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RESUMEN

Objetivo: analizar la influencia de la dimensién espiritual en el afrontamiento de la enfermedad renal crénica de pacientes en
cuidados paliativos. Método: revision integrativa realizada entre abril y mayo de 2023, incluyendo la Biblioteca Virtual en Salud,
bases de datos MEDLINE, LILACS y BDENF, SCIELO y el portal PUBMED. El analisis se llevé a cabo con la ayuda del software
IRAMUTEQ. Resultados: la muestra estuvo compuesta por 12 articulos, los cuales identificaron las necesidades de los sujetos y
sus estrategias para la promocién del bienestar espiritual y el desafio profesional en el manejo de la enfermedad y en la
promocion de la autonomia del sujeto. Conclusidn: la dimensidn espiritual ayuda en el afrontamiento de la enfermedad renal
cronica, pero los sujetos no tienen todas sus necesidades de cuidados atendidas. Se sefiala como factor desafiante en la practica
clinica, la falta de equipo especializado en cuidados paliativos en los centros de didlisis.

Descriptores: Insuficiencia Renal Crénica; Dialisis Renal; Dialisis Peritoneal; Cuidados Paliativos; Espiritualidad.

RESUMO

Objetivo: analisar a influéncia da dimensdo espiritual no enfrentamento da doenga renal crénica de pacientes em cuidados
paliativos. Método: revisdo integrativa conduzida entre abril e maio de 2023, incluindo a Biblioteca Virtual em Saude, bases de
dados MEDLINE, LILACS e BDENF, a SCIELO e o portal PUBMED. A anélise foi realizada com auxilio do software IRAMUTEQ.
Resultados: a amostra foi composta por 12 artigos, os quais identificaram as necessidades dos sujeitos e suas estratégias para
a promogdo do bem-estar espiritual e o desafio profissional no manejo da doenga e na promogdo da autonomia do sujeito.
Conclusdo: a dimensdo espiritual auxilia no enfrentamento da doenga renal cronica, porém os sujeitos ndo tém todas as suas
necessidades de cuidados atendidas. Aponta-se como fator desafiador na pratica clinica, a falta de equipe especializada em
cuidados paliativos nos centros de didlise.

Descritores: Doenga Renal Cronica; Didlise Renal; Didlise Peritoneal; Cuidados Paliativos; Espiritualidade.

ABSTRACT

Objective: to analyze the influence of the spiritual dimension on coping with chronic kidney disease in palliative care patients.
Method: integrative review conducted between April and May 2023, including the Virtual Health Library, MEDLINE, LILACS and
BDENF databases, SCIELO and the PUBMED portal. The analysis was carried out using the software IRAMUTEQ. Results: the
sample consisted of 12 articles, which identified the needs of the subjects and their strategies for promoting spiritual well-being
and the professional challenge in managing the disease and promoting the subject's autonomy. Conclusion: the spiritual
dimension helps people cope with chronic kidney disease, but they don't have all their care needs met. A challenging factor in
clinical practice is the lack of specialized palliative care staff in dialysis centers.

Descriptors: Renal Insufficiency, Chronic; Renal Dialysis; Peritoneal Dialysis; Palliative Care; Spirituality.

INTRODUCCION

La enfermedad renal crénica (ERC) es vista como un grave problema de salud publica, presentando una creciente
prevalencia e incidencia. Esta patologia consiste en lesién y pérdida progresiva de la funcion renal, su clasificacion se
basa en cinco etapas que van desde el dafio renal con leve pérdida de funcidn hasta la etapa de insuficiencia renal
(etapa 5) en la que la tasa de filtracién glomerular estd por debajo de 15 mL/min®2.

Consecuentemente, la lesidon renal en su etapa avanzada requiere tratamiento sustitutivo, siendo la hemodialisis
(HD) la opcidn de primera eleccidon, seguida por la dialisis peritoneal (DP). A pesar de los beneficios, los pacientes
dialiticos enfrentan diversas limitaciones fisicas y emocionales provenientes de la terapia, repercutiendo de forma
negativa, generando incapacidad funcional y transformaciones laborales y personales. Ante estas condiciones, los
individuos tienden al aislamiento, la ansiedad y la depresién?.
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En la prestacion de cuidados paliativos, cuando la interrupcion de la dialisis es una eleccion, los enfermeros son
responsables de la implementacion y planificacion avanzada de cuidados, seguimiento de la prescripcion médica,
manejo del dolor y sintomas, apoyo al duelo, confirmacién del deseo del paciente de sedacidn paliativa y del lugar de
muerte®.

