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1. MOTIVACION: LA NECESARIA FORMACION EN CUIDADOS
ESPIRITUALES

a) Desde la experiencia profesional personal

En medicina, el enfoque biomédico, con su desarrollo tecnoldgico y
cientifico, nos ha llevado a centrarnos en la enfermedad, olvidandonos
a menudo de la persona afectada.

Esos progresos han permitido un gran avance en la comprension de los
mecanismos fisioldgicos del control del dolor, de los sintomas y del
manejo biologico de las enfermedades cronicas, pero pueden limitar la
perspectiva en cuidados paliativos.

Cuando un paciente llega por primera vez a cuidados paliativos, viene
con muchas necesidades de distinta indole, en un momento clave de su
enfermedad. Por lo general ha recibido una noticia de gran impacto
emocional, como el diagndstico reciente de un cancer o la evidencia de
una recaida sin posibilidad de curacion, o padece sintomas
descompensados de una larga enfermedad cronica progresiva.

Aquellas situaciones se presentan a los pacientes y a sus familiares de
forma abrupta, evidenciando su fragilidad, su finitud y la cercania de una
posible muerte. Surgen en ellos una serie de preguntas y necesidades
mas alla del ambito biomédico, que sin embargo son de suma
importancia y que necesitan ser identificadas cuidadosamente. Ser
capaz de escuchar atentamente y demostrar un verdadero interés en
ellas, dejando claro que no sera posible que una sola persona las
responda, y haciendo entender al paciente y a su familia que recibira un
acompafamiento incondicional, pase lo que pase, hasta el dltimo
momento de su vida, es lo que necesitan realmente en esta situacion
clinica.

Esta percepcion del acompafnamiento incondicional es sutil y no siempre
se explicita. Tiene que ver con un recurso interno del paciente y de su
familia, que lo conecte con la esperanza del no abandono, con el
cuidado mas alla de la curaciéon de la enfermedad, con la posibilidad de
expresar sus sentimientos, incluyendo preguntas sobre un mas alla o
gue tienen gue ver con la trascendencia.
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Ser capaz de entender estas dudas, responderlas u orientarlas esta
vinculado con la calidad de atencién, que en muchas ocasiones suscita
agradecimientos, pese a que la situacion clinica del paciente no haya
cambiado o que el tratamiento médico se vea con resultados limitados.

Esto conduce a preguntas tales como: ¢ Qué perspectivas aparecen en
esta situacion del paciente?, ¢,como puedo abordarlas conscientemente
como profesional de salud?, ¢es del resorte del profesional sanitario
responderlas?

Si se asume esta dimension, resulta primordial responder a los aspectos
biomédicos al mismo tiempo que a las necesidades de tipo psico-
emocional, espiritual o sociales, las cuales a menudo son muy elevadas.
Estas desbordan al paciente, a su familia y al personal de salud,
guienes, sin tener una respuesta clara, experimentan la dificil tarea de
elaborar un plan de manejo terapéutico entendido y compartido.

Por eso las primeras consultas son de maxima importancia, y en
cuidados paliativos suelen ser realizadas por varios profesionales, no
solamente por el/la médico/a, a fin de estar al tanto de la biografia y de
la parte central del sufrimiento que manifiestan tanto el paciente como
su familia.

Es asi como el diagnoéstico biomédico y el psico-emocional, espiritual y
social adquieren una forma tan particular para cada paciente. La edad,
la personalidad del paciente, su situacion social, su cultura y creencias,
la etapa del ciclo vital en que se encuentra, la evolucion de la
enfermedad, las distintas opciones terapéuticas son todos factores que
influyen en las decisiones y en los distintos cursos de accién posibles.

Es habitual diferenciar las areas de intervencion que corresponden a
cada profesional, lo cual se hace de manera interactuada y coordinada
para lograr el mejor resultado para cada paciente.

Sin embargo, hay un area que no queda bien clara, ¢,como y quién debe
abordar la dimension espiritual, esas necesidades tan personales, o ese
recurso tan ligado a la persona como son su esperanza y Sus
creencias?, ¢ qué tipo de plan de cuidados espirituales se puede o se
debe realizar?
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Por lo general, cuando vemos que el paciente tiene una necesidad
religiosa, para atenderla acudimos rapidamente a un agente o pastor
religioso, fuera del equipo tratante. Pero la dimension espiritual incluye,
pero no se reduce a la necesidad religiosa. Entonces, ¢quién debe
abordarla en el equipo?, ¢qué profesional de salud tiene mas
habilidades propias? Esa sensibilidad espiritual no se encuentra
desarrollada de manera similar en cada profesional, y ademas hay cierta
reserva o pudor de parte de los profesionales para hablar de esto con
su paciente y con el equipo. Por lo tanto, es de gran relevancia el como
evaluamos la dimensién espiritual, como se establece un diagnostico y
si debe o0 no ser compartido en el equipo profesional tratante.

Como una forma de contribuir a concretar todo lo anterior, en reunion
clinica de nuestro equipo profesional hemos visto la necesidad de cerrar
el ciclo una vez al mes y de realizar una despedida simbdlica de todos
los pacientes fallecidos durante el mes anterior. Aquel momento nos
permite evocar recuerdos clave de acompafamiento del paciente y de
su familia en la toma de decisidén, compartir éxitos, frustraciones, penas
y a veces sacar algunas conclusiones o resoluciones que nos ayudan a
tener un sentido comun de trabajo, de contencion y de esperanza.

Llama la atencidn que intuitivamente y de manera progresiva, ha
aparecido en el equipo la necesidad de cuidar algo mas que la salud
mental o el trabajo en equipo: se considera importante relacionarse y
compartir particularidades sobre el sentido de la vida, el sentimiento de
pertenencia y el fin comun que es aliviar el sufrimiento del otro y
acompafnarlo hasta su final. Caramente ha surgido la dimension
espiritual.

¢, Esa dimensioén espiritual es entonces un recurso, una herramienta que
fortalece al equipo para atender al enfermo y al mismo tiempo para
crecer en lo personal y como equipo? ¢Como podemos abordarla de
manera sistematica?

Trabajar en cuidados paliativos muestra que la dimension espiritual
intrinseca a todo ser humano, es un recurso y/o una necesidad,
impregnada de valores y creencias, que es necesario considerar cuando
se pretende abordar el sufrimiento y acompafar a un paciente con una
enfermedad grave que limita la sobrevida y que puede llegar hasta la
muerte.
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Pero ¢como hacerlo respetando la diferencia y particularidad de cada
paciente y como un compromiso en la relaciéon de ayuda? ¢Como
hacerlo profesionalmente? ¢ Cual es la coherencia del profesional entre
lo que siente, piensa, dice y hace para abordar cada dia el sufrimiento?
¢, Esa coherencia interna se puede intervenir, formar y desarrollar?

Estas preguntas me han motivado e impulsan a investigar acerca de
una formacién en cuidados espirituales para que, teniendo mayor
formacion, podamos generar un impacto positivo en la calidad de
atencion, junto con fortalecernos y crecer como profesionales, personas
y COMo equipo.

b) El vinculo entre la necesidad de formacién en cuidados
paliativos y la formacion en cuidados espirituales

La necesidad de formar en cuidados paliativos se hace cada vez mas
imperiosa por ser las enfermedades cronicas la causa principal de
mortalidad a nivel mundial (1).

A fines del 2021, en Chile se promulgo la ley 21.375 de cuidados
paliativos universales, que permite a todo paciente acceder a este tipo
de cuidados, en cualquier nivel de atencion (2).

La formacidon en cuidados paliativos en Chile es aun deficitaria en las
escuelas de formacion en salud (3). Los equipos actuales de cuidados
paliativos en Chile se han desarrollado bajo el alero del Programa
Nacional de Céancer y se encuentran principalmente en el nivel
secundario y primario de atencién, y cuentan con profesionales con
formacion variable, desde una limitada capacitaciébn hasta maestrias
internacionales (4).

Esta intervencion educativa plantea que, dentro de la formacion en
cuidados paliativos, se debe considerar necesariamente una educacion
en cuidados espirituales, ya que responde a un modelo de atencion
holistico que buscar aliviar el sufrimiento. La ética del cuidado evidencia
gue cuidar es una responsabilidad de todos y de cada uno de los
profesionales.
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La formacion académica en cuidados espirituales realizada en el ambito
de la salud es aun muy escasa, pese a que ya Se reconoce su
importancia.

A medida que se desarrollan los cuidados paliativos, el interés por los
cuidados espirituales se ha incrementado y se ve reflejado por el
aumento exponencial de trabajos de investigacion en el tema (5). Estos
trabajos han logrado aproximarse a una definicion operacional de los
cuidados espirituales en salud que puede servir de guia en la realizacion
de la ensefianza.

En general, la formacion del personal profesional de salud esta muy
enfocada en un modelo biomédico, que restringe el concepto de cuidado
principalmente al estamento de enfermeria. El tema de la muerte, en
dicho modelo, es visto como una forma de fracaso en medicinay se ha
transformado en un tema tabd.

Desde que entré en vigencia la ley de cuidados paliativos universales,
ha habido un trabajo constante entre el Servicio Salud Talcahuano y los
equipos de cuidados paliativos actuales para apoyar a los 12 Centros
de Salud Familiar (CESFAM) o de Atencion Primaria (APS) en la
conformacion de equipos de cuidados paliativos (CP-APS).

Entre agosto-noviembre 2022, en el marco del inicio de la
implementacion de la ley de cuidados paliativos universales, se realizo
una investigacion cuanti-cualitativa sobre el personal de la Unidad de
Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos del Hospital las Higueras
(UCP_HH) y el personal de salud recientemente asignado para realizar
atencion paliativa desde los 4 CESFAMs de la comuna de Talcahuano,
con el fin de observar las fortalezas y debilidades en el inicio de la nueva
gestién clinica (6)

El personal de salud (25 personas) de los CESFAMSs, que participé en
la investigacion, si bien reconoce la importancia de esa nueva ley y tiene
la voluntad de aplicarla, recalca que ella se empezé a aplicar sin
formacion previa del personal.

Dentro de las necesidades de formacién evocadas aparece con mayor
interés la dimension espiritual para poder abordar el complejo tema de
la muerte, y dar una respuesta emocional frente al final de la vida. 75%
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respondié que el equipo no disponia de un plan anual de formacion
continua de sus miembros en cuidados paliativos.

Los resultados encontrados en una muestra del personal de salud del
Servicio de Salud Talcahuano, si bien no pueden ser generalizados a
nivel del pais, evidencian la necesidad de formarse en la dimension
espiritual, de comunicacién y de final de vida.

2. RESUMEN

Este proyecto de intervencion educativa ha consistido en abordar un
proceso de planificacion para disefiar un programa de formacion clinica
en cuidados espirituales dirigido al personal de salud que trabajan en
cuidados paliativos en todos los niveles de atencidén de la ciudad de
Talcahuano (Chile). La motivacion fundamental surge de la experiencia
clinica y la falencia en formacion de cuidados espirituales para abordar
el sufrimiento de la persona que enferma gravemente. La
implementacion de esta formacion se contemplara en un segundo
tiempo, una vez que este trabajo esté realizado, para ser ejecutado,
evaluado y asi contribuir a la calidad de atencion en cuidados paliativos
en el Servicio de Salud.

A partir de la experiencia profesional personal de la autora y de los
acontecimientos actuales en medicina que buscan aliviar el sufrimiento
de personas con enfermedad grave que amenaza su calidad de vida y
tienen un pronostico de sobrevida limitado, se realizd una revision
bibliografica basada en tres preguntas: 1. ¢COmo se relacionan
filosofia, religion, espiritualidad, cuidado y medicina, y cudl ha sido su
evolucion a lo largo de la historia? 2. ¢Qué entendemos por
espiritualidad en clinica y por cuidado espiritual en salud? 3. ¢En qué
situacion se encuentra la formacion académica en cuidados espirituales
en el ambito de los cuidados paliativos?

Con la recopilacion de la informacion, se disefid una intervencion
educativa en espiritualidad, tomando en cuenta el modelo de
planificacion en 6 etapas de David Kern, asi como la consulta a una
experta en educacion médica de la Universidad del Desarrollo y la
experiencia en docencia de la propia autora.
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Las seis etapas consistieron en: 1) identificacion del problema que
justifica la necesidad de formacion, 2) descripcion del grupo de alumnos
gue necesitan este curso de cuidados espirituales,3) proposito del curso
con la definicion de los resultados de aprendizaje, 4) seleccion de la
metodologia, 5) implementacion del curso 6) evaluacion del aprendizaje
y del curso.

3. PREGUNTAS Y OBJETIVOS DE LA INTERVENCION
EDUCATIVA

Este trabajo es un proyecto de intervencion educativa que busca
abordar las necesidades de formacion en cuidados espirituales en
salud, especialmente en el ambito de los cuidados paliativos para
complementar el enfoque bio-psico-social tan necesario a la hora de
atender una persona que sufre por enfermedad grave y potencialmente
mortal. Esta formacidn busca promover cambios en términos de
conocimiento, actitudes, practicas y habilidades en el personal de salud
gue trabaja con el sufrimiento y acompafamiento del enfermo hasta el
fallecimiento.

Lo orientan tres preguntas:

1. ¢, Como la relacion entre filosofia, religion, espiritualidad, cuidado y
medicina, han evolucionado a lo largo de la historia?

2. ¢Qué entendemos por espiritualidad en clinica y por cuidado
espiritual en salud?

3. ¢ En qué situacion se encuentra la formacion en cuidados espirituales
en el ambito de los cuidados paliativos?

Objetivo general
Planificar y disefiar un programa de formacion clinica en cuidados

espirituales para el personal de salud que trabaja en cuidados
paliativos universales en el Servicio de Salud Talcahuano.

Objetivos especificos

- Conocer los antecedentes historicos del cuidado humanizado
desde la mirada filosofica y bioética
- Definir los conceptos de persona enferma y espiritualidad en salud
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Describir los antecedentes de formacion académica en cuidados
espirituales en las carreras de salud

Planificar un programa de formacion en cuidados espirituales en
salud.

4. METODOLOGIA

Una intervencion educativa considera tres fases: planificacion,
ejecucion y valoracion. Este trabajo realizé la planificacion y el
primer paso de la ejecucion de la intervencion, correspondiente al
disefio de un programa de formacion.

En la planificacion, se justifico el problema, a través del Marco
tedrico y del Estado del Arte. Se contextualizo el cuidado espiritual
en la evolucion del concepto de cuidado en salud, en el transcurso
de la historia, desde el punto de vista filosofico y bioético.

Se planteo la relevancia internacional y nacional del tema de la
espiritualidad en la clinica y lo que muestra la experiencia
profesional personal (de la propia autora) y cientifica acerca de
ello. Se termino el Marco Teorico describiendo en qué estado se
encuentra la formacion en cuidados espirituales a nivel académico
y en el ambito de los cuidados paliativos.

Para sustentar la intervencién educativa, se identificaron las
competencias mas necesarias que recomiendan generar las
sociedades médicas y las asociaciones de cuidados paliativos
internacionales.

Para realizar el disefio de la formacion, se consulté a expertos en
educacion médica de la Universidad del Desarrollo inspirandose
en varios modelos tedricos y practicos.

En cuanto a los modelos tedricos, se revisaron articulos sobre
planificacion de curso, que se basan en las 6 etapas de David
Kern, autor reconocido en planificacion curricular de educacion
meédica y se conformo los pasos descritos a continuacion (7): 1)
Identificacion del problema que consiste en resaltar lo relevante
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para el personal de salud y los pacientes , en el contexto de lo
gue estamos viviendo en Chile acerca de la formaciéon en
cuidados espirituales 2) Descripcion de los destinarios, su lugar
de trabajo, su formacion, y las circunstancias actuales que
evidencian sus necesidades de formarse en cuidados espirituales
3) Propdsito del curso con la definicion de los resultados de
aprendizaje 4) Eleccién de la metodologia, considerada la mas
adecuada para ensefiar este tema a ese tipo de estudiantes. 5)
Descripcién de la implementacién del curso, sefialando el tipo de
curso la duracion de cada médulo, sus contenidos, los recursos y
actividades y el numero de participantes por version y 6)
Evaluacion del aprendizaje y del curso, en qué consistira la
evaluacion formativa y sumativa y como se evaluara el impacto
del curso, el tipo de docencia, el nivel de satisfaccion de los
aprendices, respecto de la estructura y del contenido. Esta ultima
evaluacion servira para realizar eventuales ajustes para las
versiones siguientes.

En cuanto a los modelos practicos, la autora se basé6 en el curso
gue ella misma ha dictado en cuidados paliativos y en el curso que
ha realizado con relacion al sufrimiento dictado en Espafia por el
Dr. Eric Benito.

5. FUNDAMENTOS DE LA INTERVENCION EDUCATIVA Y
ESTADO DEL ARTE

La busqueda bibliografica se realizé principalmente en PubMed con
palabras clave en inglés: “Spirituality care, Education, Palliative Care,

” [13 ”» 13

Teaching”, “End of life and education”, “Chaplaincy and pallative care;
en francés “Religion et spiritualité”, “Formation et soins palliatifs”; y en
espafol “Cuidados paliativos y formacion” “Cuidados paliativos y
cuidados espirituales”. Se seleccionaron publicaciones en formato de
resumen y texto completo de acceso libre, con una antigiiedad de
maximo 10 afios. Ademas, se contactd a expertos en cuidados
espirituales en Espafia que compartieron sus trabajos y otras

publicaciones, seleccionandose en total 117 articulos.

El Estado del Arte comprende tres grandes areas: los antecedentes
historicos del cuidado espiritual en la practica meédica, la presencia del
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cuidado espiritual en la medicina actual y como brindar cuidados
espirituales como parte de los cuidados paliativos.

Parte 1. Antecedentes histdricos

5.1 Relacion entre cuidado, religion, creencias, filosofia y
medicina

La medicina siempre se ha vinculada con las preguntas filosoficas,
religiosas, de sentido de la vida y ha compartido un espacio complejo
de coexistencia, controversia y cuestionamientos, tanto en el ambito de
la religion como de la ética. Ciertamente ello, ha incidido en el cuidado
y especialmente en el cuidado espiritual a lo largo de la historia. Una
breve descripcion de esta relacion en el tiempo ayudara a contextualizar
el cuidado espiritual en la medicina actual y orientara sobre la necesidad
de formacion en esa area.

Mantener la continuidad de la vida y atrasar la muerte, son dos procesos
gue han existido desde el inicio de la vida humana y nos hacen remontar
hasta cinco o seis millones de afios (8).

La paleopatologia, las huellas en craneos y huesos han mostrado que
desde la prehistoria los seres humanos sobrevivieron a enfermedades
como la osteomielitis y los tumores, gracias al cuidado, cuyo objetivo
amplio era “asegurar el mantenimiento y la continuidad de la vida” (9)

Estos cuidados eran llevados a cabo por mujeres y hombres. A nivel de
hipbtesis, se puede suponer que la reparticion de las tareas en la
prehistoria hizo que las mujeres tuvieran un papel destacado en el
cuidado, entendido a nivel amplio del concepto: alimentar, proteger del
frio, transportar; realizaban cuidados en torno a la fecundidad, los
partos, los heridos: “ cuidar, velar representa una serie de actos para
asegurar la satisfaccion de una serie de necesidades indispensables
para la vida, con el objetivo de hacer retroceder a la muerte”, con
métodos elementales para responder a las necesidades individuales
(10) Es asi como poco a poco las sociedades establecen habitos,
normas del bien y del mal, ritos, sacrificios, y aparecen figuras como los
sanadores, chamanes o sacerdotes, con un fuerte componente moral y
religioso.
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Edad antigua

La primera gran revolucion ética a nivel de la praxis de la medicina,
segun Diego Gracia, se produce en el siglo V antes de Cristo, en la
época de la Antigua Grecia (11). Aristételes y luego Platon, son los
primeros fildsofos que separan el ejercicio de la medicina de lo religioso.
Empiezan a desarrollar el método cientifico, basado en la metodologia
de sistematizacion y teorizacion. Esta medicina empirica, de tipo
naturalista, se mantiene fuertemente ligada al codigo ético, reflejado en
el juramento de Hipdcrates.

En el juramento de Hipocrates se sefiala como debe ser un buen
meédico: debe dominar los conocimientos respecto de lo fisico y hacer
las cosas de manera virtuosa o excelente, lo que llaman “arete” (virtud
en griego).

