, pero se debe intentar. Lue-
go, para saber si las actuaciones emprendidas son correctas y
van en el sentido de la resolucién de los problemas detectados
se deberdn utilizar ciertas etiquetas diagndsticas. Para ello las
enfermeras cuentan con las taxonomias NANDA-NOC-NIC, res-
pecto a ellas se presenta el siguiente cuadro, no obstante esta
elaborado bajo criterios generales, no se debe olvidar nunca
gue cada situacion, cada paciente y cada familia constituyen
casos particulares (9, 26-29).

CONCLUSIONES

Hay que tener en cuenta que no existe una definicion interna-
cionalmente aceptada y consensuada sobre el concepto de es-
piritualidad, ni un listado cerrado de necesidades espirituales,
lo que, en cierto modo, limita el desarrollo de un modelo de
atencidn. Existen, no obstante, propuestas, como la adopcion
del modelo desarrollado por Henry Nowen, aunque en este

solo se plantea el modo de establecer una auténtica relacion
de comunicacion.

Sin embargo, los pacientes con enfermedades en etapa ter-
minal necesitan recibir unos cuidados holisticos; se trata de
ofertar, por parte de los profesionales sanitarios, cuidados de
la maxima excelencia para hacer frente a la situacién de “dolor
total” propugnado por Cicely Saunders. La espiritualidad y las
necesidades espirituales son un campo poco explorado por las
enfermeras, quizas por lo expuesto anteriormente y porque el
paradigma preponderante en el mundo cientifico niega todo
aquello que no perciben nuestros sentidos. Sin embargo, la
persona es algo mas que cuerpo y mente.

Con estos antecedentes, los profesionales sanitarios en su
labor diaria se centran en el plano fisico, olvidando muchas
veces otros aspectos del ser humano. La atencién a las nece-
sidades espirituales se ve, por tanto, relegada y olvidada; se
trata el dolor y otros sintomas, pero, por lo general, se olvida
frecuentemente el sufrimiento. Y todo ello porque el mundo
cientifico no percibe la espiritualidad como algo inherente a la
persona, pero sobre todo por miedo al abismo. Es dificil, quizas
muy dificil, pero las enfermeras han elegido una profesidon que
se dedica al cuidado de las personas, y por tanto, al cuidado
integral de todas las facetas de los seres humanos. En realidad,
como punto de partida, basta con tomar conciencia de la pro-
pia espiritualidad; sélo asi los profesionales serdn sensibles a
las necesidades espirituales de los demads y seran capaces de
captar el lenguaje de lo sutil. Pero, sobre todo, deberan apren-
der a utilizar una comunicacién auténtica y congruente en las
relaciones con los pacientes y abrir campos de investigacion en
esta dimensiéon humana.

Tabla 1 - Taxonomia NANDA-NOC-NIC respecto a las necesidades espirituales

Diagndstico (NANDA)

Resultado (NOC)

Intervencidn (NIC)

 Sufrimiento espiritual (00066)

e Riesgo de sufrimiento espiritual (00067)

e Disposicion para aumentar el bienestar
espiritual (00067)

e Deterioro de la religiosidad (00169)

e Riesgo de deterioro de la religiosidad
(00170)

e Disposicion para mejorar la religiosidad
(00171)

e Sufrimiento moral (00175)

e Disposicion para mejorar la esperanza
(00185)

e Desesperanza (00124)

¢ Duelo (00136)

(2001)
e Esperanza (1201)

 Salud espiritual- bienestar espiritual

 Calidad de vida (2000)
 Nivel de sufrimiento (2003)
e Muerte digna (1307)

(*Seleccionar indicadores adecuados)

¢ Apoyo espiritual (5420)

¢ Cuidados en la agonia (5260)

e Facilitar el crecimiento espiritual (5426)
e Facilitar el perddn (5280)

e Escucha activa (4920)

e Clarificacion de valores (5480)

e Dar esperanza (5310)

e Facilitar el duelo (5290)

e Facilitar la meditacién (5960)

e Facilitar la practica religiosa (5424)

¢ Grupo de apoyo (5430)

¢ Terapia de grupo (5450)

¢ Potenciacion de la autoestima (5400)
* Potenciacion de la socializacion (5100)

(*Seleccionar actividades adecuadas)

44

Fuente: Elaboracién propia (2016)
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