Durante el proceso dialitico y después de la suspensidon de este, es crucial que el profesional de salud sepa
detectar e incentivar el uso de estrategias de afrontamiento por parte del paciente, con el fin de contribuir con el
tratamiento y agregar soporte terapéutico en la atencidén a la integralidad de la persona. En esta perspectiva, las
creencias religiosas/espirituales deben ser valoradas y estimuladas, con el objetivo de preservar la salud mental y la
calidad de vida del paciente con ERC®’. Las creencias espirituales pueden surgir de la necesidad de comprensién del
sentido de la vida y la muerte, del vinculo con lo sagrado o trascendente y puede involucrar o no el desarrollo de
practicas vinculadas a organizaciones religiosas®.

La integracién de la dimension espiritual en los cuidados paliativos en pacientes con enfermedad renal crénica
ha sido cada vez mas reconocida como un componente importante en la mejora del manejo de los sintomas del
paciente, pues puede ofrecer confort emocional y esperanza, fortalecer lazos sociales y ayudar en el afrontamiento de
la enfermedad, beneficiando la calidad de vida y promoviendo un enfoque integral del cuidado®.

Por consiguiente, se entiende que la atencidn de las necesidades espirituales puede influir positivamente en la
vida del portador de ERC en terapia dialitica. Sin embargo, cabe resaltar que existen desafios a superar en la
implementacién de este cuidado, destacandose, sobre todo, la capacitacién del equipo multidisciplinario para una
accién mas individualizada, integral y basada en evidencias cientificas dirigidas a la dimensién espiritual®*°,

En este contexto, se justifica la realizacion de este estudio, que busca favorecer la comprensidon de los
profesionales de salud en la fundamentacion de intervenciones terapéuticas capaces de proporcionar una atencion
cualificada durante las etapas del tratamiento y paliacion.

Frente a lo expuesto y ante la necesidad de un enfoque de los cuidados paliativos en todas sus dimensiones, el
estudio buscé comprender de qué forma las creencias espirituales impactan en la calidad de vida de los pacientes
renales crénicos. Para ello, se formulé la siguiente pregunta de investigacién: ¢ Como puede la espiritualidad integrarse
a los cuidados paliativos en el afrontamiento de la enfermedad renal crénica?

Esta revisidn integrativa tiene como objetivo analizar la influencia de la dimensidn espiritual en el afrontamiento
de la enfermedad renal crénica de pacientes en cuidados paliativos.

METODO

Se trata de un estudio de revision integrativa, conducido entre abril y mayo de 2023 y realizado de forma
sistematica en seis etapas, de acuerdo con el orden de ejecucion: 1. Identificacién del tema y formulacion de la
pregunta de investigacion; 2. Establecimiento de criterios para la inclusidn y exclusién de estudios; 3. Definicion de la
informacidén a ser extraida de los estudios seleccionados; 4. Evaluacion de los estudios incluidos en la revisidon
integrativa; 5. Interpretacion de los resultados; 6. Presentacidn de la revision/sintesis del conocimiento adquirido®®.

La pregunta de investigacion fue elaborada utilizando la adaptacion de la estrategia PICO, la PICo, para
investigaciones no clinicas, donde P es la poblacidon del estudio (pacientes con enfermedad renal crénica); | es el interés
de investigacion (espiritualidad); Co es el contexto (cuidados paliativos)*2.

Asi, se establecieron los siguientes descriptores DeCS/MeSH: Enfermedad Renal Crénica (Chronic Kidney
Disease); Espiritualidad (Spirituality); Cuidados Paliativos (Palliative Care). Se formd la siguiente estrategia de
busqueda: ((Chronic Kidney Disease) OR (Kidney Diseases) OR (Renal Dialysis)) AND (Spirituality OR religion) AND
((Palliative Care) OR "terminal care" OR "end of life" OR "terminally ill patients” OR "supportive care" OR "serious
illnesses" OR "critical illnesses").