El cuidado no desaparece y forma parte de las tareas, principalmente
de las mujeres, que cuidan el cuerpo, la vida, mediante olores, tactos,
masajes, hierbas, alimentos. También son responsables del cuerpo de
los difuntos.

La cultura romana aparece aproximadamente 753 A.C, se extiende y
cerca de 146 A.C causa la caida de Grecia. A partir de ese momento,
los médicos griegos son dominados por los romanos. Las dos culturas
aportan fuertemente al desarrollo de la medicina.

La civilizacion romana contribuye a la salud publica: alcantarillados,
bafios de agua caliente, sepultura de los muertos, control de los
alimentos. Como parte de todo ello, organiza y profesionaliza la
medicina.

Edad Media

Con la caida del imperio romano de occidente en 476 DC, por la invasion
de los barbaros, se inicia la Edad Media en Europa Occidental. Etapa
gue durara hasta 1453 (Siglo Xlll), correspondiendo a la caida del
imperio romano de Oriente, aflo en que los turcos conguistaron
Constantinopla. El cristianismo asume el “arete” fisico y la moral de la
antigua Grecia y lo complementa con una moral propia. Impulsa a
muchas personas a cuidar a enfermos. Se impone un nuevo concepto
de cuidado, marcado por la supremacia del espiritu sobre el cuerpo
(dualismo cuerpo-espiritu). Hay un gran cuestionamiento de las
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practicas tradicionales de cuidado, basadas en la unidad cuerpo-espiritu
en relacién con el universo. La Iglesia Catdlica en toda Europa se
apropia del discernir sobre lo que es bueno o malo para el alma y el
cuerpo. La medicina se ensefa en los monasterios y con ese nuevo
conocimiento espiritualista hay una nueva organizacion y concepcion
del cuidado. En cada monasterio, hay un hospital con sala de hombres,
cuidada por hombres y sala de mujeres cuidada por mujeres. Colliere
destaca que poco a poco los monjes y monjas desplazan el cuidado
brindado hasta ese momento por mujeres y llama a esta etapa de “mujer
consagrada”. Se modifican practicas y rituales de oracién, aparecen
técnicas de enfermeria muy elementales como abrigar a los pacientes,
alimentarlos, lavarlos, colocarles agua fria de rosa para bajar la fiebre.
Hay una fuerte orientacion al cuidado por vocacion del pobre y del
marginado.

El crecimiento de las ciudades hace que los hospitales se alejen del
medio monacal y se construyan de manera independiente (Hbtel Dieu
en Lyon (542), Paris (656), Santo Spirituo (717).

En la época de la invasion de los arabes, hay un nuevo impulso a la
medicina por el redescubrimiento de las obras clasicas griegas, de
Hipocrates y de nuevas enfermedades. Asimismo, aparecen medicos
destacados como Rhazes o Avicena (Obra Canon de la Medicina); se
construyen nuevos hospitales en Coérdoba y Bagdad, que incluyen
dispensarios para atender pacientes de manera ambulatoria, patios con
una fuente central cada uno y piezas para musicos o narradores de
cuentos o lectura del Coran para distraer al enfermo. También se
entrega una moneda de oro al paciente que se va de alta para apoyar
Su convalecencia y que no requiera trabajar de inmediato (12).

Las Cruzadas, que duraron casi dos siglos (1096-1271) incidieron
también en el cuidado. Fue una época de gran movilizacion de masas,
no siempre bien alimentadas, con presencia de huérfanos, abandono
de los cultivos y escasez de alimentos, lo que favorecid una gran
epidemia como la lepra. Existieron diversos tipos de ordenes,
Hospitalarios-militares, que se dedicaban a acoger peregrinos y
cruzados, mientras que los “Hospitalarios” acogian solamente a los
enfermos. Existian también las ordenes “Mendicantes” (que vivian
solamente de limosna de los fieles y del trabajo) representadas por los
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dominicos (Santo Domingo, 1170-1221) y por los franciscanos
(Francisco de Asis, 1182-1226), que contribuyeron al control de la lepra,
por dedicarse directamente a detectar a los enfermos, llevarlos y
cuidarlos en los leprosarios, evitando asi la extension de esta terrible
enfermedad.

Edad moderna: Renacimiento y decadencia de la enfermeria

En Europa, entre mediados del siglo XV y mediados del XVI, la medicina
esta fuertemente marcada por el dualismo antropolégico “cuerpo-
mente” de la filosofia de Descartes, y luego por el filosofo Newton, con
un enfoque mecanicista del paciente, donde se valora la objetividad, la
precision y la estandarizacion. Corresponde también al gran avance en
anatomia (Vesal: 1514-1564), descubrimiento de la circulacion menor y
mayor de la sangre (Servet y Harvey). Mientras hay un desarrollo
constante de la medicina, la enfermeria entra en un periodo de
decadencia, debido a la Reforma protestante y a la desaparicion de las
ordenes religiosas, dejando los cuidados de enfermeria en manos de
sirvientas y asistentas sin preparacién, con salarios de miseria,
brindando una atencién infima al enfermo y convirtiendo a los hospitales
en lugares de desesperacion y horror (13).

El Concilio de Trento (1545) dio una respuesta a la Reforma protestante.
El problema de la asistencia de los enfermos fue estudiado
cuidadosamente, dando el punto de partida a nuevas ordenes religiosas
como la orden de San Juan de Dios (1495-1550) que, en su reglamento,
especificaba que sus funciones se limitaban a atender a los enfermos.
También se cred la orden de las “Hermanas de la Caridad”, fundada por
San Vicente de Paul (1576-1660), que es considerado como precursor
de la enfermeria moderna, por exigir a las hermanas instruirse para
cuidar a los enfermos, mediante lectura, escritura y asistencia a clases
impartidas por médicos sobre rudimentos de enfermeria.

Se ha podido observar que en los paises en que los religiosos/as
catélicos pudieron seguir ofreciendo atencion al enfermo (como
Espafia), el nivel de cuidados de enfermeria, a pesar de ser bajos, era
superior a aquellos paises en que triunfé el protestantismo, donde era
menor el nimero de personas dedicadas a la atencion de los pacientes,
por carecer de preparacion y vocacion (14).
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Edad contemporanea

La vision del enfermo evoluciona hasta el siglo XIX hacia el estudio de
un cuerpo cada vez mas fragmentado, estandarizado segun criterios de
la comunidad médica, y llega a ser considerado como un cuerpo’
transparente” con el desarrollo de la imagenologia. EIl mundo médico se
apropia del cuerpo para curarlo. El médico conoce el “mal” por fuera y
por dentro, el paciente se confunde cada vez mas con el “mal”’ y se
reduce a “tuberculosis” o “cancer”.

En dicho siglo, la figura del médico estd marcada por la corriente
filosofica del positivismo. Este movimiento, impulsado por Augusto
Comte, llamado “régimen de los hechos”, plantea que la medicina debe
estar libre de todo tipo de valor al momento de tomar una decision, es
decir que debe basarse en una axiologia neutral, que torna las cosas
mas efectivas.

Segun Diego Gracia, se trata de la segunda emancipacion importante
de la ética y del mundo politico, que se separan del cristianismo. La
busqueda de ser neutral en cuestiones religiosas es un pensamiento
gue desecha o considera innecesaria la idea teleolégica de la época de
Aristételes y de la era cristiana, en el sentido que la vida humana tiene
un fin y que los seres humanos no pueden alcanzar ese fin natural sin
preparacion para ello. Esto repercute no solamente en la figura del
meédico, sino también en la manera en que el mismo paciente y/o sus
cuidadores dan un sentido al dolor, al sufrimiento y a la muerte.

En ese momento, los cuidados en medicina pierden su fuerza y son
considerados como una obra social y caritativa y quedan principalmente
a cargo de personas que no estan directamente ligadas al mundo de la
salud.

Es solamente a inicios del siglo XX, con la guerra de Crimea, cuando la
destacada Florence Nightingale, reconocida como la pionera de la
enfermeria, puede mostrar con sus conocimientos (adquiridos de
manera principalmente autodidacta) la importancia de los cuidados y su
incidencia en la disminuciéon de la mortalidad y la recuperaciéon de los
heridos (15)

A partir de ese momento, se empieza a sistematizar el conocimiento del
cuidado clinico. Es el inicio de las profesiones “paramédicas”. Las



Magister Interuniversitario de Bioética 21

enfermeras comienzan a recibir una formacion, entregada
principalmente por los médicos, para que ellas puedan en su trabajo
ejecutar sus instrucciones.

Eso ocurre en el siglo XX, con una nueva revolucion ética y la
medicalizacion de la sociedad. Es el periodo del existencialismo, donde
cada filésofo plantea su ética con un enfoque basado en la experiencia
subjetiva del ser humano y estudia como la angustia, la responsabilidad,
la libertad, la incertidumbre y la muerte influyen en su vida.

Segun Diego Gracia, es durante el siglo XX que la praxis médica sufre
el mayor cambio de los veinte ultimos siglos. Impactan los
descubrimientos de la primera mitad del siglo XX, con la teoria de la
relatividad, el atomo, los protones y la fusion nuclear y de la segunda
mitad de dicho siglo, con el desarrollo de la investigacién sobre el
genoma humano, que lleva en la actualidad a la “edicion genética”.

Se produce el tercer movimiento de secularizacion, respecto a la gestion
de la vida privada, del cuerpo y de la sexualidad. EIl crecimiento
tecnologico cientifico da mayor posibilidad de actuacion sobre la vida
humana, sobre todo al inicio y al término de ésta y evidencia una serie
de conflictos éticos cada vez mas complejos.

Durante el siglo XX también, en contraposicion a la vision cartesiana de
la medicina, nace una vision humanista que plantea que el paciente es
un organismo compuesto de dos partes, una fisica y otra mental, pero
inmerso en un contexto medioambiental y socioeconomico y cuyas
propiedades superan la simple suma de las partes (16).

En la vision fenomenologica de Edmund Husserl, que fue desarrollada
luego por Martin Heidegger, Edith Stein, Jean-Paul Sartre y Maurice
Merlot Ponty entre otros, surge la “ciencia de la esencia”, con el principio
fundamental de “volvamos a las cosas mismas”, lo que permitié a la
medicina ver al paciente coOmo sujeto personificado concretamente en
el “aqui y ahora”.

La vision fenomenologica evidencia la crisis de la medicina moderna,
que separa el mundo del enfermo del médico y orienta la vision clinica
hacia el cuerpo enfermo del paciente y secundariamente hacia su
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malestar, su sufrimiento. Esta crisis se manifiesta en la relacion clinica,
en la calidad de la atencion, debido a su vision biomecanica.

El movimiento humanista dentro de la medicina, que quiere considerar
a la persona enferma como una unidad, toma mayor fuerza, junto al
desarrollo de la bioética, que surge como una respuesta necesaria ante
los multiples conflictos éticos que aparecen con el desarrollo de la
tecnologia.

5.2 Nacimiento de la bioética, la profesionalizacion del
cuidado y evolucién del movimiento humanista en medicina

En la segunda mitad del siglo XX, en los afios 70, nace la bioética en el
mundo de la salud. Su papel principal es promover el respeto de la
autonomia, de la dignidad y de los derechos humanos, mediante un
analisis y reflexion interdisciplinarios sobre cuestiones éticas para
encontrar principios y valores que contribuyan a la toma de decision mas
prudente.

Nacen los derechos civiles y los derechos de los enfermos. La aparicion
de los principios bioéticos conocidos como “autonomia”, “beneficencia,”
“no maleficencia”, y “justicia”, surgen en los Estados Unidos en los afos

70, a patrtir la ética de la investigacion y de la practica clinica (17).

El fendbmeno de la bioética se hace universal, es decir hay una mayor
conciencia de que la ciencia tiene que evolucionar de mano con la ética,
para no poner en riesgo el futuro de la humanidad.

Luchar por la dignidad humana, contra el abuso de poder y la injusticia,
buscar una manera de vivir juntos en paz, esta fuertemente ligado a la
cultura de cada pueblo y por ende necesita que estos principios se
puedan expresar con un lenguaje de valores.

Los valores son propios de cada cultura, constituyen el ethos. Y eso es
un punto interesante para la educacion. En efecto, dada la gran
complejidad, se hace necesario una mayor educacion, una reflexion
madura entre el médico y su paciente, que permita una toma de decision
mas razonable, mas prudente.
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Maclintyre en los afios 80, en su libro “After virtue”,(18) explica a partir
de una novela de ciencia ficcidn, la pérdida del contenido central de la
ciencia y sus consecuencias, comparandola con lo que pasoé con la ética
en tiempos del positivismo. La ética, como cuerpo de conocimiento,
privada de su contenido central, se transforma en un listado de
vocabulario con pocas definiciones y sin contexto. La vision de
Maclintyre se opone a la de Nietzsche o de Rawls, que sostienen que la
moral o la justicia provienen de una busqueda individual o de la filosofia
politica individualista.

El enfoque bioético plantea en cambio que hay que reubicar al paciente
en su contexto, pasar de considerarlo como un “algo” a un “sujeto”.

Eric J. Cassel (19), prestigioso médico con su aportacion en bioética y
fallecido en 2021 ha insistido sobre el mito de creer en una medicina en
la que, por el simple hecho de tener la misma enfermedad, el paciente
tiene el mismo malestar. Asimismo, Diego Gracia plantea que la
medicina del siglo XXI deberia redescubrir quien es la persona enferma,
comprender su malestar y sufrimiento, para que con ese conocimiento
se pueda encontrar como atender y aliviar el sufrimiento y revelar al
mismo tiempo el poder que existe dentro de la persona, tal como como
se revelo el poder del cuerpo.

Dicho planteamiento va de la mano con los fines de la medicina sobre
los cuales se reflexiond en los afios 80 en Estados Unidos, donde se
destaco la importancia del alivio del sufrimiento, del cuidado de quienes
padecen una enfermedad, asi como de los que no pueden ser curados
y el acompanamiento durante el proceso final de la vida para asegurar
una muerte en paz.

Diego Gracia une “calidad” y “excelencia” en cuidados de la salud (20).
Define calidad como dar importancia a los valores positivos y evitar los
valores negativos. De alli que, para entregar cuidados de calidad y de
excelencia, es importante ver en qué consisten los atributos de un
cuidado llamado “humanizado”.

Hay una tendencia a reducir el concepto de humanizacion de la salud a

los términos de “trato digno”, “satisfaccion del usuario” y “empatia” que
se miden mediante un analisis cuantitativo o cualitativo, dejando de lado
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una reflexion filosofica y bioética mas profunda, que puede ayudar a
cernir mejor la praxis de la medicina.

Por eso conviene guiar la reflexion basandose en cinco atributos
indispensables al cuidado humanizado (21): el ser humano, la relacion
entre el profesional de salud y el paciente, el sujeto del cuidado, la
comunicacion y el enfoque holistico.

El ser humano

Las preguntas ¢ quién es el hombre? ¢ quién es el ser humano, de dénde
viene y a dénde va?, son preguntas vigentes hasta el dia de hoy. ¢ Soy
el producto del azar o de un proyecto?, ¢voy hacia la nada o voy a
reencontrarme con los que amo?, ¢soy solo una pasion o0 amo y tengo
un alma espiritual?

A la hora de brindar un cuidado, es importante ser consciente de la
corriente de pensamiento filosofico en que nos posicionamos, del tipo
de antropologia y del ethos de nuestra sociedad. La bioética tiene un rol
primordial en la lucha contra el absolutismo de la técnica, para que
predomine la responsabilidad moral y la posibilidad de desarrollo del ser
humano integral.

La nocion del sentido de la vida y por lo tanto del sufrimiento, tendra un
impacto directo en el tipo de cuidado que el equipo de salud pueda
brindar. La filosofia de los cuidados paliativos se apoya en la
antropologia clinica, que reconoce la dimension espiritual en la persona,
con posibilidad de transcendencia y que abre a una perspectiva
transformadora del sufrimiento. Varias filosofas del siglo XX la han
desarrollado desde distintos puntos de vista, entre ellas Simone Well,
Edith Stein, Maria Zambrano y Hanna Arendt (22).

Larelacion clinica

La relacion profesional de salud con el paciente ha sido muy bien
descrita por Ezequiel Emanuel (23) y colaboradores, identificando
cuatro modelos: paternalista, informativo, interpretativo y deliberativo.
En la practica son modelos que se pueden entrelazar.
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El desarrollo de la tecnologia y la globalizacion podria hacer pensar que
el paciente va a estar cada vez mas informado y ser mas autbnomo para
tomar sus propias decisiones y por lo tanto ser mas responsable (24).

Sin embargo, cuando el paciente se enferma de manera grave y una
curacion no es posible, surgen cuestiones existenciales que son las
mismas de siempre. A medida que la enfermedad avanza, aparecen
situaciones clinicas donde la toma de decision es muy compleja a la
hora de respetar la autonomia del paciente.

La tendencia demografica actual es de una muerte lenta y tardia, lo que
hace que el declive fisico-psico-motor y la participacion del paciente en
la toma de decisiones van cambiando, a veces puede primar el deseo
de ser escuchado o informado mas que el deseo de participar en forma
directa en la toma de decisién, lo que va modelando la relacion paciente-
médico (25).

La reflexién noética sobre el cuidado y su relacién con la filosofia (26)
enriquece el concepto de la ética del cuidado y nos aporta otros
fundamentos sobre las relaciones interpersonales y la atencion en
salud. Segun ésta, los seres humanos no estan aislados y son mas bien
interdependientes y destaca la reciprocidad en las relaciones humanas.
Por eso en salud, esa ética sostiene la obligacion moral de cuidar al que
es mas vulnerable.

En la misma linea se ha desarrollado el concepto de “autonomia
relacional”’. La autonomia implica un ideal de autodeterminaciéon y de
independencia y por lo general ha sido desarrollado en un contexto
agudo, lo que no es el contexto habitual en cuidados paliativos.

Los valores culturales y los determinantes sociales juegan también un
papel. La relacion paciente-médico en los paises nérdicos se establece
habitualmente desde los derechos y el tipo de contrato. En los paises
mediterraneos, se establece mas bien desde la confianza del paciente
hacia su médico.

En suma, la relacion paciente-médico, actualmente, dada la creciente
complejidad en salud que se da a lo largo de la vida, hace que se hable
mas bien de “relacion clinica”. En la toma de decision no participa
solamente un médico, sino a veces varios equipos de distintos niveles
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de atencion. El didlogo con el paciente se modela al ritmo de su declive
fisico-psico-motor y de valores como el respeto, la honestidad, la
benevolencia, la compasion y la humildad y estad enriquecido por el
concepto holistico.

El sujeto del cuidado

Sdlo después de los afios 50 del siglo XX, se substituye en medicina el
concepto de “paciente” por el de “persona enferma” y de “persona”. Eso
ha dado nacimiento a los “derechos” de los enfermos. El paciente es un
agente activo en la toma de decision. También esto ha implicado tener
una vision integral de la persona y el desarrollo de un modelo de
atencion centrado en el paciente y en la relacion clinica.

Ello nos plantea revisar los distintos sesgos que podemos tener frente
a la persona enferma.

Uno de los mas fuertes en medicina es el sesgo “cientificista “segun el
cual la Unica realidad que cuenta es la empirica.

Pero existe también el sesgo del “emotivismo ético”, que favorece una
percepcion auto referida de la calidad de vida de la persona enferma,
gue conduce hacia un paternalismo compasivo, que nos puede llevar a
pensar: “si yo estuviera en su lugar, no vale la pena seguir viviendo asi”.

Otro sesgo, el de la “complacencia”, de origen antropologico, supone
gue, con la autonomia, la toma de decision estaria resuelta, existiendo
el riesgo de descuidar la reflexion sobre las oportunidades de ayuda.

El sesgo “negativista” ve la enfermedad como mera pérdida y en
términos de guerra, omitiendo todo tipo de vivencia de una vida plena
de sentido a pesar de todo. Se vive la enfermedad como reto o como
carga.

Por ultimo, otro sesgo posible se puede encontrar en el concepto de
“dignidad de la persona”. ;Es siempre digna la persona, por el hecho
de ser persona, o se pierda la dignidad debido a las condiciones en que
uno se encuentra? En cuidados paliativos, la vision integral de la
persona plantea que es un ser espiritual, siempre digno, que tiene varias
dimensiones: corporeidad, inteligencia, afectividad, voluntad, relacion,
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temporalidad. Ademas, sostiene que la persona tiene un componente
de complejidad y enigma a la vez.

Comunicacion

La comunicacion, en el cuidado y en los cuidados paliativos, en
particular al final de la vida, es a veces el Unico elemento terapéutico
gue el profesional tiene para ayudar al paciente que sufre (27).