Se incluyeron todos los articulos encontrados en la biblioteca virtual en salud, en las bases de datos: Literatura
Internacional en Ciencias de la Salud (MEDLINE), Literatura Latinoamericana y del Caribe en Ciencias de la Salud (LILACS),
Base de Datos en Enfermeria (BDENF), en la Scientific Electronic Library Online (SciELO), y en el portal National Library of
Medicine (PubMed), independientemente de la fecha de publicacién, en los idiomas inglés, espafiol y portugués que
abordan la espiritualidad en los cuidados paliativos en la ERC y disponibles en texto completo de acceso libre.

Se excluyeron los articulos que no respondian a la pregunta de investigacion (fuga del tema), estudios duplicados,
revisiones de literatura, tesis de doctorado, editoriales, cartas al editor, guias de practica clinica, capitulos de libros y
estudios con enfoque en otra enfermedad crénica.

El diagrama de flujo de seleccién de los articulos siguid las recomendaciones PRISMA®? (Figura 1).

Rev enferm UERJ, Rio de Janeiro, 2024; 32:e80250

DoCe "


https://doi.org/10.12957/reuerj.2024.82335
https://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/

Lemos KC, Souza MCS, Borges, MS
Enfermedad renal crénica: cuidados paliativos y espiritualidad
s Articulo de Investigacion
g

fourzal Artigo de Pesquisa DOI: https://doi.org/10.12957/reuerj.2024.82335
Research Article

30 anos

[ Identificacion de los estudios en las bibliotecas y bases de datos
)
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bit?liotecas y bases de datos: (n=69) Registros eliminados antes del cribado:
Suelq (n=1) Duplicados por el Software Rayyan
Identtificacion Medline (n = 25) »|  Medline y Pubmed (n = 40)
B.DENF (n=1) Seleccion manual:
Lilacs (n = 2) Scielo, BDENF e Lilacs (n = 3)
Pubmed (n =43)
—
Y
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Publicaciones seleccionadas » | Articulos excluidos por titulo, resumen y
Cribado para mantenerse (n = 26) demads criterios de exclusion (n = 14)
\4
Publicaciones avaluadas para Articulo excluido por no estar
elegibilidad (n = 13) publicamente disponible (n = 1)
—
= I
iheluid Total de publicaciones incluidas
nciuiqo (n=12)
——

Figura 1: Diagrama de flujo de identificacion, cribado, elegibilidad y seleccion de los articulos en la revisién integrativa de
la literatura. Brasilia, DF, Brasil, 2023.

Para el analisis de contenido se utilizé el Software Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes
et de Questionnaires (IRAMUTEQ®), el cual realiza analisis cuantitativos de datos textuales basados en la similitud de
vocabulario y sobre tablas, individuos/palabras. El corpus fue elaborado con el contenido de los estudios
seleccionados, traducidos, excluyendo tablas, cuadros y referencias, organizados en un Unico archivo de texto. De esta
forma, el corpus analizado por el software estuvo formado por el compendio de los 12 articulos seleccionados.

RESULTADOS Y DISCUSION

Tras la busqueda realizada entre abril y mayo de 2023, se encontraron un total de 69 articulos con texto completo,
con un periodo de 2005 a 2022, siendo 25 articulos en MEDLINE, dos articulos en LILACS, uno en BDENF, uno en SciELO
y 43 en el portal PubMed. Los articulos seleccionados en Medline y en el portal PubMed fueron exportados al software
Rayyan®, donde fue posible la lectura y la extraccion de duplicados (n=40), ademas de la seleccién manual de los
duplicados en las bases de datos SciELO, BDENF y LILACS (n=3). Se encontraron en total 43 duplicados y quedaron un
total de 26 articulos, de estos, se seleccionaron 12 articulos segun los criterios de inclusidn.