La comunicacién es una necesidad basica del ser humano, a través de
la cual el paciente revela informacién sobre si mismo y sobre su entorno,
ya sea de manera verbal o no. Los beneficios de una buena
comunicacion son numerosos, permiten empoderar el paciente en su
autonomia, una mejor participacion en la toma de decisiéon mejora la
adherencia al tratamiento y da a la relacion clinica una naturaleza
terapéutica, contribuyendo a la calidad de vida. Para que exista esa
comunicacion es necesario que el profesional esté bien preparado.

Desde un punto de vista bioético y valérico resaltan el valor del dialogo,
de la deliberacion, considerando ademas de los hechos, los valores y
las creencias del paciente y de su familia. Desarrollar una comunicacion
gue transforme la relacion clinica en valor terapéutico, se relaciona con
la trascendencia.

La comunicacion requiere la preparacion del profesional en un plano de
mayor autoconciencia y de “darse cuenta”; de hecho, si no se lo que
tengo que buscar, no lo voy a encontrar. ;Como voy a develar lo que
esta ahi cuando lo que esta velado muchas veces se debe a los miedos,
los estilos 0 expectativas en la relacion?

El centro de la atencion es el “bien del paciente”, pero scomo voy a
percibir lo que me dice el paciente? El es el Ginico que sabe lo que es
bueno para él. Sin embargo, necesita al otro, la comunicacion para que
esto sea develado. Sino encuentro lo que busco, no me puede afectar.
¢,Qué me dice a mi? Y si no tengo respuesta, ¢como se va a dejar
ayudar? ¢ Como lo comunico al equipo, a la familia?

Si no me siento afectado/a no puedo acompafiar o desde una
perspectiva meédica, o que no se diagnostica no se trata. Ayudar a
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encontrar sentidos, mediante una conversacion honesta, con los menos
sesgos posibles, querer estar en una relacion de ayuda, requiere de
parte del profesional practicar estas virtudes: saber, saber ser y saber
hacer.

Enfoque holistico

Es interesante de detenerse en lo que implica el enfoque holistico y sus
riguezas. Para volver a la vision de Eric Cassel, el considera a la
persona enferma como una unidad y que la distincién entre cuerpo y
mente (alma) es artificial. Lo que conecta el cuerpo y el pensamiento es
el “significado”; el significado es el medio a través del cual el
pensamiento fluye en el cuerpo y el cuerpo fluye en el pensamiento.
Este significado se expresa mediante emociones y sentimientos; “las
emociones o el significado del cual las emociones son parte no causan
el fenomeno fisico: las respuestas fisioldogicas son parte de las
emociones y el significado” (28).

Cassel invita al médico a penetrar en el mundo del paciente, en su
contexto y en su estructura de valores. De esa manera comprende
también la estética del paciente y lo correcto de la historia vital del
paciente. Asi el médico se aproxima de mejor forma a conocer al
paciente y a aliviar su sufrimiento.

La vision de Tauber (29), médico y filosofo de Estados Unidos,
desarrolla el concepto del yo, no como un yo aislado sino un yo
relacionado con otros yo. Tauber aporta al yo del Renacimiento, que lo
concebia autdbnomo, independiente y autodefinido, planteando un yo
que existe respecto de otros yo autbnomos, ya que la persona se
autentica en su encuentro con otros, sean estos fisicos, sociales o
divinos.

La vision de Engel (30), que desarrolla el modelo bio-psico-social en los
afos 70, destaca también el enfoque holistico, contraponiéndolo al
modelo biomédico dominante. Con ello pretende estimular un
conocimiento mas integral del paciente, principalmente en tres esferas:
fisica, psicologica y social. Pone al centro la relacion clinica, en la cual
el rol del médico es una pieza mas del sistema y que también debe ser
cuidada.
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Integrar los conocimientos empiricos con la comprension del significado
de las emociones y de los sentimientos del paciente, invita al médico y
otros profesionales de la salud a entender la historia vital del paciente y
asi aproximarse de mejor forma para aliviar su sufrimiento. También se
puede ver como aparecen otras necesidades de aprendizaje: la de
gestionar las emociones y no dejarse arrastrar por ellas en la toma de
decision.

Una reciente publicacion evidencia la necesidad de incorporar los
determinantes espirituales dentro del abordaje holistico en la toma de
decision (31).

Balboni et al. (2022) realizan una triple propuesta de abordaje de las
creencias, religion y espiritualidad desde la medicina:(a) incorporar
enfoques centrados en el paciente y basados en la evidencia acerca de
la asociacion entre la comunidad espiritual y la mejora del paciente y
los resultados de salud;(b) aumentar la conciencia y formacion en los
profesionales de la salud acerca de la relacidon protectora de la salud
gue aporta la comunidad espiritual y religiosa; y(c) reconocer la
espiritualidad como un factor social asociado con la salud en la
investigacion, las evaluaciones comunitarias y la implementacion de
programas (32).

Por medio de la reflexion acerca de los atributos del cuidado, se percibe
gue el cuidado es un concepto que ha evolucionado y se ha enriquecido
en el transcurso de la historia, incidiendo la filosofia y la ética en la
profesion sanitaria. Aun falta seguir desarrollandolo mas en todos los
ambitos.

Si bien el enfoque holistico evidencia con mayor fuerza la importancia
de centrar la atencion en la persona enferma y sus necesidades, la
dimensién espiritual aparece timidamente, y no ha sido suficientemente
explorada y ensefiada en la relacion clinica de ayuda hasta el dia de
hoy. Acompaniar hasta el tltimo momento de la vida requiere activar otra
mirada para poder hacerlo de la manera mas virtuosa posible y permitir
la posibilidad moral de ser un buen médico o un buen profesional de la
salud.

5.3 Avances institucionales en la actualidad
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Desde el afio 2012, en la definicidon de la salud de la OMS se busca
incorporar la dimension espiritual (33)

En 2014, la Asamblea Mundial de la Salud, considera un deber ético de
todo profesional de la salud en el mundo fortalecer el alivio del
sufrimiento derivado de enfermedades.

En 2017, larevista Lancet (1) evidencia que la carga de una enfermedad
grave esta ligada con la necesidad del alivio del dolor y con los cuidados
paliativos.

En 2018 la Declaracion de Astana de la OMS y de UNICEF refuerza esa
evidencia y establece que “los cuidados paliativos deben ser accesibles
para todos”. Para construir una atencion primaria de salud sostenible,
todos los estados miembros se comprometieron a satisfacer las
necesidades de salud de todas las personas a lo largo del curso de la
vida, a través de medidas de promocion, curacion, rehabilitacion y
cuidados paliativos” (34). Por lo tanto, la prestacion de cuidados
paliativos se reconoce cada vez mas como una responsabilidad
universal (35).

En octubre 2021, se promulga en Chile la ley 21.375, que consagra los
cuidados paliativos y los derechos de las personas que padecen
enfermedades terminales o graves, cuya finalidad es reconocer,
protegery regular, sin discriminacion alguna, el derecho de las personas
que padecen una enfermedad terminal o grave a una adecuada
atencion de salud (2)

La atencidn adecuada se resume en la realizacion de cuidados
paliativos de excelencia, que mejoren la calidad de vida mediante el
alivio del sufrimiento y permitan que el proceso de muerte, una vez que
esté en marcha, siga su curso natural, libre de sufrimiento innecesario,
acompafado por sus cuidadores, sin abandono de parte del equipo de
salud.

Esa nueva ley implica un mayor numero de profesionales que trabajen
en cuidados paliativos, una mayor necesidad de capacitacion continua
y una nueva coordinacion entre los niveles de atencion, ya no centrada
en el cancer sino en las necesidades en cuidados paliativos de todos
los pacientes que los necesitan.
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En febrero 2022, una comision de expertos de Lancet (36) publica un
informe sobre el tema del final de la vida, que para muchos es delicado.
Este informe analiza la paradoja en medicina de las situaciones clinicas
de fin de vida, en que por un lado hay pacientes sobre tratados y por
otro, muchas personas que no reciben los tratamientos que requieren.
Pese a que esta todo dicho y hecho “la gente muere de mala muerte”.
Las recomendaciones que sugiere este informe podrian resumirse en
“regresar la muerte a la vida”, es decir en levantar el tabu social de la
muerte, intentar entender y atender mejor el proceso de muerte,
abriéndose a nuevos paradigmas en salud, comprender el poder de los
cuidados paliativos que, con su cultura fijan sus objetivos no mas hacia
la curacion sino a cuidados de excelencia, dando la posibilidad de dejar
de mirar la muerte como un fracaso médico.

Se plantean nuevos fines a la medicina: aliviar cuando no es posible
curar y acompafar para que el paciente tenga una muerte en paz.
Cambiar el enfoque curativo a un enfoque de cuidados de excelencia,
implica abrirse a nuevos paradigmas en salud: la espiritualidad en
clinica es uno de ellos.

Parte 2. Marco conceptual de la espiritualidad en salud

5.11 Pasar del concepto de “paciente” al de “persona
enferma”: aporte desde los cuidados paliativos

Los cuidados paliativos nacieron en la segunda mitad del siglo XX,
sumandose a la corriente humanista desarrollada por Engel y Cassel.

Sin ser paliativista, Cassel marco el mundo medico con su frase célebre:
“El cuerpo duele y las personas sufren’, ilustrando asi la importancia de
considerar que una misma enfermedad no va a provocar el mismo
malestar en cada persona. Se trata de una medicina que pone el acento
en la comprension, en la narracion, en el acompafamiento y en la
mente. Un poco antes de morir (2021), Cassel hace una llamada al siglo
XXI de seguir buscando la fuente del malestar y del sufrimiento de la
persona para asi desarrollar nuevos métodos para su alivio, “relevando



Magister Interuniversitario de Bioética 32

al mismo tiempo el poder dentro de la persona como se revel6 el poder
de su cuerpo.”

En cuidados paliativos, el privilegio es tener que abrirse a una
comprension y nuevos conocimientos en salud para poder entender y
atender el paciente que ya no se puede curar y cuya enfermedad podra
evolucionar hacia la muerte en un tiempo indeterminado. Ademas de
sumarse a una medicina humanista, se tendra que desarrollar una
medicina espiritual, que consiste en la (re) conexién, en la
transcendencia y en la sanacion.

Se requiere aumentar la capacidad de entendimiento y de atencion para
cuidar al paciente y acompanarlo en situaciones limite, como el proceso
del morir, una de las mas dificiles con las que nos encontramos en la
vida.

Pasar del concepto de “paciente” a “persona enferma”, de una vision
reduccionista del paciente a su cuerpo bioldgico a una visiéon integral de
la persona, requiere repensar la formacién, la ensefanza.

Lo entendi6 asi Dame Cicely Saunders (37), reconocida mundialmente
como pionera inspiradora de la esencia de los cuidados paliativos.
Inglesa, fue primero asistente social, luego estudié enfermeria para
terminar por estudiar medicina en el St Thomas’s Hospital Medical
School. Obtuvo la licenciatura en 1957.

Profundamente conmovida por el sufrimiento de la persona, va a jugar
un rol muy importante en el ambito de la investigacion. Es asi como el
St Christopher’s Hospice en Londres, fundado por ella, se convierte en
el primer centro de atencion exclusivo a pacientes terminales en
cuidados paliativos de Europa, dando asi nacimiento al movimiento
llamado “movimiento Hospicio”.

Este centro se transforma rapidamente hasta el dia de hoy en un centro
de formacion, incluyendo investigacion, docencia y apoyo a la familia
durante todo el proceso de fin de vida y durante el duelo. Rapidamente,
puede evidenciar resultados positivos en la calidad de vida de los
pacientes terminales y en la calidad de atencion.
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Se desarrolla el concepto del “dolor total” para definir el sufrimiento que
afecta la integridad de la persona en todas sus dimensiones fisicas,
sociales, psiquicas y espirituales. En este centro se empieza a
desarrollar el uso racional de los opioides para salvaguardar la
integridad y la autonomia de la persona, la sedacién paliativa, en una
época donde existia mucha confusion asimilandola a términos erréneos
de “eutanasia pasiva’ o ‘“indirecta”. El tema de las necesidades
espirituales es también abordado, distinguiéndolo de las necesidades
religiosas.

Es solamente en 1980, cuando la OMS reconoce oficialmente los
cuidados paliativos y diez afios mas tarde los incorpora la PAHO
(Organizaciones Panamericana de la Salud) en sus programas
asistenciales. La ultima definicion de la OMS data de 2002 y los define
como: “un enfoque que mejora la calidad de vida de los pacientes y
familias que afrontan los problemas de una enfermedad con
compromiso vital, a través de la prevencion y del alivio del sufrimiento
mediante la identificacion precoz y una esmerada valoracion del dolor y
otros problemas fisicos, psicologicos, sociales y espirituales” (38).

En 2018, el movimiento Hospice (International Association for Hospice
& Palliative Care (IAHPC) publico como definicion de los cuidados palia
tivos: “son el cuidado holistico activo de personas de todas las edades
con un sufrimiento grave relacionado con la salud debido a una
enfermedad grave, y especialmente de aquellos que se acercan al final
de la vida. Tiene como objetivo mejorar la calidad de vida de los
pacientes, sus familias y sus cuidadores”.

El nimero de profesionales de la salud que siguieron desarrollando los
cuidados paliativos en el ambito clinico y la investigacion no ha cesado
de ir en aumento en el mundo entero hasta el dia de hoy. Si bien aun
falta mayor investigacion, hay cada vez mas literatura acerca de esta
disciplina.

Un enfoque integral incluye otras dimensiones en la salud aparte de la
fisica. Se reconoce la dimension espiritual, pero por no saber bien lo
que es ni como abordarla, se mantiene en un plano marginal al
momento de atender al paciente que tiene una enfermedad grave y ello
es fuente de sufrimiento para él/ella. Abordar la dimension espiritual es
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una responsabilidad y deber ético por ser uno de los elementos para el
alivio del sufrimiento derivado de enfermedades graves.

Algunos profesionales han desarrollado con mayor énfasis investigacion
acerca del proceso de fin de vida. Para citar algunos, se reconoce a la
médica psiquiatra, E. Kibler Ross, oriunda de Suiza, ciudadana de
EEUU, como una de las pioneras, en los afios 70, que realizo
investigacion acerca del proceso de fin de vida. Ella pudo describir las
etapas emocionales que aparecen en el proceso adaptativo frente a la
noticia de una enfermedad terminal y del duelo, permitiendo asi al
profesional entender mejor a su paciente durante el acompafnamiento
hasta su muerte (39).

En Espafa, se puede destacar entre muchos profesionales, el Dr.
Xavier GOmez-Batiste, como impulsor en 2004 del Grupo de
Espiritualidad SECPAL (Sociedad Espafol de Cuidados Paliativos), con
el objetivo de abordar y profundizar acerca de la dimension espiritual de
la intervencion paliativa. En 2006, le toca al oncélogo y paliativista, Enric
Benito, asumir la coordinacion de este grupo GES, y con la
incorporacion de nuevos miembros publican en 2008, una guia
denominada: “Acompafamiento espiritual en Cuidados Paliativos. Una
introduccion y propuesta.” (40).

Enric Benito sigue investigando acerca del sufrimiento y define la
persona que sufre como una persona que se encuentra en un “estado
especifico de distrés que se produce cuando la integridad de la persona
se ve amenazada o rota, y se mantiene hasta que la amenaza
desaparece o la integridad es restaurada o trascendida” (41).

Ramon Bayes, psicologo espafiol, hace ver que cuando la persona toma
conciencia de una enfermedad irreversible que la aproxima a la muerte,
ella vive un proceso mas biografico que bioldgico: “somos el producto
de nuestra historia. Esa construccion continua que se va generando en
el gran viaje de la vida”y cerramos nuestra biografia al final, mirando
atras, buscando sentido a lo vivido y dando espacio para pensar aquello
gue es importante para uno mismo (40).

En cuidados paliativos se entiende abordar el sufrimiento como aliviar
el sufrimiento evitable y acompaniar el paciente hasta su muerte natural.
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Chochinov, otro médico, experto en cuidados espirituales, ha
evidenciado que son cuidados que modulan el sentido de dignidad y que
la manera de sentirse cuidado/a tiene un impacto directo en la
percepcion subjetiva de la vivencia de enfermar (42).

El cuidado al final de la vida acomparia el proceso del morir, que es un
proceso de cambio. Los modelos tedricos que apuntan al proceso de
adaptacion a la pérdida coinciden en asumir el final de vida con su
dimensién transformadora y de cambio (43).

A medida que aumente la tolerancia al dolor total y al saberse en el
camino de morir, el paciente ird afrontando la realidad, sin necesidad de
distorsionarla.

Distintos modelos de adaptacion a la muerte, como el “Ars moriendi” o
“Experiencia de la cercania de la muerte” de K.Dowling Singh,(44)o “La
muerte como transicion” de Renz & cols (45), tienen aspectos en
comun, como el de una visién dinamica de la existencia.

Se reconoce que la muerte excede los parametros de nuestros
conocimientos actuales, incluyendo la dimension espiritual de la
persona y el universo; que la muerte es un proceso de transformacion,
y que el sufrimiento, inherente a todo proceso de cambio y adaptacion,
es el elemento clave que se debe comprender y acompaifiar.

Esos modelos evidencian que lo espiritual pertenece al dominio interior
de cada persona y a su conciencia de si mismo en el universo. En el
proceso de morir esa conciencia se puede ver radicalmente
transformada, pasando por varias fases(46), la primera de las cuales
seria de Separacion (de la dimension contingente de la persona que
ciertos autores denominan Ego) para vivir un sentido del yo cada vez
mas real, mas esencial y en consecuencia mas amplio. Dicha fase es
llamada también Separacion-Caos-Pre-transicion, la que a veces puede
ser larga y extenuante. Luego viene la fase de Umbral-Rendicion-
Transicion, que conlleva a veces una ansiedad muy intensa, previa al
“soltar y entregarse confiadamente”.

Distintas tradiciones de sabiduria y también aquellas personas que
mueren en paz hablan del inmenso poder sanador del proceso de morir.
Ese testimonio y legado de una muerte aceptada y serenamente vivida
son también muy sanadores para los familiares y para el personal de
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salud que los ha atendido. En ese sentido los que mueren pueden ser
verdaderos maestros para los vivos.

Desde esa vision, podemos entender que el reto de los cuidados
paliativos seria ayudar a morir sano, es decir morir en paz,
coherentemente e integro entero (47). En otras palabras, el sufrimiento
y la angustia pueden transformarse progresivamente en vivencias de
plenitud e integridad(48).

Familia y paciente se entregan al proceso donde la dimension relacional
toma mayor protagonismo. Es el momento de poner voz a lo esencial,
recordar lo vivido, planificar la situacién de quienes quedaran, expresar
amor, perdon, gratitud, resolver asuntos pendientes y decir adios. Para
abrirse después a una transformacion mutua, donde el que va a morir
“lo sabe todo” y el que acompafa descubre o siente estar pisando suelo
sagrado.

En Chile: modelo de atencién centrado en la persona enferma y
cuidados paliativos

En Chile, en la década de los 90, el Estado adoptd los principios de
Alma-ATA, (13) regresando asi a los origenes de la salud publica
chilena. Esto permitid dar un nuevo impulso a la atencion primaria con
el desarrollo del Modelo de Atencion Integral de Salud Familiar y
Comunitaria (MAIS). Este se centra en la persona desde una
perspectiva biopsicosocial, espiritual y cultural del proceso de salud-
enfermedad.

Se trata de un modelo que describe las condiciones que permiten
satisfacer las necesidades y expectativas del usuario respecto a
mantenerse sano o saludable, en un contexto de politicas publicas de
fomento y promocion de la salud de las personas y comunidades y de
continuidad de cuidados. Se bien ya se han estudiado con mayor
profundidad los determinantes socioculturales en salud, existe un debe
a considerar e investigar acerca de los determinantes espirituales en
salud.

Nace en 1994 el Programa de Alivio del Dolor y Cuidados Paliativos
(PAD) (49), en el marco del Programa Nacional del Cancer, otorgando
a todos los pacientes con cancer avanzado acceso a una atencion
centrada en sus necesidades y alivio del sufrimiento mediante la
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intervencién de un equipo multidisciplinario hasta el final de su vida,
permitiendo asi, en la medida de lo posible, una muerte en el domicilio
rodeado de sus seres queridos.