Se recopilaron los principales datos referentes a los articulos: pais, afio de publicacidn, objetivos, tipo de estudio,
nivel de evidencia (NE) y conclusién principal (Figura 2).
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Afio/ Pais Tipo de estudio/ NE Objetivos Conclusién principal
1.2009/ Ensayo clinico Examinar si el bienestar espiritual estda | El bienestar espiritual estuvo asociado con la
Africa’é, aleatorizado/NE-2 asociado con la aceptacion de posibles | disposicion a aceptar posibles resultados de salud
resultados del tratamiento. adversos para el mantenimiento de la vida.
2.2010/ Transversal Evaluar las preferencias de cuidados al | Las practicas clinicas actuales al final de la vida no
Canada?s. cualitativo/NE-5 final de la vida de pacientes con ERC. satisfacen las necesidades de los pacientes con ERC
avanzada.
3.2010/ Cohorte prospectivo/ | Describir la naturaleza, prevalencia y | Los pacientes tenian necesidades sustanciales de
Canada’é, NE-3 predictores de las necesidades de | cuidados espirituales y de apoyo. No hubo
cuidados espirituales y de apoyo en la | predictores claros de altas necesidades de cuidados
ERC. espirituales o de apoyo.
4,2012/ Estudio cualitativo Investigar cdmo los pacientes con ERCy | Los cuidados paliativos abordan cuidadosamente las
EE.UUY, prospectivo/NE-5 sus familias toman decisionesy manejan | creencias, preguntas y necesidades de oracién y
el tratamiento de didlisis. ritual de los pacientes y familiares.
5.2014/ Transversal Relacionar la salud mental y el bienestar | La mala salud mental se asocié con un menor
Brasil'8. cualitativo de espiritual de los pacientes en | bienestar espiritual.
correlacion/NE-5 hemodialisis.
6.2017/ Exploratorio, Describir las necesidades de cuidados | Los cuidados paliativos fueron considerados una
Africal® cualitativo y paliativos de pacientes con ERC sin | prioridad  en la ERC. Las  creencias
descriptivo/NE-5 terapia renal sustitutiva. espirituales/culturales fueron fuente de esperanza,
comprensidn y aceptacién de la enfermedad.
7.2017/ Transversal Explorar las preferencias de los | Preferencias descritas: evitar medicamentos para
EE.UUZ, cualitativo/NE-5 pacientes en didlisis en relacién con el | aliviar los sintomas, toma de decisiones y
manejo de sintomas y la planificacion | conversaciones sobre la planificacion anticipada de
anticipada de cuidados. cuidados en familia.
8.2019/ Transversal de Evaluar el conocimiento y las actitudes | Deseo de discusiones mas frecuentes sobre su
EE.UUZ, cohorte/NE-3 de los pacientes con ERC en relacién con | enfermedad, prondstico y planificacion de cuidados
el tratamiento y cuidados al final de la | al final de la vida.
vida.
9.2019/ Transversal Explorar las experiencias de sufrimiento | El sufrimiento espiritual ocurre cuando los pacientes
Malasia?2. | cualitativo/NE-5 en pacientes con ERC en didlisis, basadas | perciben la pérdida de propdsito y significado de la
en dimensiones del sufrimiento. vida.
10. 2020/ Transversal por Estudiar la toma de decisiones | Necesidad de informacién para la toma de
EE.UUZ, conveniencia/NE-5 informada sobre didlisis y las actitudes y | decisiones sobre didlisis y cuidados al final de la vida,
creencias en pacientes en didlisis. atencidén a las cuestiones espirituales, sociales y
psicoldgicas y acceso a los cuidados paliativos.
11.2021/ Transversal Examinar la asociacién entre la | Las creencias religiosas/espirituales  fueron
EE.UU%, cuantitativo/NE-5 importancia de las creencias religiosas o | importantes para la mayoria de los participantes y la
espirituales y las necesidades de | necesidad de un enfoque integrador que se centre
cuidados paliativos en dialisis. en estas creencias.
12.2022/ Transversal Investigar las necesidades de cuidados | Los pacientes con ERC en hemodidlisis tienen una
China?>. cualitativo de paliativos y la carga de sintomas en | carga significativa de sintomas y necesidades
correlacion/NE-5 pacientes en hemodialisis. moderadas de cuidados paliativos.

Figura 2: Caracteristicas descriptivas de los estudios incluidos (n=12). Brasilia, DF, Brasil, 2023.