El PAD se incorpora en 2005 al sistema de Garantias Explicitas en
Salud (GES), para todos los canceres avanzados y en 2016 se incluyen
los canceres no progresivos. Este respaldo legal y econdmico ha
ayudado al acceso a cuidados paliativos a todos los pacientes
oncoldgicos que lo han requerido, de manera oportuna. También ha
permitido un mejor acceso a opioides y a la calidad de vida de los
pacientes y sus familias, procurando una muerte con dignidad. Sin
embargo, falta aun estudios e investigaciones en dicha area.

Una cartografia realizada en el Atlas de Cuidados Paliativos de
Latinoamérica (50), describe que en 2020 Chile contaba con 244
equipos de cuidados paliativos, considerando como un equipo un
minimo de 2 profesionales (médico y enfermera).

De los 244 equipos, mas de la mitad (162) son mixtos, es decir tienen
actividades asistenciales tanto intrahospitalarias como ambulatorias.
Solo 8 unidades cuentan con camas exclusivas para cuidados paliativos
y hay para todo el pais 8 unidades pediatricas de cuidados paliativos.

Existe solamente una residencia tipo hospice, ubicada en Santiago, en
la comuna de La Florida, la Clinica Familia.

Hay 232 equipos que brindan cuidados paliativos a domicilio.

En cuanto a la certificacion en cuidados paliativos en Chile, la
CONACEM (Corporacion Nacional Auténoma de Certificacién de
Especialidades Médicas) institucion privada que existe desde 1984,
reconoce, desde agosto 2020, la especialidad de Medicina Paliativa, sin
embargo, esta especialidad, aun no esta reconocida por el MINSAL
(Ministerio Nacional de Salud). Solamente una universidad (Universidad
Catolica) imparte la subespecialidad de cuidados paliativos, de un afio
de duracion, derivada de especialidades primarias como medicina
interna y medicina familiar entre otras.
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Segun el Atlas de 2020, solamente 15% de las facultades de medicina
tienen asignaturas independientes de cuidados paliativos, 4,4 % de las
facultades de enfermeria y ninguna en las demas facultades de la salud.

Se puede, sin embargo, destacar una creciente actividad cientifica en la
conformacioén de asociaciones de cuidados paliativos:

1990: Asociacion Chilena para el Estudio del Dolor y Cuidados
Paliativos (ACHED)

2014: Asociacién Cientifica de Medicina del Dolor y Cuidados Paliativos
(MEDOPAL)

2015: Sociedad Chilena de Medicina Paliativa (SOCHIMEDPAL)

2018: Sociedad Médica de Cuidados Paliativos de Chile (SMCP)

Del mismo modo, se puede asumir que el tema de espiritualidad en
cuidados paliativos despierta interés en Chile, considerando que con las
palabras clave “espiritualidad, “cuidados paliativos” y “Chile”, se puede
obtener 25 publicaciones siendo 8 de ellas, tesis.

En octubre 2021, luego de la ley GES de 2005 (Ley 19966), se promulgo
otra ley de cuidados paliativos, la ley 21.375 que consagra los cuidados
paliativos un derecho en salud de los pacientes con enfermedad
incurable y para un buen morir. Esta ley aun no cuenta con el respaldo
financiero suficiente.

A modo de resumen lo que han aportado hasta ahora los cuidados
paliativos en la transicion de “paciente” a “persona enferma” es su vision
sobre el “dolor total”, considerado como un sufrimiento, una amenaza o
ruptura de la integridad de la persona, a causa de una enfermedad
grave o por la proximidad del proceso morir, lo que afecta a la persona
en todas sus dimensiones.

La dimension espiritual ha sido abordada sobre todo esta ultima década,
destacando la importancia de considerar la biografia del paciente y que
la restauracion de la integridad de la persona puede pasar por un
proceso de transcendencia, considerado cémo transformacién
sanadora.

Las investigaciones acerca del proceso del morir plantean que existe un
“mapa” comun, con componentes psico-emocionales-espirituales, que
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es fundamental que el profesional de la salud pueda entender a la hora
de acompafiar un paciente en su proceso de fin de vida. Las actitudes
del profesional que brinda los cuidados modulan el sentido de dignidad
que impacta directamente en la percepcion subjetiva de la vivencia de
enfermar.

El mayor déficit se encuentra a nivel de la formacion en cuidados
paliativos y de la evaluacion de su funcionamiento para confirmar si
realmente la poblacion chilena accede a los cuidados paliativos y puede
beneficiarse de una mejor calidad de vida y de un buen morir.

5.5 Qué entendemos por espiritualidad en la clinica

Como ya se ha sefalado, la espiritualidad es considerada en una
medicina que va mas alla de una medicina humanista, que a su vez va
mas alld de una medicina curativa.

Una de las barreras para formar en cuidado espiritual es consensuar lo
gue entendemos por espiritualidad en clinica.

El término de “espiritualidad” o “espiritual” tiene muchas acepciones y
puede ser equivoco. Estudios sistematicos revelan mas de 20
dimensiones diferentes relacionadas al término de espiritualidad o
espiritual y que no siempre tienen mucho que ver entre ellas.

En estas Ultimas décadas, la literatura cientifica en cuidados espirituales
ha ido creciendo y la mayor parte de las investigaciones se realizan en
Ameérica del Norte y en Europa, habiendo un vacio de conocimiento en
Latinoameérica (51-53).

La “espiritualidad en la clinica” supone aceptar la existencia de una
dimension espiritual como inherente al ser humano; busca entender los
modelos de adaptacion a la realidad de la muerte, el proceso de
transformacion del personal de salud para poder acompafar desde un
recurso propio al paciente y/o realizar intervenciones con el fin de
contribuir al alivio del sufrimiento y a una mejor calidad del fin de la vida.
(54).
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Dado que el panorama contemporaneo de creencias es plural, para que
una definicibn de espiritualidad gane amplia aceptacion, debe ser
significativa para los creyentes religiosos, los peregrinos espirituales, es
decir los que reconocen la existencia de un ser superior sin adscribirse
a una religidon especifica, los librepensadores y los no creyentes.

En la primera parte este proyecto, se describi6 como el abordaje
holistico ponia en evidencia la necesidad de considerar la persona
enferma con todas sus necesidades incluyendo las espirituales y la
espiritualidad cdmo un determinante mas dentro de la calidad de
atencion. Hay publicaciones que sostienen que considerar la
espiritualidad procura responder a la complejidad y dificultad de las
situaciones clinicas sin que nadie sea perjudicado (55,56).

Pensar en la circularidad entre el cuidado (cuerpo/ psiquis) y la
espiritualidad y la espiritualidad y el cuidado es un trabajo continuo de
vigilancia y de accién, que se debe a incorporar en el trabajo profesional
cotidiano. Un cuidado comprometido y competente revela la
espiritualidad; a la inversa, la espiritualidad cuida el cuerpo, siempre y
cuando no lo reduzca a cuerpo enfermo o dominado.

El cuidado fisico no basta. Un evento historico ilustrativo es el de los
orfanatos en Rumania, bajo el gobierno de Ceausescu. Los cuidadores
entregaban a los nifios huérfanos, cuidados en cadena sin ninguna
implicacién psiquica y los resultados de tales “cuidados” dejaron efectos
dramaticos en ellos.

El cuadro de Francisco de Goya (1820) “Goya y su médico” representa
dos tipos de cuidado: la competencia y la modesta vigilancia, asi como
la capacidad del cuidado de transformar la experiencia del mal en una
de gratitud. (anexo 9.1)

La psicoanalista Myriam David, que vivio la experiencia del campo de
concentracion Birkenau, describe como la falta de cuidado del cuerpo
reduce el ser a casi nada. Suprimir todo tipo de cuidado a un ser humano
lo destruye. “Un cuerpo maltratado ya no puede pensar. Es despreciable
y hace que el otro quiera despreciarlo y tenga el deseo de golpearlo, de
destruirlo” También describe una experiencia que refleja esa
circularidad a la inversa: durante una experiencia de abandono total de
cuidado, de pronto un desconocido se acerca a ella, y le pasa un pafio



Magister Interuniversitario de Bioética 41

en la cara secandola y ella describe la sensacion de “ser totalmente
reconfortada’(52).

De una manera u otra, el concepto intangible de espiritualidad en salud
se ha hecho mas visible con el desarrollo de una medicina con enfoque
holistico. Una medicina humanistica que invita al didlogo y que esta de
acuerdo en acompafar al paciente en su proceso de restauracion
(curacién-sanacion) tanto a nivel fisico, como psiquico y espiritual.

Un estudio que intentd definir la sanacién aplicé una encuesta cualitativa
en entrevistas en profundidad, abiertas y semi estructuradas a los
doctores Eric Cassell, Carl Hammerschlag, Thomas Inui, Elizabeth
Kibler -Ross, Cicely Saunders, Bernard Siegel y Gayle Stephens,
meédicos reconocidos por su modelo de atencion holistico. La palabra
sanacion fue asociada a los temas de totalidad, narrativa y
espiritualidad. La sanacion fue definida como “una experiencia
intensamente personal y subjetiva que comprende una reconciliacion
con el significado que un individuo da o adscribe a los eventos
angustiosos con su percepcion de totalidad como persona.” (52)(Anexo
9.2,9.3)

En resumen, se podria decir que considerar la dimension espiritual en
la atencion cumple un papel de sanacion y transformacion. La
compasion, el amor y el perdon, presentes en las actitudes y acciones
tanto del paciente como del profesional de la salud son factores de una
atencion médica compasiva de alta calidad.

Para integrar la dimension espiritual en salud, sera necesario reconocer,
diagnosticar, minimizar o aliviar el sufrimiento y a la vez ayudar a los
pacientes a transcender dicho sufrimiento.

5.6 Definiciones de espiritualidad

Cabe destacar que la mayoria de las publicaciones(57,58) donde se
aprecia con mas evidencia la urgencia espiritual se relacionan con las
areas de fa oncologia, de los cuidados intensivos o de los cuidados
paliativos.
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Sin embargo, cualquier persona que enferma puede hacerse mdltiples
preguntas en relacion con su estado emocional, su experiencia vital, el
sentido de su vida o sobre la proyeccion de lo que esta viviendo.(59)

Etimologicamente, la palabra “espiritual” procede del latin “spiritus” y
significa “cualidad del alma”, una entidad no corpérea e invisible en
contraposicion al cuerpo y lo material, segun los conceptos de la
filosofia griega y la tradicién judeocristiana.

Espiritu tiene dos raices en hebreo, es a la vez la respiracion (ruah) pero
también la dinamica de un soplo recibido y dado (nefesh). La palabra
“spiritus” es a la vez fisiolodgica e intuicidn lucida, luminosa.(60)

La espiritualidad es una cualidad intima y propia de cada persona,
constitutiva del ser humano, una aspiracion profunda por adquirir una
conexion con todo lo que le rodea, pues necesita dar sentido a su
existencia y al mundo en el que vive. Tiene una gran variabilidad
interpersonal y temporal, difiere segun la persona y el momento, y
evoluciona como lo hace el individuo a lo largo de su trayectoria vital.
(56,61).

Los estudios sobre la espiritualidad en enfermeria revelan un concepto
interesante, que las enfermeras pusieron en evidencia a partir de su
practica cotidiana: el “estar ahi” como presencia amorosa y lo de
‘romper la norma” como posibilidad de abrir horizontes de cuidado. (62)

Otros autores hicieron mas tangible la definicion de la espiritualidad al
afirmar que se trata de respuestas a las preguntas basicas de 'quién
soy', 'por qué estoy aqui' y 'qué puedo esperar de este momento' (63)o
también al referirse a temas o actitudes como el coraje y la esperanza
(64).

Un estudio cualitativo revel6 que al preguntar a pacientes portadores de
enfermedades cardiacas y a su familia, lo que era para ellos la
espiritualidad, la definieron en términos de amor y pertenencia,
esperanza, significado y propoésito, fe y creencia y problemas
existenciales.(65)

Otro estudio cualitativo realizado con personal de salud describe la
espiritualidad como busqueda de significado y esperanza. Es una
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construccion amplia, pero altamente individualizada, que podria incluir
creencias tanto ortodoxas como heterodoxas (66).

En el ambito de los cuidados paliativos, hubo un trabajo internacional
de la mayor importancia, entre los afios 2008 y 2014, acerca de como
incorporar mejor la dimension espiritual a la atencién de salud en todos
los niveles, con el objetivo de crear un sistema de atencidbn mas
compasivo. Para eso se realizaron varias conferencias para llegar a un
consenso. Las definiciones trataron de ser operacionales, con el fin de
encontrar un minimo de estandares. Las investigaciones se centraron
primero en el ambito de los cuidados paliativos y luego afios mas tarde
hubo otras conferencias respecto a la atencion en general con vistas a
lograr una medicina mas compasiva. Por eso, en este trabajo se han
revisado las definiciones de distintos grupos de trabajo reconocidos por
sociedades cientificas, teniendo presente que ellas no son exhaustivas
y que investigaciones futuras podran plantear otras definiciones.

En 2008, el grupo de trabajo de espiritualidad de SECPAL (GES),
propuso una definicion de espiritualidad en clinica que dice lo siguiente:
“‘es el dinamismo que impulsa nuestro anhelo de plenitud y que se
expresa a traves de la busqueda de sentido, de coherencia con los
propios valores, de conexion armoénica con los demas y de
transcendencia.”(54)

En 2009 una definicién funcional de “cuidados espirituales en cuidados
paliativos”, ampliamente usada en la literatura internacional y formulada
por consenso en el trabajo de Puchalski y cols, describe : ‘“La
espiritualidad es el aspecto dindmico e intrinseco de la humanidad que
relaciona la manera en que los individuos buscan y expresan un
significado y propésito, y la manera en que experimentan su conexion
con el momento, consigo mismos, con los demas, con la naturaleza y
con lo significante o sagrado.” (67)

En 2011, el Spiritual Care Task Force de la EAPC (European
Association of Palliative Care) llega a una definicion similar: " /a
espiritualidad es la dimension dinamica de la vida humana que relaciona
la forma en que las personas (individuos o comunidades) experimentan,
expresan, y/o buscan un significado, propdésito y transcendencia, con la
forma en que conectan con el momento, consigo mismos, con los
demas, con la naturaleza, con lo significante y/o con lo sagrado."(68)
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Luego de eso se realizaron dos conferencias en 2012 y en 2013, en
base a la conferencia de 2009, para de evaluar los estandares. En 2013,
la conferencia de expertos de Ginebra define “La espiritualidad es un
aspecto dinamico e intrinseco de la humanidad a través del cual las
personas buscan significados, un propdsito y una transcendencia
ultimas y experimentan una relacion consigo mismos, con la familia, con
los demas, con la comunidad, con la sociedad, con la naturaleza, con lo
significado y con lo sagrado. La espiritualidad se expresa a través de
las creencias, los valores, las tradiciones y las practicas” (69)

Algunos aflos mas tarde, Enric Benito se refiere a la espiritualidad en
términos humanisticos como “un universal humano, profundo, intimo e
intangible, que inspira y trasciende a toda creencia, y que se expresa
en la red de relacion que cada persona establece” (59). La red de
relacion hace referencia a la relacion intrapersonal, interpersonal y
transpersonal.

En todas estas definiciones operacionales se pueden rescatar tres
conceptos clave que ayudan al clinico a definir la dimension espiritual:

a) la expresion y la busqueda de sentido, como elemento importante a
considerar en la anamnesis del paciente, por ejemplo, cuestiones
relativas a la identidad, el significado del sufrimiento y de la muerte, la
culpa y la vergienza, la reconciliacion y el perdon, la libertad y la
responsabilidad, la esperanza y la desesperacion, el amor y la alegria.
Esto permite al profesional de la salud entender las expresiones y el
dinamismo que el paciente atribuye a su red de relaciones, consigo
mismo, con los demas y con lo trascendente y lo valores que tiene en
su busqueda de plenitud. Existen algunas herramientas con preguntas
abiertas que facilitan este abordaje. Una actitud de escucha activa es
indispensable.

b) la nocion de conexion con el momento ya sea consigo mismo, con el
otro u otros, o con la transcendencia. Esa nocion la podemos traducir
clinicamente explorando cual es la red de relaciones significativas de
nuestro paciente y su familia y definirla como marcador de la vida
espiritual.
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La conexion consigo mismo o intrapersonal se puede vincular con la
nocion de coherencia, acaso hay una armonia entre lo que pienso,
siento, digo y hago. Y también con el sentido de la propia existencia.

El nivel de la conexidon con el otro se experimenta en la capacidad de
amar y sentirse amado, pueden surgir ahi las necesidades de perdény
de reconciliacion cuando falta armonia en la relacion con las personas
significativas.

Respecto a la conexion con lo transcendente o con lo sagrado o a nivel
transpersonal, se puede explorar la pertenencia a una realidad superior,
de la cual todos formamos parte, que nos abarca, nos sostiene, nos
transciende y que desde el punto de vista ético no se puede abandonar.

Sea cual sea el nombre que le demos, se trata de una vision holistica
global del mundo y de consideraciones y actitudes basadas en valores.
Hay que preguntar acerca de que lo que es mas importante para el
paciente en cuanto a sus relaciones, su cultura, su éticay su vida. Como
dice Diego Gracia, al crear valores, creamos responsabilidades y quien
habla de responsabilidades, dice deberes.

c) Explorar las consideraciones y fundamentos religiosos (fe, creencias
y préacticas, la relacion con Dios o con lo ultimo). Es importante que sea
el paciente quien nos refiera la forma de su propia espiritualidad. De alli
la importancia de saber escuchar activamente el vocabulario del
paciente, ya que no siempre utiliza el término de espiritualidad.

Tras haber recorrido el “mapa” de las definiciones, para el disefio de la
formacion en cuidados espirituales de este proyecto, se considerara la
definicién del grupo Pulchasky elaborada en el consenso de 20009:

“La espiritualidad es el aspecto dinamico e infrinseco de la humanidad
gue relaciona la manera en que los individuos buscan y expresan un
significado y propésito, y la manera en que experimentan su conexion
con el momento, consigo mismos, con los demas, con la naturaleza y
con lo significante o sagrado.”

Para seguir complementando el marco conceptual de la espiritualidad,
a continuacion, se realizaran algunas reflexiones sobre la relacion de la
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espiritualidad con la religion, la psicologia, la conciencia y las
capellanias.

5.7 Espiritualidad y religion

La espiritualidad tiene una relacion estrecha con la religion y
distinguirlas es complejo, porque tienen caracteristicas que se
sobreponen, sin embargo, su significado es diferente.

Las religiones son marcos interpretativos-mas o menos institucionales-
gue custodian una determinada experiencia de lo sagrado. La
espiritualidad es esa experiencia. (s.j.Javier Melloni)

Se entiende por religiosidad, la adhesion a un conjunto de creencias y
practicas de una institucion religiosa organizada (70).

Como lo vimos en la definicion anterior, la espiritualidad es una
dimension que incluye cuestionamientos sobre el significado, proposito
y sentido de la vida, conexion (con los demas, la naturaleza, lo divino),
busqueda de lo trascendente, valores (por ejemplo, la justicia) pudiendo
incluir o no creencias religiosas.

La espiritualidad es también el cultivo de una dimensién que nos permite
tomar distancia de las situaciones sin diluirnos en ellas vy
redimensionarlas ante el Horizonte del Misterio sin reducirlo. (s.j.Javier
Melloni). Ese misterio esta dentro de cada uno y hay que encontrar la
clave para descubrirle y desplegarlo. No es tangible, sin embargo, esta
disponible antes y después del lenguaje con el que lo podemos
identificar.

La espiritualidad esta muy asociada a la cultura. La cultura cristiana, que
se inicia con el nacimiento de Cristo, se expandio en todo Europa y en
Ameérica y asumio los conceptos griegos sobre el alma, desarrollados
desde Aristoételes. El cristianismo aporté un sentido a la muerte con la
creencia en un Ser Superior lleno de Bondad que promueve el perdon,
invita a participar en la resurreccion y la plenitud de la vida eterna.

Por lo tanto, la dimensién espiritual se puede manifestar, total o
parcialmente, junto a la dimension religiosa.
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Al respecto, el Dr. Etienne Rochat, tedlogo, pastor evangélico y
acompanante espiritual del CHUV (Centro Hospitalario Universitario
Vaudois), Suiza, desarrolla cuatro formas de diferenciar lo espiritual de
lo religioso en el paciente(71)(Anexo 9.4).