El NE de los estudios siguié una clasificacidn jerdrquica, siendo: nivel 1 - revisiones sistematicas de estudios
aleatorizados; nivel 2 - ensayo clinico aleatorizado; nivel 3 - estudio de cohorte o estudio experimental no aleatorizado;
nivel 4 - estudio caso-control, serie de casos o estudios histéricos controlados; nivel 5 - estudios cualitativos?®.

Después de la inclusidn de los articulos, el software IRAMUTEQ® efectud la segmentacién del corpus en 276
segmentos de texto (ST), con un aprovechamiento de 227 ST's (82,25%). Emergieron 9821 ocurrencias (palabras,
formas o vocabularios). Se identificé la existencia de dos ejes denominados: Eje 1: Estrategias personales que anclan
el afrontamiento de la enfermedad, formadas por las clases 2 y 4; y Eje 2: Estrategias institucionales que anclan el
manejo de la enfermedad, compuesto por las clases 1, 3,5y 6.

El contenido analizado fue categorizado en seis clases denominadas clase 1: Falta de preparacion profesional en
el abordaje de las necesidades individuales, con 31 ST (13,7%); clase 2: Necesidad de bienestar espiritual, con 43 ST
(18,9%); clase 3: Consideraciones sobre la autogestién y autonomia del sujeto, con 36 ST (15,9%); clase 4: La relevancia
de las creencias personales y religiosidad, con 39 ST (17,2%); clase 5: Impacto de la ERC en la calidad de vida de los
sujetos, con 32 ST (14,1%); y clase 6: Abordaje integrativo en la gestién de los sintomas, con 46 ST (20,3%), como se
presenta en la Figura 3.
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Clase 5:

Impacto de la ERC
en la calidad de
vida de los sujetos

Clase 1:

Falta de preparacion
profesional en el
abordaje de las
necesidades individuales

Clase 3:

Consideraciones
sobre la autogestion y
autonomia del sujeto

bienestar alimentar informar cuidados paliativos
espiritualidad restriccion decision pais
resuftado evitar médico servicio
espiritual familia prondstico disponibilidad
valor medicamento tomar acceso
mantenimiento anticipado discusion cualidad
final debido deseo formacion
tratamiento lingtiistico lamentar ambiente
individuo barrera arrepentimiento profesional
religiosidad horario gustar informado
preferencia mente relatar hospital
vida flexible grande conservador
inaceptable dieta condicidn bajo
dimension desafiador inicio enfermedad renal
creciente entender esencial cronica
involucramiento falta cuidados de fin de
soporte de vida vida
religioso ayudar

querer

Figura 3: Dendrograma del analisis de los articulos seleccionados para el estudio. Brasilia, DF, Brasil, 2023.

Estrategias personales que anclan el afrontamiento de la enfermedad

El tratamiento hemodialitico es percibido por los pacientes renales cronicos como una privacion de libertad. Esta
idea tiene un impacto negativo sobre el estado emocional, generando un sentimiento de angustia y ha sido
considerado el principal factor que impide la aceptacién de la adhesién al tratamiento?’.

Frente a las experiencias impuestas por las restricciones de la hemodialisis, los participantes se sienten aburridos
e incdmodos durante la terapia, sobre todo porque el tratamiento los aleja del contacto social. La rutina de la terapia
y sus sintomas debilitantes son barreras para el trabajo, lo que impacta en el bienestar financiero del nucleo familiar;
ademds, no logran encontrar empleo debido a la rutina del tratamiento?%%°.

Otro aspecto, retratado como el mas angustiante, fue la restriccion alimentaria, ya que este contexto aisla
culturalmente al individuo, siendo un desafio para las familias. La falta de suefio también fue sefialada, ya que llevaba
a los sujetos a faltar a la hemodialisis por no dormir bien y por la dificultad de despertarse a tiempo para la terapia.
Cabe resaltar que el inicio de la hemodialisis es un periodo de adaptacion y el cuerpo necesita tiempo para ajustarse.
En este periodo se experimentan frustraciones causadas por la falta de preparacién ante los cambios, relacionados con
medicamentos adicionales, nuevas restricciones alimentarias y el esquema de realizacién de la hemodialisis®8.