La primera es cuando una persona expresa el sentido y contenido de su
vida fuera de la religion. Vive la espiritualidad de manera totalmente
separada de la religibn. Una segunda forma se asemeja a una
intercesion entre espiritualidad y religion: la persona da un sentido y
articula su vida con contenidos religiosos y no religiosos, hay en ella un
complemento o vinculo entre la religion y la espiritualidad. Una tercera
manera es que la religion esté dentro o forme parte de su espiritualidad,
y la cuarta es que la espiritualidad sea parte de su religiosidad.

También hay otros autores como Arndt BlUssing que describen marcos
mas complejos, que incluyen elementos trascendentes, existenciales y
formas de humanismo secular. Asi pues, toda persona es espiritual por
naturaleza, pero no toda persona espiritual es religiosa. En otras
palabras, no somos solo cuerpo material, tenemos una espiritualidad,
de la cual forman parte todo lo sobrenatural y lo relacional con sus
sentidos y sus dudas.

Segun el modelo tedrico de Koenig, existe asociacion positiva de
variables religiosas/ espirituales con multiples indicadores de salud. (72)
(Anexo 9.5). A nivel mental, dichas variables pueden incidir
positivamente en el animo, dar sentido de control, facilitar el sentido y
proposito etc... A nivel fisico, pueden modular en forma positiva el alivio
del dolor, estrés, angustia. A nivel social, modular positivamente
conductas antisociales o adictivas.

5.8 Espiritualidad y psicologia
La dimension psicolégica y la espiritual estan bien delimitadas, sin
embargo, existen algunas superposiciones que se reflejan en el

comportamiento y que pueden confundir o llevar a la ambigtiedad.

Dado que la espiritualidad no se ve, la dimension espiritual puede ser
inferida por el comportamiento, las emociones o el estado animico.
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Se entiende, por dimension psicolégica, el enfrentar una enfermedad
desde la felicidad, satisfaccion, capacidad de concertacion y
recordacion, utilidad, ansiedad, depresion y miedo(73). También incluye
aquellos aspectos de la relacion humana que permiten manejar el duelo,
la pérdida y el dolor.

La dimension psicoldgica es, sin ser la Unica, la verdadera dimension
del ser humano. Victor Frankl agrega a la vision de Freud, que define el
hombre como totalmente condicionado por su aspecto psiquico-fisico,
la riqueza y la dignidad de la persona espiritual, Unica e irrepetible. Los
padres pueden entregar el contenido genético a su hijo, pero este
determina solamente lo psicofisico y no la persona espiritual. La
dimension espiritual no es traspasable, es unica y personal. “El hijo es
un nuevo ser que se llama “yo” a si mismo. Ha surgido un nuevo ta, sin
que por eso sus padres se empobrezcan de espiritu o pierdan el
derecho de decirse yo a si mismos” (74).

Ese espiritu por naturaleza es invisible, pero no por eso es irreal. Por
ejemplo, el “amor por la verdad” o “la buena voluntad” son también
invisibles. Lo espiritual aparece como algo que transciende. Su ser
radica en la realizacion de si mismo y solo se veran sus actos, pero no
la realidad que subyace. La persona espiritual es el nucleo que orquesta
el organismo psicofisico. Por eso, segun Frankl, esta condicionada por
el aspecto psicofisico, aunque no totalmente.

Por analogia, un musico necesita que su instrumento esté afinado para
ejecutar una hermosa obra. Si el instrumento se desafina (enfermedad)
no hay musico que pueda tocarlo. Instrumento y afinacion estan unidos,
si no lo estan, no hay obra.

Ahora bien, el cuerpo psicofisico y el espiritu no estan en la misma
dimension. El espiritu permanece invisible, de hecho, si el organismo
psicofisico se enferma, por ejemplo, con una psicosis, como la describe
Juan Antonio Vallejo-Nagera en su libro “Concierto para instrumentos
desafinados”,(75) ésta puede llegar a desorganizar ese organismo
hasta destruirlo, o podria perturbarlo, pero no afectaria su dimension
espiritual, su dignidad.

Segun estos dos autores, la persona espiritual, ese nucleo, esta siempre
sano. Desde los términos psicologicos de Victor Frankl, el espiritu
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atraviesa las capas de lo psicofisico, lo consciente, lo preconsciente y
lo inconsciente, desarrollando asi el concepto de “persona profunda”,
una persona espiritual-existencial, que en su dimensién mas profunda
es inconsciente.

La transcendencia es lo que permite superar lo condicionado por lo
biologico y lo psiquico. Esa transcendencia tiene, segun Frankl, dos
capacidades: el auto distanciamiento o eleccion libre de tomar distancia
de la situacion, de los condicionamientos y la auto trascendencia o
capacidad de transcenderse a si mismo, de apuntar hacia algo, un
sentido, otro ser humano a “cuyo encuentro vamos con amor”.

5.9 Espiritualidad y conciencia

Mientras la espiritualidad es la dimensién del significado o del propdsito
de la vida, de la esperanza, la incertidumbre y la transcendencia, la
conciencia puede ser considerada como un 6rgano de sentido o como
una capacidad intuitiva de descubrir el sentido Unico de cada situacion.

La conciencia seria asi la guia del hombre. La conciencia participa de
nuestra propia limitacion, de tal modo que puede desviarnos y nos deja
con la incertidumbre hasta el dltimo momento de saber si hemos
alcanzado el sentido de nuestra vida.

Podemos decir que la conciencia ayuda a las personas a tomar
decisiones basadas en valores y tener una perspectiva amplia sobre la
vida. La conciencia y la espiritualidad pueden trabajar juntas para
ayudar a las personas a encontrar un equilibrio entre su vida material y
su busqueda de una conexion profunda y significativa con el mundo.

5.10 El cuidado espiritual y la capellania

El cuidado espiritual, en el ambito de la salud es antiguo, y ha sido
“materializado” por personas religiosas durante la Edad Media, sobre
todo hasta el principio del siglo XX y luego por el capellan. El rol de
capellan dentro del equipo sanitario ha sido objeto de mucha reflexion y
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cambio en el hemisferio norte entre los siglos XX y XXI, lo que permite
establecer cierta “genealogia del cuidado espiritual”.

El término capellan aparece en inglés como “chaplaincy”. Se ha
secularizado y profesionalizado su rol, dando nacimiento a comienzos
del siglo XX a la “Educacién Pastoral Clinica”. ElI hematdlogo
especialista en ética Richard Cabot, el capellan Anton Boisen, y el
profesor de pastoral Russel |. Dick (76) han sido algunos de los pioneros
de esa nueva area, uno concibiendo, la capellania como una entrega de
apoyo religioso y moral y otro con una vision mas ambiciosa, que
sostiene que los capellanes tienen también un rol cientifico y
terapéutico.

El debate sobre el rol de la capellania también ha planteado si ese
nuevo rol es bueno, ya que varios capellanes han considerado esta
transformacion “como una traicion a una tradicion religiosa de larga data
y en gran medida infravalorada®(77).

Estos debates y reflexiones acerca del rol de los capellanes no han
cesado hasta el dia de hoy y han demostrado resultados interesantes.
Primero, que ha habido una evolucion desde una capellania entendida
como un ministerio puramente religioso a una adaptacion a la “era
secular” como un ministerio de acompafamiento. Segundo, a pesar del
declive historico de las religiones, hay un trabajo constante por el
reconocimiento de la religion y de la dimension espiritual en la atencion
meédica en tanto respuesta a las necesidades del paciente.(78)

El rol del capellan ha sido reconocido como un factor de bienestar, de
calidad de vida y satisfaccion del usuario. En la corriente humanista, se
ha apoyado la asistencia pastoral no religiosa, o que hizo que en
Inglaterra en 2018 se alinearan en red agrupaciones religiosas y no
religiosas para editar una guia practica y orientadora sobre la capellania
profesional, proponiendo la posibilidad de nombrar capellanes
“genéricos” sin el respaldo obligatorio de una comunidad de fe o
creencias.

Esta aun en discusion y reflexion, si es posible hablar con sentido sobre
un cuidado espiritual utilizando un lenguaje no religioso.

Al trabajar la definicion de capellania de acuerdo con el estandar
profesional de la Asociacion de Cuidadores Espirituales en los Paises
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Bajos, se plantea que la capellania debe conceptualizarse menos en
términos de espiritualidad y mas en términos de “significado” y “vision
del mundo”, que segun estos académicos abarca las dimensiones
existenciales, éticas, espirituales y estéticas. Los capellanes
holandeses entienden que su trabajo no esta determinado y no se limita
a su relacion con una religiéon. La presencia de un capellan también
actla como un factor que disminuye el estrés en la labor de enfermeria
gue atiende al paciente gravemente enfermo.

Otro resultado de esta genealogia de la capellania es la reflexién sobre
su caracter profesional, ¢ cudles son las habilidades y las competencias
para ser capellan? Si se puede ofrecer atencion espiritual
independientemente de la atencion religiosa, ¢ qué diferencia hay entre
capellanes y trabajadores sociales, consejeros u otros tipos de
terapeutas?(79)

5.11 El cuidado espiritual efectuado por el personal de salud

Si bien existe la figura del “experto” en cuidado espiritual, eso no puede
dispensar a los demas profesionales de la salud de abordar lo espiritual,
dado que pertenece a la ética del cuidado. Es responsabilidad de toda
persona que cuida tomar en cuenta la dimensién espiritual del cuidado.

En el ambito de la salud, existen varias agrupaciones y asociaciones
gue se han planteado cual seria la directriz y los criterios de un buen
cuidado espiritual.

A modo de ejemplo, se puede ver un informe nacional (80), que realizé
un trabajo tipo Delphi con la finalidad de construir competencias de
cuidado espiritual. El encuentro de multiples expertos en cuidados
paliativos, de distintos horizontes y disciplinas, describe tres directrices
del cuidado espiritual:

a) Atencion a las diferentes capas de significado

b) Tratar preguntas que no se puede o debe responder

c) Atencion al proceso espiritual

Dicho informe recalca la importancia de que todos los proveedores de
cuidados paliativos, formales o informales reconozcan y comprendan la
importancia de la dimension espiritual en el cuidado, por el simple hecho
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de que forma parte de la tarea de cuidar y es a la vez una
responsabilidad de todos.

Medir la calidad del cuidado espiritual no es facil porque no hay
estandares objetivos. De hecho, la unica persona que podria medir o
juzgar si se le ha prestado suficiente atenciéon y se ha cuidado sus
necesidades espirituales es el propio paciente/familiar.

Un factor de complejidad que se agrega a esta situacion es que la
espiritualidad tiene niveles de profundidad, de sentido y de significado.
Por eso no siempre es claro para el paciente / familiar cuales son sus
necesidades espirituales y en cual de ellas requiere profundizar.

Sin embargo, el mismo grupo de trabajo de expertos plantea a grandes
rasgos cuando una atencion espiritual ha sido bien atendida:

a) Si el paciente se siente visto y escuchado como un ser humano por
los cuidadores junto a su cama;

b) Si se tiene en cuenta y se ofrece espacio a lo que es de valor para el
paciente/familiares, asumiendo que ello no es estatico, sino sujeto a
cambios. Y comprendiendo que esto no siempre puede ser expresado
en forma simple por el paciente, sino que a menudo esta presente
implicitamente;

c) Si hay espacio y atencion al relato del paciente en que pueda
expresar lo que es importante para él,

d) Si el paciente puede mantener el control sobre lo que se le dice y a
quién se le dice;

e) Si el paciente puede asumir que lo que dice en confidencia también
sera tratado en forma confidencial;

De ese inventario, resaltan cuatro aspectos distintos acerca del cuidado
espiritual, que se relacionan y aparecen en el trabajo de (81)la
esperanza de sentirse siempre considerado como ser humano en su
dignidad; una actitud muy importante de compromiso “pase lo que pase,
estaré siempre contigo hasta el ultimo dia de tu vida” (37), el
empoderamiento del paciente que confia que puede participar en su
proceso de morir y ser respetado en su confidencialidad; la compasion
entendida desde la empatia del personal de salud, que debe tener una
actitud de escucha activa y de acompafiamiento activo hasta el final.
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Estos conceptos dan relevancia a la relacion paciente-médico, tanto en
el cuidado en general, como en las conversaciones acerca de la toma
de decisiones compartidas y de la proporcionalidad del manejo médico,
entendido como adecuacion del esfuerzo terapéutico en el proceso de
morir.

Para que el profesional pueda atender la dimension espiritual, requiere
estar atento a lo que él/ella siente, piensa, dice y hace. Y también
requiere ser coherente y estar consciente de sus sesgos, de sus
emociones, de sus valores y de sus actitudes, que puede aprehender a
través de las practicas de “plena conciencia”, conocidas como
mindfulness y de meditacion contemplativa, entre otras.

Por lo general las necesidades o los recursos espirituales del paciente
aparecen con mayor evidencia en situacion de sufrimiento y situaciones
limite (82), donde el ser humano esta confrontado a una realidad no
deseada, que puede rechazar o aceptar, transcendiéndola.

En el grupo de trabajo de espiritualidad de la SECPAL, describen
algunas actitudes como herramientas clave para el acompafamiento,
es decir para facilitar la emergencia de la dimension espiritual en el
paciente-

Se requiere por eso seguir desarrollando el modelo de atencion
centrado en la persona y tener claro en qué consiste una “relacion de
ayuda”. Segun Rogers es aquella relacion en la que uno de los
participantes intenta hacer surgir de una o ambas partes, una mejor
apreciacion y expresion de los recursos latentes del individuo y un uso
mas funcional de éstos.

De las actitudes psicolégicas se puede rescatar la empatia, la
congruencia o autenticidad, asi como la aceptacion incondicional. Las
actitudes principales para realizar el acompafiamiento espiritual y que
permiten sacar lo mejor de la otra persona son la presencia, la
hospitalidad y la compasion.

Lo interesante en ese abordaje es que se plantea una nueva manera de
“hacer” cuidados espirituales: mas que aplicar instrumentos de
evaluacion y diagnéstico, el instrumento principal es el propio
profesional. Por lo tanto, deducimos que sera importantisimo tomar en
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consideracion el aspecto de autocuidado del profesional y por ende del
equipo al momento de impartir la formacion. Si la herramienta es el
propio profesional, esta “herramienta” necesita ser “calibrada”
continuamente en el transcurso de su uso.

Parte 3 Antecedentes en Formacién en cuidados espirituales en
salud

5.12 Formacioén y recursos en cuidados espirituales en el
ambito de los cuidados paliativos

La formacion en el cuidado en general ha tomado mayor relevancia en
todas las carreras de salud, dado que se esta viviendo un cambio de
paradigmas en salud, pasandose de un modelo biomédico a uno
biopsicosocial y espiritual, especialmente en las areas médicas que
buscan la humanizacion de la calidad de atencion.

En ese contexto, se reconoce que la formacion debe contemplar el
desarrollo de la empatia, de habilidades blandas para tener
conversaciones profesionales, gestion de las emociones, bioética,
espiritualidad. Cuidar, mas que un acto, es una actitud. Por lo tanto,
abarca mas que un momento de atencion, de celo y de desvelo.
Representa “una actitud de ocupacion, de preocupacion, de
responsabilidad y de compromiso afectivo con el otro”(81). Por
consiguiente, el acto de cuidado pasa de ser un deber a un asunto
ineludible del ser del profesional.

Estudios revelan que la formacion en bioética y en filosofia tiene un
papel fundamental en la formacién de los profesionales de la salud y
contribuye a una conducta profesional mas empatica, compasiva, ética
y humana(83).

La investigacion acerca de la ética del cuidado ha revelado que
pertenece a la ética de la virtud, en especial de la compasion y que
defiende el cultivo de actitudes y no solo se preocupa por los derechos.

Enfatiza también aspectos de la vida moral que la ética de la justicia ha
tenido dificultad para incorporar, tales como la voluntad, las emociones
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y lo afectivo, aspectos tan importantes en la toma de decisiones
compartidas, que son propios del modelo de atencion biopsicosocial y
espiritual (84).

Pese a que la formacién en cuidar esta aun muy enfocada en lo fisico,
ha habido un cambio para un estamento especifico: el de enfermeria.
Lo anterior se evidencié durante la reciente pandemia de COVID 19,
donde las condiciones sanitarias no permitian reducir el cuidado a los
aspectos bioldgicos. Se redescubrid que somos seres de relaciones,
interdependientes de nuestro espacio, de la naturaleza, de los demas;
gue somos seres sensibles, tenemos diferentes dimensiones,
relaciones afectivas, inteligencia, vida psiquica y espiritual.

A continuacion, se revisaran varios trabajos de expertos del mundo
acadéemico que incluyeron el cuidado espiritual como una competencia
de los cuidados paliativos y de la atencion en el fin de la vida.

Se entiende por competencias espirituales un conjunto complejo de
habilidades empleadas en un contexto profesional, en el proceso clinico.
Dichas competencias garantizan realizar una tarea con resultados
esperados e integran los dominios cognitivos, afectivos y psicomotor de
la practica clinica (85).

Del set de competencias consideradas por distintas sociedades
meédicas de varias partes del mundo como propias de los cuidados
paliativos, se ha seleccionado aquellas donde se evoca el aspecto
espiritual.

5.13 Planteamientos generados en Europa

En 2013, una mesa de trabajo de expertos en cuidados paliativos
decidio escribir un libro blanco acerca de las respuestas a la pregunta
siguiente: ¢Qué competencias para la practica clinica en cuidados
paliativos son importantes para todos los profesionales,
independientemente de su disciplina especifica? (86).

Luego de una revision exhaustiva de publicaciones existentes en ese
momento, de Europa y de Estados Unidos, se identificaron diez
competencias principales propias de una formacion en practica de
cuidados paliativos. Varias de ellas se relacionan con el aspecto
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espiritual, como el abordaje del dolor total, la comunicacién empatica y
otras.

Las competencias 5 y 10 tienen que ver directamente con el cuidado
espiritual. La 5 es Satisfacer las necesidades espirituales de los
pacientes y la 10 Practicar la autoconciencia y un compromiso con el
desarrollo profesional continuado.

Ampliando el punto 5 dicen: Los profesionales de cuidados paliativos
deben ser capaces de:
. Ha: Demostrar la capacidad reflexiva para considerar la
importancia de las dimensiones espirituales y existenciales en sus
propias vidas;

. 5b: Integrar las necesidades espirituales, existenciales y religiosas
de los pacientes y de sus familias en el plano de la atencion
paliativa, respetando su decision de no centrarse en este aspecto
de los cuidados si ellos lo desean;

. 5c: Ofrecer la oportunidad a los pacientes y familiares de expresar
la dimension espiritual y/o existencial de sus vidas de un modo
comprensivo y respetuoso.

Ampliando el punto 10 dicen: Los profesionales de cuidados paliativos
deben ser capaces de:

e 10a: Participar en actividades educativas permanentes
para mantener y desarrollar sus propias competencias profesionales

e 10b: Practicar la autoconciencia, ser consciente
de sus fortalezas personales, debilidades y creencias morales y
espirituales

e 10c: Reconocer los primeros signos de agotamiento y buscar
ayuda apropiada

e 10d: Actuar como un recurso para los demas en el equipo

e 10e: Ser consciente de las necesidades de los colegas que
estan angustiados, pero no son conscientes del impacto que
esto puede tener sobre ellos mismos y sobre aquellos ellos cuidan
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En 2018, un grupo de la EAPC (European Association for Palliative
Care), consciente de la importancia del cuidado espiritual como parte
de los cuidados paliativos, revis6 con mayor profundidad cuatro
elementos centrales de la educacion en cuidados espirituales, descritos
en el trabajo de Gamondi en 2013. Ese trabajo destaca la provision de
la atencion espiritual multidisciplinaria a la que todo equipo deberia
aspirar (87), planteando varias recomendaciones.

La primera recomendacion es tener la capacidad reflexiva de percibir la
importancia de lo espiritual en la propia vida.

Esta competencia es importante por dos razones: la primera, porque
si el profesional no esta conectado con sus necesidades espirituales, es
poco probable que pueda satisfacer las necesidades espirituales del
paciente. Y si no se atiende las necesidades del paciente, ello puede
causarle mayor sufrimiento.

La segunda razon es que se reduce el agotamiento del profesional en
cuidados paliativos si él/ella posee una alta espiritualidad y competencia
en cuidados espirituales (87). Esa razén justifica que la formacion en
cuidados espirituales deberia ser universal en un modelo
multidisciplinar.

La auto reflexion sobre cuestiones espirituales no es una practica
corriente en el personal de la salud, y dado que es considerada como
un estandar para la capacitacion en cuidados espirituales, existen
actualmente varios programas que ayudan a esa practica. A
continuacion, se describe algunos:

a) La realizacion de foros informales, voluntarios y regulares, donde el
personal puede discutir acerca de la espiritualidad personal con una
taza de café, apoya la auto reflexion.

b) Los Schwartz Rounds (88): se trata de un foro basado en evidencia
para que personal de todos los origenes se redna para hablar sobre los
desafios emocionales y sociales del cuidado de los pacientes. El
objetivo es ofrecer al personal un entorno seguro en el que compartir
sus historias y ofrecerse apoyo mutuo.
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c) El Balint Group (89): es un grupo de médicos oncdlogos que se
rednen regularmente para presentar casos clinicos con el fin de mejorar
y comprender mejor la relacibn meédico-paciente y brindarse apoyo
mutuo.

d) El Circle of Trust, basado en el trabajo de Palmer(90,91), implica
sesiones de estudio en grupo, que se centran en crear un espacio para
qgue los miembros del personal se escuchen a si mismos y reflexionen
sobre sus practicas de cuidado espiritual.

e) Oportunidades de desarrollo profesional continuo para abordar el
desarrollo espiritual personal, tales como retiros espirituales.

f) Herramientas de autoevaluacion:

. Lalista de actitud e implicacion espiritual (SAIL)(92)es una
escala de bienestar espiritual que ha sido validada en poblaciones
sanas Yy define la espiritualidad en términos generales sobre una
base no teista. También puede servir para pacientes.

. La Escala de Competencia de Atencion Espiritual (SCCS)(93) es
una escala validada, disefiada para evaluar las competencias de
las enfermeras en la prestacion de cuidado espiritual.

. LaEscala de Calificacion de Espiritualidad y Atencion
Espiritual (SSCRS) (86) es una escala validada, disefiada para
establecer como las enfermeras perciben la espiritualidad y el
cuidado espiritual.

. El Cuestionario de Competencias de Atencion Espiritual (SCCQ)
es una escala validada que permite cuantificar competencias
especificas para el cuidado espiritual, en diferentes profesiones
de la salud y para trabajadores pastorales. El SCCQ no asume
qgue el proveedor de cuidado espiritual sea religioso. Esta
disponible en varios idiomas. http://competencia-
espiritual.net/Cuestionario/

. El modelo Ars Moriendi (“Arte de morir’) o Diamante(94,95)se
inspira en una tradicibn medieval que crea un marco de reflexion
y conversacion sobre espiritualidad, en un contexto secular de
cuidados paliativos, tanto para el personal como para los
pacientes.

« El cuaderno de escritura y de reflexion personal: instrumento
pedagdgico, deliberado, sistematico y pauteado, intensivo y
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dirigido hacia un grupo especifico. Mediante la escritura, el
profesional puede reflexionar acerca de lo compartido entre
docentes y alumnos, asi como sobre las vivencias con los
pacientes. Es una herramienta de (auto)evaluacion, que ayuda al
aprendiz a reflexionar acerca de su propio aprendizaje. Lo que es
mas interesante es que produce aprendizajes funcionales,
conectados con el dia a dia.

La segunda recomendacion es reconocer la importancia de la
espiritualidad en la vida de los pacientes y sus familias, comprendiendo
sus necesidades espirituales, existenciales y religiosas y respetando su
eleccidon cuando no desean este aspecto de la atencion.

Esta segunda recomendacion implica que el personal de salud facilita
la expresion de la espiritualidad del paciente, de manera respetuosa,
reconociendo como ella impacta en la calidad de vida.

La espiritualidad se vuelve mas importante para el paciente a medida
gue se acerca la muerte. El bienestar y la calidad de vida estan
asociados a la atencion espiritual. Para realizar una historia espiritual,
es necesario que el profesional tenga entrenamiento, dado que es algo
gue se entrega de manera dinamica. También se requiere marcar
presencia, interés en construir una relacion y conexion con el paciente
y su familia.

Las barreras identificadas para realizar una historia espiritual son la
propia naturaleza de la espiritualidad, su concepto y por ende la
exploracién desde un paradigma experimental.(96)

Hay poca formacion para entrar en ese dominio y falta entrenamiento
para valorar las necesidades espirituales de manera formal. Ello exige
una escucha activa de la historia personal del paciente.

Se recomienda elegir cuidadosamente los modelos, las herramientas e
instrumentos, ya que no todos tienen la misma validez y fiabilidad para
realizar un “historia espiritual’= En la historia, el primer paso consiste en
comprender el marco espiritual y los valores del paciente y el segundo
consiste en la deteccion o clasificacion de sus problemas espirituales.

Lo que se recomienda, surgido de la primera conferencia Consenso
liderada por Christina Puchalski se describe en el cuadro siguiente:
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Recomendaciones para la valoracion espiritual

1.Todo paciente deberia de recibir una evaluacion espiritual sencilla 'y
eficiente, en términos de tiempo, al entrar en el sistema de cuidados
paliativos y en las derivaciones apropiadas.

2.Los profesionales de la salud deberian adoptar e implementar
instrumentos estructurados de valoracion para facilitar la
documentacion de las necesidades y evaluacién de los resultados de
los tratamientos.

3.Todos los miembros del equipo deberian demostrarse atentos,
sensibles y preparados para reconocer la angustia espiritual.

4.Todos los profesionales de la salud deberian formarse para realizar
la evaluacién o el historial espiritual del paciente como parte de su
historial o evaluaciones habituales. El personal no cualificado deberia
informar sobre cualquier dolor o malestar espiritual observado.

5.La valoracion espiritual formal debera llevarse a cabo por una
persona que documente sus valoraciones y esté en contacto con los
cuidadores del paciente y conozca los planes de tratamiento.

6.Las evaluaciones, los historiales y las valoraciones espirituales
deberian comunicarse y documentarse en los registros del paciente
(como graficos o base de datos informatizadas) y compartirse durante
los encuentros interprofesionales. La documentacion se deberia
guardar en un sitio centralizado para su uso por parte de cualquier
profesional clinico.

7.Se deberian realizar historiales y valoraciones espirituales de
seguimiento para todos los pacientes que tengan una situacion
meédica, psicosocial o espiritual cambiante, y también como parte del
seguimiento sistematico en el historial médico.

8.La persona encargada de la valoracion espiritual del paciente
deberia informar dentro de las 24 horas siguientes a su derivacion
para la valoracion espiritual.

A continuacion, se describen varios métodos para abordar la historia
espiritual:

a) El modelo Ars Moriendi (“Arte de morir’) o Diamante ya sefialado.
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b) FICA(97): es una herramienta de registro de antecedentes
espirituales, que se desarrollo para ayudar a los profesionales de
la salud a abordar problemas espirituales con pacientes en todos
los entornos. FICA sirve como una guia para las conversaciones
en el ambito clinico y es especialmente eficaz para los pacientes
que siguen una religion organizada.

c) Spiritual History(32,98): es una guia para identificar componentes
importantes de la historia espiritual de una amplia gama de
pacientes.

d) HOPE (99): es una herramienta de registro de historia espiritual
desarrollada en un contexto de practica general.

e) FE (100): es una herramienta de registro de historia espiritual que
fue desarrollada para médicos y estudiantes de medicina.

f) Q2-SAM(101): es un modelo desarrollado para garantizar la
atencion centrada en la persona en enfermeria. Se basa en dos
preguntas: ¢Qué es lo mas importante para ti ahora?y ¢Cémo
podemos ayudar?

g) La Escala de Bienestar Espiritual JAREL (102)fue desarrollada
como una herramienta de evaluacion en el ambito de la
enfermeria y esta validada.

h) ¢Estas en paz? es una herramienta de deteccion validada, tanto
como una medida del bienestar espiritual como de sufrimiento
espiritual (32)

1) EIl cuestionario GES; es una propuesta de modelo, definicion y
evaluacion de la espiritualidad elaborado por el grupo de Trabajo
sobre Espiritualidad dentro de la Sociedad Espafiola de Cuidados
Paliativos (SECPAL)(103)

Hay preguntas individuales sobre las necesidades espirituales
integradas en una serie de herramientas de evaluacion psicosocial,
gue también evallan otras necesidades fisicas, psicolégicas vy
sociales. Se puede revisar: Lalista de verificacion de problemas
canadienses (41), La deteccion de atencion de apoyo de James(104), El
inventario de angustia para el cancer (version 2)(105) y la Escala de
angustia de pacientes con cancer avanzado(106).

Sobre la evaluacion de la historia espiritual, se puede consultar:

a) Un método popular de evaluacién que se describe en 'La disciplina
para el cuidado pastoral "(107).
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b) ElI PC-7(108)es un modelo cuantificable, basado en la evidencia,
para la evaluacion de las preocupaciones espirituales no
satisfechas de los pacientes de cuidados paliativos cerca del final
de la vida. Fue desarrollado por un equipo de capellanes que
trabajan en cuidados paliativos.

c) El Modelo de Evaluacién Espiritual 7 x 7(109)tiene como objetivo
ayudar en el proceso de discernir las necesidades espirituales del
paciente y los recursos que ya tiene para ayudarlo a enfrentar
esos problemas.

d) El Modelo de Evaluacion Espiritual de MD Anderson(32)se
desarroll6 en un entorno de cuidados paliativos como una forma
de identificar la angustia espiritual.

e) AIM espiritual (110) proporciona un marco conceptual para que el
capellan diagnostique la principal necesidad espiritual insatisfecha
de un individuo, disefie e implemente un plan para abordar esta
necesidad a través de la encarnacién/relaciéon y articule y evalte
el resultado deseado y real de la intervencion.

f) La Herramienta de Evaluacibn de la Angustia Espiritual
(SDAT)(111) se desarrollé en un entorno de atencion de pacientes
de edad avanzada y tiene como objetivo identificar la angustia
espiritual en un entorno clinico.

La tercera recomendacion es integrar las necesidades espirituales de
los pacientes, familiares y cuidadores en el plan de cuidados y
documentar la provision de cuidado espiritual.

Esta competencia ha sido considerada de suma importancia, aun
cuando no haya una integracién sistematica de las necesidades
espirituales en el plan de cuidados.

El registro de la historia espiritual y la deteccion de las necesidades o la
aplicacion de ciertas herramientas, han sido dificultados por distintas
razones.

Primero porque la persona que se dedica como experto en cuidados
espirituales, no siempre forma parte cabal del equipo de salud o porque
no hay este tipo de figura en el equipo de manera sistematica.
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Segundo porque falta el desarrollo de un vocabulario para describir el
cuidado espiritual y no existe una herramienta estandar o ajustada para
cada cultura.

Cuando existe un agente espiritual, €l o ella no siempre tiene acceso a
la ficha médica. Ese agente tiene que respetar la confidencialidad del
paciente, como todo miembro del equipo multidisciplinario que trabaja
en conjunto aportando informaciones para ayudar el paciente.

En ciertos lugares, la exploraciéon de la espiritualidad puede ser
considerada como algo muy intimo y privado, de tal manera que no se
considera pertinente para ser abordada por el personal de salud.
También existe confusidbn sobre cuan confidencial debe ser la
informacion espiritual, sobre todo cuando dicha informacion puede
afectar la atencion. Se ha visto en algunos casos que se solicita un
consentimiento informado, ya sea oral o escrito, para transmitir la
informacion al equipo.

La cuarta recomendacion es ser consciente de los limites que deben ser
necesariamente respetados en términos de cultura, ritual y tradiciones.

Esta cuarta competencia ha sido muy discutida en el ambito de los
cuidados paliativos. De hecho, las necesidades culturalmente
especificas en cuidados paliativos son un area de investigacion adn en
desarrollo.

Lo que la Comision destaca de esa competencia es que es necesario
gue el personal de salud conozca la cultura del lugar donde se
desempenia, tenga relacion con su comunidad y pueda discernir lo que
es favorable para el bienestar del paciente que se encuentra al final de
su vida y cuales son las actividades potencialmente nocivas ligadas a
su cultura.

El paciente a veces puede sentirse “presionado” por su entorno y
realizar, comer o0 acceder a rituales que no le son favorables. Dicho
entorno, puede ser un elemento estresante para el personal de salud,
gue tiene que darse cuenta de sus propios prejuicios y a la vez ver lo
que es “aceptable” de la cultura del paciente para evitar entrar en
conflicto.

El papel de la comunicacion y de las redes es fundamental. La cultura
es un concepto altamente dependiente del contexto, y se describe como
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"una respuesta conductual modelada, que se desarrolla con el tiempo
como resultado de la impresion de la mente a través de estructuras
sociales, religiosas y manifestaciones intelectuales y artisticas"(112).

Por eso es tan importante que el registro del papel cultural se haga a
medida que progresa la enfermedad, para que se respete y considere
acciones en la planificacion anticipada del cuidado, relacionadas a las
dietas, al manejo del cuerpo difunto, etc...

El modelo de Purnell para la competencia cultural proporciona una base
para comprender las necesidades culturales individuales en la auto
reflexidon y en el contacto con pacientes y familiares, con el fin de
proporcionar intervenciones holisticas y culturalmente competentes en
el cuidado de la salud (113). Se puede usar en la ensefianza y en la
evaluacion.

Ese trabajo de Purnell formula con mayor profundidad el modelo
multidisciplinario en cuidados espirituales realizado por Gamondi.

El desarrollo de estandares en cuidados espirituales se va a ir
desarrollando a medida que se generalice la formacion continua en
cuidados espirituales a todo el personal de salud que trabaja en
cuidados paliativos.

La figura del experto en cuidados espirituales es importante para
atender necesidades especificas en cuidados o angustias espirituales.

La recomendacion de este trabajo es que la formacion en cuidados
espirituales deberia ser accesible en todos los equipos de cuidados
paliativos, incluida la oportunidad para la reflexion espiritual personal.

Se recomienda una formacion multidisciplinaria, de facil acceso
académico y abordable econébmicamente, que se efectue en el tiempo
de trabajo. Dicha formacién deberia incluir por lo menos las cuatro
competencias explicadas mas arriba.

El trabajo de formacion en cuidados espirituales realizado en Inglaterra
por la Fundacion Marie Curie recoge estas cuatro competencias,
ofreciendo una formacion en distintos niveles de profundidad, desde el
mas basico hasta aquel para expertos en cuidados espirituales.
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5.14. Planteamientos generados en Estados Unidos

La American Academy of Hospice and Palliative Medecine, (AAHPM)
describe en su version 2.3 de 2009 un set de competencias en cuidados
espirituales, desde el reconocimiento de experiencias comunes de
angustia en torno a aspectos espirituales y religiosos, hasta problemas
existenciales de pacientes y familias que enfrentan condiciones que
amenazan la vida y describe elementos de evaluacion clinica y de
manejo. El set de competencias comprende:

a) el papel de la esperanza, la desesperacion, el significado y la
trascendencia, en el contexto de enfermedades graves y crénicas

b) cdmo realizar una actividad espiritual/existencial/religiosa basica.

c) cOmo proporcionar consejeria espiritual.

d) identifica las indicaciones de derivacion a capellania u otros
servicios espirituales basicos, de consejeros y de recursos.

e) los procesos de desarrollo, las tareas y las variaciones de la vida,
su término y cierre.

f) describe los procesos para facilitar el crecimiento y el desarrollo en
el contexto de una enfermedad avanzada

5.15. Planteamientos en Latino América

La Asociacion Latino Americana en Cuidados Paliativos (ALCP) tiene
dentro de sus comisiones un grupo que trabaja el tema de la
espiritualidad. Ultimamente se publico un trabajo acerca de las
competencias en cuidados espirituales(114) donde se refieren a seis
dominios: a) desarrollo propio del profesional, b) la ética y espiritualidad,
c) la intervencién clinica acerca de las necesidades espirituales, d) la
comunicaciébn empatica y compasiva, €) el trabajo de equipo
interdisciplinario y f) el tema de la diversidad y de la inclusion.

En resumen, un recorrido, no exhaustivo, de lo que ya se ha trabajado
acerca de las competencias en espiritualidad clinica destaca la
importancia de reconocer esa dimension al mismo nivel de las demas
competencias, al momento de abordar el sufrimiento de un paciente que
vive situaciones limite como el proceso del morir.
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Poder ensefar dichas competencias es un reto dado que se refiere a
aspectos accesibles pero dificiles de realizar, dado que el lenguaje
puede ser equivoco. A veces esta demasiado ligado a la religion, o
demasiado ligado al concepto dual de cuerpo-espiritu.

Respecto a la evaluacion de la espiritualidad, es recomendable
realizarla de manera formal, sistematica y continua. Es importante elegir
un modelo de evaluacién adecuado, valido y fiable que busque siempre
entender y atender tanto las necesidades como los recursos espirituales
del paciente.

Se trata de obtener un “mapa” del mundo interior del paciente a fin de
poder acompafarlo lo mejor posible. Sin embargo, es importante
recordar, como lo sefalan expertos del grupo SECPAL, que lo
importante no es tanto la herramienta sino como se haga uso de ella.

En ese sentido la herramienta, si no esta en manos de un profesional
que cultiva su propia dimensidén espiritual “consciente, formado,
ecuanime y compasivo, que reconozca los recursos del paciente que
esta enfrente, y también sus carencias y su fragilidad” es lo mismo que
alguien que tiene un mapa de ruta y que no es capaz de interpretarlo
para llegar a su destino.

Dicho en otras palabras, la herramienta principal es el mismo
profesional, que sea capaz de acompafar el paciente durante ese viaje
hacia un misterio y a lo desconocido.

Trabajar sobre si mismo implica cultivar su interioridad, sin
contraponerla a la exterioridad sino a la superficialidad. Cultivar la vida
interior es crecer de adentro hacia afuera y dar lo mejor de nuestros
frutos. Lo que esta en juego es la calidad y el sentido de la propia
existencia. Esas son cualidades que peligran cuando vivimos una
situacion limite como una enfermedad grave o la proximidad de la
muerte. Hay mucho mas de lo que vemos, sentimos, pensamos 0
creemos. Descubrir la profundidad de nuestro ser es descubrir que
estamos atravesados por el infinito. Crecemos a medida que podemos
entrar en la profundidad de nuestro ser.

En resumen, podemos decir que existe ya un largo recorrido en
formacion e investigacion en recursos espirituales en el ambito de los
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cuidados paliativos. El trabajo se ha hecho principalmente en Estados
Unidos y en Europa, siendo aun incipiente en Latinoameérica. Considerar
todos los avances realizados ayuda a darnos cuenta de lo que
compartimos con otros continentes y lo que tiene que ser desarrollado
y esta por hacer en el campo de la investigacion al nivel de la cultura
Latinoamérica y especialmente de Chile, al momento de construir una
formacion en cuidados espirituales.

6. PLANIFICACION DE UN PROGRAMA DE FORMACION CLINICA
EN CUIDADOS ESPIRITUALES

6.1 Introduccion

El desafio de la educacion superior, para este siglo XXI, plantea la
necesidad de un nuevo proceso educativo, fundamentado en los
principios de excelencia, calidad y pertinencia. EI camino de la
excelencia universitaria pasa por la excelencia en el proceso docente
educativo y en el proceso de investigacion cientifica(115)

Una revision sistematica identifica tres atributos de calidad de docencia,
primero las genéricas (caracteristicas personales, actitudinales, y
comunicativas), segundo las pedagogicas que hacen referencia a
estrategias de ensefanza-aprendizaje, planificacion-gestion y tercero,
las disciplinarias. Atributos que juegan un rol fundamental en la
facilitacion del aprendizaje y en la interaccion profesor-docente(116).

Para este programa, sera muy importante encontrar docentes que
también trabajen en clinica, con un modelo biopsicosocial y espiritual y
que han investigado acerca de lo que es la dimension espiritual, el
acompanamiento y el cuidado espiritual.

Si bien sera un curso semi presencial y no directamente en el lugar
donde se atiende a los pacientes, el curso tendra un caracter vivencial,
directamente ligado a la clinica. Se elegira docentes a los cuales les
gusta ensefiar y que tengan experiencia en docencia y a la vez les haga
plenamente sentido el tema desde su propia experiencia clinica.

En relacion con los atributos pedagodgicos, tras haber intercambiado con
un experto en educacion medica de la Universidad del Desarrollo, se
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eligid un modelo de planificacion a partir de los pasos propuestos por
un docente experto en planificacién, David Kern.(117).