Se sabe que, en la mayoria de los casos, en situaciones de emergencia la eleccién del tratamiento la realiza el
médico y, consecuentemente, los pacientes tienen poco tiempo para comprender la informacién recibida. En estos
casos, la aceptacidn de la terapia esta vinculada a las orientaciones del equipo de salud, con un enfoque en la
supervivencia, los riesgos de rechazar el tratamiento y la necesidad de adaptarse a las dificultades derivadas de la
condicion a enfrentar?’.

Un estudio realizado en Canada con 584 pacientes constatd que mas de la mitad de ellos iniciaron la dialisis por
recomendacién médica (51,9%) o por deseo de la familia (13,9%). No se observaron diferencias en términos de edad,
género, raza, tiempo en dialisis, nivel de escolaridad y estado civil entre aquellos que se arrepintieron y los que no se
arrepintieron de haber optado por iniciar la terapia®. Corroborando con estos hallazgos, investigaciones revelan que
mas del 60% de los pacientes lamentaron haber iniciado la didlisis, lo que sugiere falta de autonomia, apoyo emocional
y conocimiento frente a la toma de decisiones!®2123.28,
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Otro estudio realizado en Pakistan con 522 pacientes en didlisis, con el objetivo de conocer las decisiones y
preferencias de fin de vida, identificd que el 47% de los pacientes entrevistados deseaban que sus familias asumieran
las decisiones médicas en caso de volverse incapaces de tomar decisiones por si mismos, mientras que el 27% preferian
que su médico tomara las decisiones en su nombre. Cerca del 80% informaron dependencia de sus médicos para
obtener informacion sobre su estado de salud, el 54% mencionaron que acordaron iniciar la didlisis debido a la
indicacién médica, mientras que el 28% afirmaron que era su propia eleccién y solo el 4% contaron con apoyo
emocional de lideres religiosos durante su proceso de enfermedad?3.

Sin embargo, ni médicos ni familiares son precisos al prever los deseos de los pacientes sobre el soporte vital,
incluida la intencién de didlisis continua, y la mayoria de los nefrélogos no se siente bien preparada para tomar
decisiones de fin de vida por sus pacientes?®. Se destaca que el 90,4% de los pacientes con ERC informaron que su
nefrélogo no habia discutido el prondstico con ellos y solo el 38,2% habia llenado una directiva anticipada, indicando
practicas clinicas de fin de vida que no satisfacen sus necesidades®.

Se verificd, en un estudio norteamericano, que el 80% de la muestra tenia la necesidad de recibir informacién
sobre las opciones de tratamiento, incluida la suspensidn de la dialisis, la planificacién para el futuro en caso de muerte
y los sintomas fisicos manejados por el equipo de nefrologia. Reconocieron la importancia de las conversaciones sobre
cuidados paliativos por ayudar a sus familias a comprender sus deseos y reducir la ansiedad en la toma de decisiones
futuras®®. Resultados similares fueron encontrados en otros estudios con norteamericanos y con latinos?%2%,

A pesar de los avances tecnoldgicos recientes y el aumento de la expectativa de vida de los pacientes en
hemodialisis, la calidad de vida no ha cambiado sensiblemente. Situaciones adversas relacionadas con la salud, la
supervivencia, las limitaciones en las actividades de la vida diaria, las pérdidas y los cambios biopsicosociales aun se
experimentan. Tales situaciones estresantes resultan en sintomas psiquiatricos, especialmente depresién y ansiedad?®.

En este contexto, el abordaje de la dimensidn espiritual y cultural gana relevancia en el plan de cuidado anticipado con
la familia a fin de anclar la confianza en la toma de decisiones. Sin embargo, se identifica una reticencia de la familia a abordar
tales conversaciones?>?3, La importancia de las creencias espirituales se asocié a diferentes dominios de la planificacién de
los cuidados paliativos, incluidas las preferencias de resucitacion, discusiones sobre la interrupcion de la didlisis y prioridades
en la toma de decisiones. Estos hallazgos sugieren el valor potencial de un enfoque integrador que incluya las creencias
espirituales en el cuidado de esta poblacion. Se destaca que durante todo el proceso de tratamiento y cuidado, la dimensién
espiritual se presenta como una alternativa en el manejo del dolor durante el periodo patoldgico, ya que eleva la cantidad
de neurotransmisores involucrados en el control del dolor7,