En cuanto a los atributos disciplinarios, se dirigira el curso a
profesionales que trabajan con el modelo biopsicosocial y que tienen la
motivacién de adquirir conocimientos y herramientas para incorporar la
dimension espiritual, convencidos de que sera un aporte para la calidad
de su atencién en los momentos mas criticos de ciertas situaciones
clinicas que viven sus pacientes. Se elegira una metodologia
participativa, centrada en el aprendiz, que involucrara la responsabilidad
tanto del docente como del participante para cumplir con los objetivos.

6.2 Planificacion del programa
Titulo de la formacion:

“Pensar con el corazoén: Incorporar el cuidado espiritual dentro del
enfoque biopsicosocial en pacientes severamente enfermos”

Etapa 1: Identificar el problema: ;Por qué es necesario formarse
para incluir la dimensién espiritual en el modelo biopsicosocial
espiritual de atencion?

A partir de lo revisado anteriormente podemos plantear lo siguiente:

La formacion en salud tiene, hasta el dia de hoy, un caracter muy
positivista, habiendo eliminado los valores, para preferir el aspecto
“‘neutral” en la toma de decision y centrarse en la enfermedad. Con el
rapido desarrollo tecnoldgico que se ha producido durante el siglo XXy
especialmente a partir de la segunda mitad de dicho siglo hasta el dia
de hoy, han surgido numerosos conflictos éticos, que evidencian la
deshumanizacion de la medicina y el mayor sufrimiento de los
pacientes, de sus familias y también del personal de la salud.

Una respuesta a esta situacion ha sido el nacimiento de la bioética en
salud, que ha favorecido la deliberacién y la consideracién de los
valores en |la toma de decision. Ha humanizado la medicina y ha evitado
el absolutismo.
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Otra respuesta ha sido pasar del concepto de” paciente” al de “persona
enferma” con un cambio del modelo de atencién, centrandolo en la
persona, desde un enfoque biopsicosocial y espiritual.

Si bien estas respuestas son un gran aporte para la humanizacion en
medicina, aun no se ha abordado suficientemente el tema del manejo
del sufrimiento debido a enfermedades graves y del proceso de fin de
vida, que es uno de los mas dificiles de vivir, sobre todo en un mundo
que evita el tema de la muerte.

Los estudios acerca de la espiritualidad en medicina muestran otros
caminos para abordar el sufrimiento y la muerte, con el concepto de
“reconexion”, sanacion y transcendencia.

Estos conceptos son muy desconocidos en el mundo de la medicina,
sin embargo, de gran valor, dado los resultados positivos en la calidad
de la atencion en salud y en la satisfaccion de los propios pacientes,
familiares y personal de salud que los han aplicado.

Estos nuevos conceptos son investigados con cada vez mas interes,
que se refleja en la curva exponencial de publicaciones acerca de la
espiritualidad en salud en esta ultima década.

Es necesario entender lo que es la espiritualidad en clinica para poder
evaluarla; una vez que ha sido evaluada, hacer un diagndstico y por
ultimo para incorporarla en el plan de manejo. Eso implica formarse
hacia un mayor desarrollo de la autoconciencia, habilidades
comunicacionales de empatia, escucha activa, y practicas compasivas,
de forma de actuar haciendo todo lo posible y acompafar activamente
al paciente hasta el ultimo momento de vida.

En Chile, si bien existen politicas y leyes que favorecen el enfoque
biopsicosocial y espiritual y la incorporacion de los cuidados paliativos
en todos los niveles de atencion, no se ha planteado aun una formacion
en cuidados espirituales, transversal a todos los profesionales de la
salud, como algo inherente al cuidado humanizado y a los cuidados
paliativos.

Una formacion basica en cuidados espirituales es una necesidad, para
responder a nuevos paradigmas en salud en el abordaje del sufrimiento
y como un deber ético. Incorporar la dimension espiritual en el plan de
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manejo, es un valor agregado y una responsabilidad de todos los que
pretenden aliviar el sufrimiento y acompanar al paciente hasta que la
enfermedad evoluciona hacia la muerte.

Todo lo anterior, sera tomado en cuenta para la formacion y se
sustentara en 3 competencias de las cinco reconocidas como
esenciales para el acompanamiento espiritual segun la EAPC
(European Association for Palliative Care):

1. Comprender la importancia de la espiritualidad en clinica

2. Practicar la autoconciencia y un compromiso con el desarrollo
profesional continuado.

3. Integrar las necesidades espirituales, existenciales y religiosas de
los pacientes y de sus familias en el plan de la atencion paliativa.

La ética del cuidado pone en evidencia que es importante considerar
tanto la parte técnica como la parte humana y que es responsabilidad
de todos, considerando que la fragmentacion de la salud es un camino
de deshumanizacion.

La investigacion ha mostrado como la insercion de un capellan en un
equipo de cuidados paliativos coopera positivamente, tanto para
acompanar mejor al paciente como para contener al equipo en situacion
de sufrimiento. Sin embargo, su ausencia no quita la responsabilidad de
todo el personal de salud de atender la dimensidn espiritual.

Otras publicaciones evidencian y proponen considerar la espiritualidad
como determinante en salud, por su incidencia en el afrontamiento de
la enfermedad.

El cuidado espiritual no es propiedad de las religiones sino de todo
profesional que pretende trabajar de manera holistica.

Se ha visto que la dimension espiritual, segun la definicion operativa
mas usada en salud, por el hecho de ser consensuada entre multiples
paises tiene muchos matices.
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Etapa 2. Valorar las necesidades del personal de salud respecto de
una formacion en cuidados espirituales

Los estudios revisados revelan que una gran parte del personal de
salud, que trabaja desde un enfoque holistico, reconoce la necesidad
de considerar la dimension espiritual en su plan terapéutico, aunque no
tiene claridad en como abordarla con sus pacientes. Del mismo modo
los enfermos aprecian que los agentes en salud puedan considerar este
aspecto con ellos como parte importante de su cuidado, aportando a la
calidad de atencion.

El recurso y las necesidades espirituales aparecen con mayor
frecuencia en situaciones clinicas “limite”, es decir donde existe una
amenaza de la integridad de la persona, ya sea por la existencia de una
enfermedad grave o por el proceso de morir. Esta amenaza provoca el
sufrimiento del paciente y repercute sobre el personal de salud, que a
veces se siente impotente al no poder resolverla mediante la curacion,
por situaciones organizacionales o por considerar la muerte como un
fracaso.

Es necesario que el personal de salud pueda incorporar otros conceptos
y adquirir nuevas habilidades para brindar una atencion de calidad, con
sentido y hasta la muerte, cuando no es posible curar y que la
enfermedad evoluciona inevitablemente hacia la muerte.

Una formacidon en cuidados y acompafamiento espirituales es una
posibilidad de ampliar el paradigma en salud, incorporando nuevos
conceptos como el autocuidado, la conexion, sanacion y
transcendencia. Ademas, permite abordar la finitud del ser humano
desde otras perspectivas.

Trabajar como profesional y como equipo con enfermedades
amenazantes que provocan sufrimiento y mayor conciencia de la
muerte, exige adquirir mayores conocimientos y herramientas para
afrontar estas situaciones clinicas complejas, si no queremos caer en el
burnout o la deshumanizacion del cuidado. Estas situaciones clinicas,
por ser complejas, se comparten entre distintos equipos de salud que
trabajan la mayoria de las veces en distintos niveles de atencion.
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El modelo de continuidad de cuidados desde el enfoque holistico
involucra a todo el personal de salud.

El proceso de morir en estas situaciones puede ser lento y extenuante,
para el paciente, la familia y el equipo, tanto en el medio hospitalario
como en el domicilio.

Una formacion basica en espiritualidad permitiria a todo el personal de
la salud involucrado en este proceso, adquirir nuevas competencias
para realizar un cuidado de excelencia.

La politica sanitaria es facilitar que este proceso se pueda vivir en el
domicilio del paciente, con una buena red de apoyo tanto sanitaria como
familiar

En Talcahuano, con la implementacion de la nueva ley 21.375 de
cuidados paliativos universales, hay un trabajo constante en toda la red
de salud para facilitar el acceso a ellos a todos los pacientes que lo
requieren.

Un estudio realizado en dicha comuna, con profesionales de Atencion
Primaria (95), acerca del comienzo de la implementacién de la nueva
ley, revela que existe, dentro de las necesidades de formacion en
cuidados paliativos, una necesidad explicita de formacion en cuidados
espirituales. En ese estudio, los profesionales se refieren a la
adquisicion de conocimientos y herramientas para poder acompafnar
mejor el paciente y su familia cuando viven un proceso de enfermedad
que evoluciona hasta la muerte. En los grupos focales, se evidencio que
el personal de salud visibiliza necesidades psico emocionales y
espirituales en sus pacientes, que a veces priman sobre las
necesidades fisicas. Expresan no saber como abordarlas.

Por lo tanto, formarse en cuidados espirituales es una necesidad para
todo profesional de la salud implicado en el abordaje del sufrimiento
provocado por una enfermedad grave y por un proceso de muerte.

En esta formacion, se considerara en especial a los profesionales que
se vinculan con los cuidados paliativos, los que trabajan en Atencion
Primaria de Salud y que se interesan en mejorar su labor en el cuidado
y acompafnamiento espiritual.
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Etapa 3. Definir resultados de aprendizaje

El propédsito del curso es fomentar la comprension de la dimensién
espiritual como un elemento importante a considerar en la atencion de
una persona que sufre que involucra una relacion triangular: profesional-
equipo de salud / paciente/ familiar-cuidador.

Se trata de entender el cuidado y acompafamiento espiritual en salud
como un nuevo conocimiento y practica, agregado a las distintas
respuestas existentes para aliviar el sufrimiento del paciente, de la
familia y del equipo. Esta perspectiva permite abrirse a nuevos
conceptos relacionados a conexion, sanacion y transcendencia.

La incorporaciéon de estos conceptos se hace mediante la comprension
de la espiritualidad en clinica, el reconocimiento de las actitudes
necesarias y constructivas para abordar la situacion clinica altamente
compleja del gran sufrimiento. Esto permitira realizar una atencion mas
cuidadosa y abrirse a un espacio de crecimiento y transformacion en el
acompafamiento de la persona que sufre.

Se espera que, al finalizar el curso, el profesional tenga mayor
conocimiento y comprension acerca de la espiritualidad en clinica.
Ademas, se espera que sepa valorar el cultivo de su propia
espiritualidad y actitudes clave para identificar los recursos vy
necesidades espirituales en sus pacientes y formalizar el debido
cuidado y acompanamiento espiritual.

Obijetivo general:

Adquirir fundamentos tedricos y una actitud reflexiva y comprensiva
para brindar un cuidado y acompanamiento espiritual a pacientes
severamente enfermos o viviendo un proceso de fin de vida.

Obijetivos especificos:

1. Conocer la definicion de los conceptos de compasion,
autocuidado, acompanamiento espiritual, sufrimiento y de la
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espiritualidad clinica y reflexionar acerca de sus implicancias en
la relacion clinica.

2. Entender la perspectiva antropolégica, humanista e
interconfesional del sufrimiento causado por una enfermedad
severa.

3. Valorar el cultivo de la espiritualidad y del autoconocimiento, asi
como del autocuidado individual y del equipo.

4. Valorar los recursos internos y las necesidades espirituales del
paciente.

5. ldentificar las actitudes clave del profesional como herramienta
para el acompafnamiento

6. Redactar un compromiso personal y/o de equipo para la
incorporacion de la dimensién espiritual en el plan terapéutico.

Etapa 4. Decidir las estrategias educativas

Existen distintos modelos de estrategias educativas, aqui se
considerara el modelo SPICE (127) cuyas caracteristicas son:

1) Esta centrado en el estudiante y en la interaccién con su docente. El
docente es facilitador del aprendizaje, los estudiantes deben conocer la
importancia de la colaboracion. Por lo tanto, se buscara intensificar
actividades que permitan la interaccion. Se motivara a que los
estudiantes definan sus propios objetivos de aprendizaje, lo que
incentivara su motivacion y su autorresponsabilidad en el proceso de
autoevaluacién. Tanto en las clases presenciales como en los
encuentros sincronicos online, se velara por realizar actividades de
ensefianza-aprendizaje que faciliten estas condiciones.

2) El aprendizaje esta basado en problemas: se incentivara trabajar a
partir de casos clinicos propios, para considerar los conocimientos o
algunas practicas que tienen los alumnos. Los casos pueden ser reales,
compartidos o ficticios, presentados en videos, peliculas o web series.
De esta manera, a partir de lo que se comparte, el docente podra
agregar nuevos conocimientos o facilitar la toma de conciencia acerca
de tal o cual actitud.
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3) La integracidn: la idea es que los participantes puedan aplicar en su
actividad cotidiana lo aprendido entre las sesiones. Se realizaran
pequenas actividades que luego seran compartidas.

4) Ensefanza basada en la comunidad: en este curso, se fomentara la
ensenanza desde el lugar real de trabajo, que puede ser diverso entre
los participantes, se fomentaran pequefios encuentros presenciales o
virtuales por grupo, para compartir las diversas experiencias e ir
agregando nuevos conceptos.

5) Programa flexible: se optara por una metodologia semi presencial
con tiempos de trabajo grupal e individual, en un periodo
predeterminado para que las participantes conozcan con anticipacion la
estructura del curso y puedan organizarse con anticipacion. También los
pequenos trabajos o actividades a realizar seran de acuerdo con las
vivencias propias de los estudiantes, permitiendo asi profundizar
aspectos individuales en el proceso de aprendizaje.

6) Ensenanza sistematica: el curso se sustentara en competencias
esenciales, reconocidas por numerosas asociaciones internacionales;
asimismo, se seguiran los pasos en un orden logico para alcanzar los
objetivos preestablecidos y evitar los absolutismos.

La espiritualidad tiene que ver con aspectos cognitivos y también
vivenciales y relacionales de conexion, por lo tanto, siempre se buscara
fomentar un ambiente seguro, de confianza, de respeto y de
retroalimentacion, buscando equilibrio entre profundidad y tiempo.

Etapa 5: Implementacion
a) Desarrollo del curso:

El curso es semipresencial de 80 hrs. Esta estructurado en cinco
modulos que se desarrollaran en doce semanas. 2 modulos tendran
una modalidad parcialmente presencial de 1 jornada (8:00-17:00 horas)
cada uno.

La asistencia a la jornada presencial es obligatoria. Ella contara con una
clase expositiva y actividad participativa en grupos.

Los 3 otros modulos seran exclusivamente en linea. Por eso cada uno
comprendera 1 encuentro sincrénico de 2 horas de duracion, en un dia
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fijo, previamente determinado, siempre a la misma hora. Durante el
encuentro sincrénico, se solicitara mantener las camaras encendidas,
ya que las actividades principales seran participativas, con actividad en
sala y presentacion en comun de las actividades solicitadas.

Antes de cada encuentro sincronico, el estudiante tendra una semana
para leer la bibliografia debidamente seleccionada y realizar una tarea
pre-sesion sincrénica, como por ejemplo compartir en foro, visualizar
una pelicula o analizar un caso clinico.

Después del encuentro sincrénico, el estudiante contara con una
semana para realizar una tarea y entregarla antes la apertura del

modulo siguiente.

A continuacion, se describe el cronograma en la tabla1.

Tabla1.
Unidad de | Objetivo(s) Actividades/ | Horas | Evaluacion
Contenido Modalidad
Médulo 1: La|-Conocerla Presencial 8 Elaborar
espiritualidad definicion de los horas | portafolio
clinica ¢qué es? | conceptos de Clase + 7hrs | responder a
compasion, magistral en preguntas
autocuidado, presencial linea | individuales
acompanamiento | Talleres
espiritual, + En linea e
sufrimiento, y de | Lectura
la espiritualidad bibliografica interaccion
clinicay Participacion grupal en
reflexionar en foro con foro linea
acerca de sus preguntas compartir
implicancias en dirigidas sus
la relacion respuestas
clinica. en el foro
-Entender la
perspectiva
antropoldgica,
humanista e
interconfesional
del sufrimiento
causado por
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enfermedad
severa.

Moédulo2:
jconocete a ti
mismo! Primera
parte del
autocuidado

Modulo 3
Segunda parte
del autocuidado:
Trabajo de
equipo: como se
expresa la
dimensién
espiritual en
grupo

Valorar el cultivo
de la
espiritualidad y
autoconocimiento
como el
autocuidado
individual y del
equipo.

Sesion 10hrs | Responder
asincronica a preguntas
Revision de
material actividades
escrito pre-
articulos encuentro
audiovisual sincronico
con en portafolio
actividades y foro
Encuentro
sincrénico
+ sesion con
sincronica) docentes:
2hrs | clase
Actividades expositiva y
grupales actividades
+ en grupos
presentacion
docente Tarea pos-
encuentro
sincrénico
con lectura
bibliografica
Sesion 10hrs | Responder
asincronica a preguntas
Participacion relacionadas
en linea a peliculas
reencuentro en el
sincrénica portafolio y
foro
Visibilizacién
de pelicula Tarea post
sesion
sincrénica:
+ lectura
Sesioén bibliografia y
sincronica crear un
Actividades producto
grupales registrarlo
+ en portafolio
presentacion y

docente

77
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compartirlo
en el foro
Moédulo 4: EI Valorar los Sesion 8hrs | Actividad
abordaje recursos internos | asincronica y pre-sesion
espiritual en la y necesidades post sesion sincrénica:
relacién de espirituales del sincrénica lectura
ayuda: paciente. bibliografica
evaluacion de y responder
recursos y a preguntas
necesidades y dirigidas en
acompanamiento + portafolio y
Sesion en el foro
sincronica:
Actividades Tarea post
grupales 2 hrs | sesidn
+ sincronica:
presentacion analisis de
docente un caso
clinico
Moédulo 5. El Identificar las Sesion 5 Actividad
acompafnamiento | actitudes claves, | asincronicay | horas | pre-sesién
espiritual: La del profesional post sesion sincrénica:
tarea del como sincronica lectura
profesional de la | herramienta para bibliografica
salud el y responder
acompafnamiento a preguntas
- Redactar un + dirigidas en
compromiso portafolio y
personal y/o de Sesioén 8hrs | en el foro
equipo para la presencial
incorporacion de
dimension +
espiritual en el Tarea post
plan terapéutico. sesion
presencial

b) Recursos

78

El curso contara con una sala amplia, luminosa, para 25 personas,
donde sea posible mover las sillas y eventualmente mesas en la sesion
presencial. Contara con data show, acceso a internet, pantalla. Durante
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la jornada presencial estaran presentes 3 docentes y al inicio la
secretaria.

Habra una plataforma con el apoyo logistico de una Unidad de
Educacion Continua, que subira el material y permitird acceder a las
actividades. Desde el inicio se proporcionara a los estudiantes un ID y
clave para acceso a la sesion sincronica que seran siempre los mismos.

c) Resultados de aprendizaje y contenidos de los médulos

En cada mddulo se buscara lograr uno o varios sub resultados de
aprendizaje. A continuacion, se detallan los mdédulos y sus contenidos y
los resultados de aprendizajes intermedios que contribuyen a los
resultados de aprendizaje principales.

Modulo1: La espiritualidad en clinica: ;Qué es?

Fundamento: Para poder brindar el cuidado espiritual es importante
primero entender en qué consiste. En este mdédulo, se conoceran los
fundamentos del cuidado espiritual desde la antropologia del
sufrimiento y la ética del cuidado. Ademas, se identificaran las
definiciones de la espiritualidad, compasién, autocuidado,
acompafiamiento espiritual, sufrimiento y autocuidado en medicina.

Obijetivos especificos del modulo

- Conocer los conceptos de compasion, autocuidado, acompafamiento
espiritual, sufrimiento y de la espiritualidad clinica y reflexionar acerca
de estos conceptos en cuanto a su implicancia en la relacion clinica

- Entender la perspectiva antropologica, humanista e interconfesional
en el enfoque holistico del sufrimiento.

Obijetivos intermedios

- Definir los conceptos de compasion, autocuidado,
acompafiamiento espiritual, sufrimiento y de la espiritualidad
clinica

- Describir el enfoque holistico del sufrimiento debido a una
enfermedad grave
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- Narrar la espiritualidad que emerge en los casos clinicos

Metodologia:

Clase magistral presencial

Talleres que fomenten la reflexion y la narracion
Actividad grupal e individual

Lectura de bibliografia

Visién de pelicula

Participacion en foro con preguntas dirigidas

Contenido: Espiritualidad en clinica, Cuidados espirituales, Etica del
cuidado, Sufrimiento como sindrome, Compasion, Conexion intra-inter-
transpersonal, Acompafamiento espiritual, Transcendencia,
Necesidades religiosas, Necesidades existenciales, Necesidades
espirituales, Recursos espirituales, Secularizacion, Sufrimiento
espiritual, Profesionalismo confidencialidad

Bibliografia: Cassel, filosofia de los cuidados paliativos (Saunders),
ética de los cuidados paliativos (Feito), ética del cuidado

Horas: 16 horas pedagdgicas

Evaluacién: elaborar un portafolio, responder a preguntas dirigidas y
compartir las respuestas en el foro

Médulo2: jcondcete a ti mismo! Autocuidado, primera parte

Obijetivo especifico:

Comprender el cultivo de la espiritualidad y el autoconocimiento como
parte del autocuidado individual

Fundamento: En la formacion en salud, no se ensefa a administrar las
emociones. No se fomenta, ni desarrolla la autoconciencia, ni la
autorreflexion individual y grupal acerca de las vivencias frente a las
situaciones clinicas complejas. Sin embargo, las emociones no
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administradas, las actitudes no conscientes, los sesgos no identificados
pueden incidir fuertemente en la calidad de atencion, deshumanizar la
relacion de ayuda y provocar desgaste emocional (errbneamente
llamado fatiga de compasion) hasta un burnout en el profesional.

La definicion operacional de la espiritualidad se refiere a la manera en
que los individuos experimentan su conexion con el momento, consigo
mismos, con los demas y con la naturaleza, con lo significante o
sagrado, para buscar y expresar un significado y propasito.

En este modulo, el participante aprendera a reconocer sus emociones,
moduladores positivos 0 negativos, frente a una situacion de
sufrimiento. Ademas, entenderan el concepto del “sanador herido”; sélo
aceptando sus limites, el estudiante abre la posibilidad de concientizar
la conexidn consigo mismo, con los demas, la naturaleza, el significante
o sagrado y posibilitar la construccion de vinculos sanadores. Del mismo
modo abre la posibilidad de aproximarse y despertar el recurso interno
del paciente.

Resultados de aprendizaje intermedios:

- ldentificar sus propios sesgos y reacciones emocionales
frente a una situacion de sufrimiento del paciente y/o familiar

- Distinguir las emociones que aparecen con la lastima, la
compasion, la hipo vinculacion y la hiper vinculacién

- Reflexionar personalmente acerca de la situacion de
sufrimiento que esta viviendo en su relacion terapéutica: ;Qué
siento? ;Qué pienso? ¢ Cuales son mis limites y fortalezas?
¢ Cudles son mis respuestas para ayudar al paciente,
respetando sus creencias, valores?

- Reflexionar sobre su propia muerte y la muerte del paciente
- Describir las necesidades espirituales
- Reconocer su propio recurso espiritual

Metodologia:

- Sesidon online asincronica: visualizacion de clase, lectura,
participaciéon en foro
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- Sesion online sincronica: actividades participativas, taller y
sesion plenaria

Contenido: Etica del cuidado, Sufrimiento, Muerte, Compasion,
Desgaste emocional, Burn out, Autoreflexién, Transcendencia,
Necesidades religiosas, Necesidades existenciales, Autocuidado,
Recursos espirituales, Necesidades espirituales, Sufrimiento espiritual,
Medicina narrativa, Conexion intra-inter-transpersonal

Bibliografia: sugerencia. texto de Barbero, Greig, inteligencia espiritual,
(Torralba)

Horas. 15 horas pedagdgicas

Evaluacién: tarea pre-sesion sincronica (formativa) y tareas post sesion:
responder a preguntas en portafolio y compartir en foro

Moédulo 3. Autocuidado. segunda parte: trabajo de equipo, como
se expresa la dimensién espiritual en grupo

Obijetivo especifico:

Comprender el cultivo de la espiritualidad y el autoconocimiento como
parte del autocuidado del equipo

Fundamento: El trabajo en equipo es fundamental para poder abordar
la persona que sufre una enfermedad grave o que evoluciona hacia la
muerte, desde un enfoque multidimensional. El equipo es a la vez la
herramienta para trabajar y en el mismo tiempo un ente a cuidar. La
relacion clinica es triangular, comprende el equipo, el paciente y la
familia. Poder abordar la dimensién espiritual del paciente implica
conocer la propia dimension espiritual y la del equipo. Dimensidén que
incluye tanto recursos como necesidades.

Resultados de aprendizaje:

- Crear un compromiso de equipo como guardian de la emocion

- Fomentar relaciones de confianza y de respeto dentro del
equipo

- Reconocer los recursos internos del equipo
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- Reconocer las necesidades espirituales del equipo

- Disenar propuestas para el cultivo de la espiritualidad del
equipo de trabajo dentro del autocuidado de este

Contenido: Comunicacién empatica, afectiva y efectiva, Compasion,
Etica de la responsabilidad, Aprendizaje dialdgico, Trabajo de equipo

Horas: 15 horas pedagdgicas

Bibliografia: Michael Kearnay y Radhule Weininger, Bayés,

Médulo 4: El abordaje espiritual del paciente: evaluaciéon de
recursos y necesidades y acompainamiento

Objetivo_especifico: Valorar los recursos internos y las necesidades
espirituales del paciente.

Fundamento: Existen una gran variedad de herramientas para explorar
el recurso interno y las necesidades espirituales del paciente. Cada
herramienta tiene una relacién directa con la cultura del propio pais. Se
ha validado en Chile un set de herramientas, desarrollado por el grupo
de espiritualidad de la SECPAL (GES), por ser su idioma mas cercano
a nuestra cultura.

Sin embargo, la herramienta principal para evaluar recursos y
necesidades espirituales es el mismo profesional, que se traduce en 3
actitudes: Compasion- Presencia-Hospitalidad. En este mddulo se
abordara el cuestionario GES vy se reflexionara acerca de las actitudes
del mismo profesional que fomentan la evaluacion y el cuidado espiritual
del paciente. Se desarrollara la competencia narrativa para entrenar el
registro sistematico que permite el diagndstico de la situacion espiritual
del paciente.

Resultados de aprendizaje:

- Registrar la historia espiritual del paciente, respetando la
confidencialidad y la dinamica propia de cada paciente
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- ldentificar los recursos y las necesidades espirituales del
paciente para realizar cuidados espirituales mediante
conocimientos tedricos y analisis de casos clinicos

- Reflexionar y debatir sobre el rol del equipo en la
aproximacion a las necesidades espirituales del paciente

Metodologia:

- Sesion online asincrénica: visualizacién video (web serie),
lectura, participacion en foro

- Sesion online sincronica: actividades participativas, taller y
sesion plenaria

Bibliografia: Monografia SECPAL espiritualidad en clinica, Medicina
narrativa

Evaluacién: tarea pre-sesion sincronica (formativa) y tareas post sesion:
responder a preguntas en portafolio y compartir en foro

Maédulo 5. El acompainamiento espiritual: La tarea del profesional
de la salud

Objetivo especifico: Identificar las actitudes clave del profesional como
herramientas para el acompafnamiento

Redactar un compromiso personal y/o de equipo para la incorporacion
de la dimensidn espiritual en el plan terapéutico.

Fundamento: El acompafamiento espiritual implica compasion y
compromiso incondicional. Sin embargo, se admiten grados de
profundidad, lo que justifica distinguir un acompafamiento basico
transversal de parte de cualquier profesional de la salud de un
acompafnamiento especializado.

¢, La compasion es exigible? Si queremos realizar un acompafiamiento
espiritual es exigible por lo menos desde el punto de vista moral, no
legal o practico. Nuestra obligacion moral consiste en realizar valores.
Los valores son el origen de nuestros deberes. En este sentido, la
hospitalidad —dice Diego Gracia- y anadimos nosotros, la compasion y
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la presencia, no son solo un valor intrinseco sino también deberes y por
tanto un compromiso moral. No sélo porque son efectivos, sino porque
su ausencia habla de una profunda inhumanidad frente a las situaciones
limite del final de la vida.

En este mddulo, se abordara el modelo de presencia terapéutica.
También se fomentara el disefio de buenas practicas en el
acompafamiento, asi como la derivacion a un especialista en caso de
sufrimiento severo espiritual.

Resultados de aprendizaje:

- Compartir los hallazgos y propuestas de estrategias de
intervencion con el equipo para ayudar al paciente,
respetando la confidencialidad

- Reflexionar acerca del diseio de nuevas practicas clinicas
para realizar cuidados espirituales mediante trabajo grupal.

- Elaborar y proponer un plan de intervencion para acompanar
segun el diagnostico, los recursos y las necesidades
espirituales

Metodologia

- Online: actividades asincronicas: foro, video, trabajo grupal
- Presencial: clase magistral, taller, reflexion, cierre

Bibliografia: Diego Gracia

Evaluacién: tarea pre-sesion sincronica (formativa) y presentacion de
propuesta de intervencion y compromiso grupal.

Etapa 6: Evaluar el aprendizaje y el programa
a) Evaluacién del aprendizaje:

La evaluacion en el ambito de los cuidados espirituales responde a una
caracteristica particular. La espiritualidad, como lo hemos visto es algo
vivencial, que emerge de conexiones (intra-inter-trans-personales), que
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tiene que ver con una autoconsciencia, una reflexion personal vy
compartida. Por lo tanto, contempla aspectos formativos a lo largo del
curso que tiene que ver también con una autoevaluacién y una
coevaluacion. En el ambito académico es necesario también realizar
una evaluacién sumativa que tendra que ver con adquisiciéon de
conceptos, definicion, entendimiento de “mapeo” de proceso. Todo eso,
con la finalidad de comprobar que se han conseguido los resultados de
aprendizaje.

« Evaluacioén formativa:

Autoevaluacion: en cada mdédulo estan contempladas actividades pre
instruccionales y post instruccionales que permitan, mediante la
autoevaluacion, objetivar la percepcion personal de lo aprendido,
mediante la realizacidn de portafolio y la participacidn en los foros y en
las actividades en sesiones sincronicas.

Coevaluacion: en la jornada presencial final, cada grupo tendra que
presentar una propuesta de disefio para integrar cuidados espirituales
en su atencion clinica. Se solicitara una coevaluacion en el mismo grupo
y entre grupos, sefialando los aspectos positivos y los que se debe
mejorar.

Retroalimentacion (Feedback): se considera al final de los trabajos
grupales un feedback de parte del docente, sefialando los aspectos
positivos y los que se debe mejorar.

o Evaluacion sumativa:

Las actividades practicas grupales seran evaluadas en base a una
rubrica, que sera conocida previamente por los estudiantes y para
complementar la calificacion, se realizara una prueba de seleccidn
multiple online, que los estudiantes tendran 1 semana para
contestar. Esto se hara en la mitad del curso y al finalizar el mismo.

Aprobaciéon: 5,0 60%
Ponderacion:
- Actividades practicas grupales: 20%

- Portafolio: entregado / no entregado: 5 %
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- Prueba de seleccion multiple online: 65%
- Autoevaluacion: 5%

-Coevaluacion: 5%

b) Evaluacién del curso:

Al final de curso se entregara una encuesta anénima en la que los
estudiantes evaluaran los contenidos, la metodologia.

Los alumnos tendran la posibilidad de referirse a las brechas o
carencias del curso.

c) Evaluacién de la docencia:

Se evaluara la docencia mediante una encuesta de satisfaccion
respondida por los participantes

d) Certificacion del curso:

Se certificara el estudiante que haya cumplido con los requisitos del
Curso.

Participacion: con un minimo 80% de asistencia a sesion sincronica y
un 100% en las jornadas presenciales.

Realizacion de todas las actividades pre y post instruccionales.
Entrega de un trabajo grupal final
Realizacion de las pruebas de seleccion multiple.

En su primera version, el curso sera certificado en conjunto por el
Servicio de Salud Talcahuano y el Departamento de Educacion Médica
de la Facultad de Medicina de la Universidad de Concepcion.

En versiones futuras, la certificacion podra tener un nombre de acuerdo
con la Universidad que lo respalde y certifique.
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7. CONCLUSION

Alo largo del s. XX con el desarrollo de nuevos farmacos y
tecnologias, la formacién en salud se ha centrado en un enfoque
puramente cientifico, dejando de lado en el ambito sanitario, la
dimension espiritual de la persona.

Para entender la dimension espiritual, se ha realizado una reflexion
acerca de la evolucion del cuidado y de la medicina desde un punto de
vista histérico, ético y filoséfico, llegando asi a optar por una definiciéon
operativa de ella para la clinica.

El enfoque holistico, la ética del cuidado y la bioética, facilitan
reconocer la dimension espiritual como un valor clave a considerar en
el momento de la toma de decision clinica y en el acompafiamiento de
una enfermedad que evoluciona hacia el fallecimiento.

La biografia del paciente y su dimension espiritual aparecen como
elementos que cobran mayor importancia cuando se presenta una
enfermedad grave, pues provoca un “quiebre” y una amenaza la
integridad de la persona. En clinica, definimos estos momentos como
sufrimiento.

El sufrimiento clinico puede estar presente en todas partes y aparece
especialmente en areas como en los servicios de urgencias, en las
unidades de pacientes criticos y en cuidados paliativos.

La formacién en cuidados paliativos considera la dimension espiritual
para aliviar el sufrimiento, sin embargo, la formacion en cuidados
espirituales como tal aun esta poco desarrollada.

En Chile, si bien se ha optado por el enfoque holistico en salud,
centrado en las necesidades de la persona enferma, la formacion en
cuidados espirituales no se ve reflejada de manera sistematica en la
ensefanza en salud.

Disefiar una formacién en cuidados espirituales para profesionales
confrontados a situaciones de sufrimiento clinico y al proceso de fin de
vida, responde a los nuevos paradigmas en salud.
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El disefio de dicha formacion tiene que tomar en cuenta que los
profesionales en salud han recibido una formacion cientifica y
mecanicista acerca de la persona enferma, con poca apertura al
paradigma holistico.

La formacién en cuidados espirituales tiene que considerar nuevos
conocimientos tales como la vision holistica de la persona, la bioética,
el concepto de conexidn, sanacion y transcendencia, asi como la
ensefanza de actitudes y aptitudes orientadas al autocuidado,
autoconciencia, simetria moral, empatia y compasion para profundizar
la relacion clinica y el cuidado humanizado.

El nivel de profundidad de la formacién en cuidados espirituales
admite grados, pero una formacion basica es necesaria y éticamente
exigible a todos los profesionales de la salud.

La relevancia de abordar la espiritualidad como parte esencial de los
cuidados paliativos ha sido motivo, para la autora, de elaborar de
manera fundamentada una propuesta de programa de formacion en
cuidado espiritual. La evaluacion de un primer curso conducira a
mejorar el programa y difundir la propuesta para su desarrollo a nivel
nacional.
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9. ANEXOS

9.1 Cuadro Goya:

Goya a su médico Arrieta: Goya agradecido, a su amigo Arrieta: por el
acierto y esmero con que le salvé la vida en su aguda y- / peligrosa
enfermedad, padecida a fines del afio 1819, a los setenta y tres de su
edad. Lo pint6 en 1820.


https://www.google.cl/url?sa=i&url=https%3A%2F%2Fes.wikipedia.org%2Fwiki%2FGoya_a_su_m%25C3%25A9dico_Arrieta&psig=AOvVaw2NqO_7vKyk4bAt9FfbFkjK&ust=1690232450106000&source=images&cd=vfe&opi=89978449&ved=0CBMQjhxqFwoTCOCR3OLcpYADFQAAAAAdAAAAABAD
https://www.google.cl/url?sa=i&url=https%3A%2F%2Fes.wikipedia.org%2Fwiki%2FGoya_a_su_m%25C3%25A9dico_Arrieta&psig=AOvVaw2NqO_7vKyk4bAt9FfbFkjK&ust=1690232450106000&source=images&cd=vfe&opi=89978449&ved=0CBMQjhxqFwoTCOCR3OLcpYADFQAAAAAdAAAAABAD
https://www.google.cl/url?sa=i&url=https%3A%2F%2Fes.wikipedia.org%2Fwiki%2FGoya_a_su_m%25C3%25A9dico_Arrieta&psig=AOvVaw2NqO_7vKyk4bAt9FfbFkjK&ust=1690232450106000&source=images&cd=vfe&opi=89978449&ved=0CBMQjhxqFwoTCOCR3OLcpYADFQAAAAAdAAAAABAD
https://www.google.cl/url?sa=i&url=https%3A%2F%2Fes.wikipedia.org%2Fwiki%2FGoya_a_su_m%25C3%25A9dico_Arrieta&psig=AOvVaw2NqO_7vKyk4bAt9FfbFkjK&ust=1690232450106000&source=images&cd=vfe&opi=89978449&ved=0CBMQjhxqFwoTCOCR3OLcpYADFQAAAAAdAAAAABAD
https://www.google.cl/url?sa=i&url=https%3A%2F%2Fes.wikipedia.org%2Fwiki%2FGoya_a_su_m%25C3%25A9dico_Arrieta&psig=AOvVaw2NqO_7vKyk4bAt9FfbFkjK&ust=1690232450106000&source=images&cd=vfe&opi=89978449&ved=0CBMQjhxqFwoTCOCR3OLcpYADFQAAAAAdAAAAABAD
https://www.google.cl/url?sa=i&url=https%3A%2F%2Fes.wikipedia.org%2Fwiki%2FGoya_a_su_m%25C3%25A9dico_Arrieta&psig=AOvVaw2NqO_7vKyk4bAt9FfbFkjK&ust=1690232450106000&source=images&cd=vfe&opi=89978449&ved=0CBMQjhxqFwoTCOCR3OLcpYADFQAAAAAdAAAAABAD
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9.2: Encuesta a expertos sobre la definicién de la sanacion

Cuestionario de entrevista de investigacion

1. Desde tu experiencia, ;céme defines la curacidn?

2. ;Podria deseribir o gue cree gue ocurre en la curacidn?

106

3. Mirando hacia atras en su vida desde |a infancia hasta el presente, ;puede pensar en una experiencia parficular que haya influido mucho en |a forma en gue considera, siente o actda con

respecto a3 la curacion o la funcién de la curacidn dentro de la practica médica?
4_ ; Compartiria una experiencia personal profunda de curacién en la que estuveo involuerade como médico?
5. En su experiencia, ;qué hace que un individuo sea un sanador?

§. ;Qué recomendaciones tiene para educar y capacitar a los médicos aldpatas para que sean sanadores?

9.3 Definicion de curacion y codigo segun expertos: Cassel, Kubler
-Ross, Saunders, Inui, Siegel, Hammerschlag, Esteban.

Demandado

cassell

Kiibler-Ross

saunders

Siegel

Hammerschlag

Esteban

Argumento: La curacion es |a experiencia personal de |a trascendencia del sufrimiento.

Definiciones

"Hacer todo

de nuavo”

“Volver a
estar

completo”

"Encontrar la
plenitud”

‘Bienestar y

funcién”

"Un estado

de animo”

“Unz
armenia
entre la
ments, &
cuerpo y &

espiritu”

“Una
experencia

espiritual’

Temas

niegridad

ntegridad

ntegridad

MNarrativo

Marrativo

Espiritualidad

Espiritualidad

subtemas

Transformacidn

PérdidalAislamiento

Sufrimiento

Continuidad

Personal

Reconciliacion

Trascendencia
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9.4: Forma de considerar espiritualidad con religion segin Etienne
Rochad (interpretacidon propia de disefio)

R: Religion
E: Espiritualidad

9.5 El modelo tedrico de Koenig: Asociacion positiva entre
variables religiosas /espirituales

| Life experiences, environmental circumstances

Religion/Spirituality l I -
Human virtues 3 | Positive MH

attachment to

A
S ~ GG
7 = A
I R experiences ~ *--~...,_

Religious I /1

peer Scculla. ——5-
influences Rcoping |— peer Diligencs

| ﬁlnﬂuclru \ /‘
IT:mpenmenl I(—I Genetics ] I Character ]

3
Decisions and choices

Peace
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g [Prve prac i |y ~ /0 2 || Coping/adaptation
k. ° B
£3 I A E g
|;—- =
Source g — ‘q’ 2 |— ]
Belicf in, g_z R commitment| [ 'E g
= 3
&
2
=
&

=
{

—




Magister Interuniversitario de Bioética

9.5 Modelo Moderno Espiritualidad/Religiosidad y Salud

Modelo Moderno Espiritualidad/Religiosidad y
Salud

Recursos Salud Mental Salud Fisica

Negativa

epresion ardiovascula
— —_—

: —p

Koenig, 2008

Religion

Espiritualidad
T ==
=4

Psiconeuroinmunologia
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