Hallazgos de un estudio realizado con 51 afroamericanos en didlisis indican que la evaluacién de las necesidades
espirituales es una accidn significativa en los cuidados paliativos y que las creencias religiosas confieren significado a la vida,
ademds de la relevancia de la practica religiosa en mantener un vinculo con un ser trascendental®®,

Las creencias espirituales y culturales, incluyendo la fe y la oracidn, son formas de seguir adelante a pesar de las
limitaciones de la enfermedad. Los sujetos expresan el valor de las creencias espirituales y culturales en el mantenimiento
de la esperanza, la comprension y la aceptacion del diagndstico terminal®.

Se identifica, ademas, que el 84,3% de los pacientes desearian contar con soporte espiritual inserido en el programa
de cuidados paliativos y el 56% consideraron importante la incorporacién de enfoques psicosociales y espirituales en los
centros de nefrologia; solo el 15,8% informaron contar con apoyo espiritual para soporte social/emocional durante el curso
de la enfermedad y su tratamiento, y el 83,4% informaron no saber qué son los cuidados paliativos®.

El bienestar espiritual ha sido negativamente relacionado con el estrés psicoldgico, los trastornos del suefio, las quejas
psicosomadticas y la mala salud mental, corroborando con otros estudios y sugiriendo que este es un factor de proteccién contra
los trastornos psiquiatricos. Ademas, los individuos que deseaban el uso continuo de tratamiento de soporte vital tenian un
bienestar espiritual significativamente menor en comparacion con aquellos que favorecian los cuidados de confort'*12,

Los beneficios de la espiritualidad evidenciados en la ERC se relacionaron con el fortalecimiento de la esperanza, el
apoyo social, el afrontamiento del dolor y la salud mental, incluyendo un menor riesgo de suicidio, menos sintomas
depresivos y una mejor percepcion de la calidad de vida®.

La adaptacion a la enfermedad y el reconocimiento de la necesidad de abordar cuestiones espirituales por parte
de los profesionales comenzaron a cambiar el ambiente cultural en la salud. Un estudio reciente revel6 que para la
mayoria de los pacientes era importante que sus preocupaciones fueran atendidas, ademas de la confianza en el
equipo de nefrologia para apoyo®®.

El sufrimiento espiritual ocurre cuando los pacientes perciben la pérdida del propdsito y el significado de la vida,
lo que origina sentimientos negativos como: autopenitencia debido a una vida de excesos, miedo y falta de perspectiva,
sensacién de ser una carga para la familia, preocupacion por la autoimagen, restricciones alimentarias y la negacién
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de la enfermedad. En este sentido, vale la pena resaltar la importancia de las estrategias de afrontamiento de la
enfermedad y sus dificultades cotidianas. Aunque se constata un creciente impacto de la espiritualidad, diversos
autores sefialan la falta de estudios que aborden su relacidn con areas de la salud?228,

Las mujeres ya han sido identificadas como mas propensas a necesitar ayuda para superar miedos, asi como los
pacientes en HD fueron mas propensos que aquellos en pre-dialisis y DP a necesitar ayuda para encontrar paz interior
y determinar el significado de la vida. Las mujeres con mayor tiempo de tratamiento, mayor ingreso familiar y que
practican su religidn son las que mas utilizan el afrontamiento religioso de forma positiva'*?’.

Entre las estrategias personales para el afrontamiento de la enfermedad, la fe y la religion contribuyeron
positivamente al significado que los sujetos y sus familiares encontraron en sus experiencias de dialisis, independientemente
de los resultados de las decisiones tomadas en relacion con el tratamiento. La fe estuvo relacionada con la esperanza y con
el combate al miedo, mientras que las practicas religiosas fueron importantes en el manejo diario y contribuyeron con el
direccionamiento de las circunstancias, manteniendo la conexién con Dios y con la comunidad?’.

Ademas, tanto el equipo de salud como los pacientes consideran la religién como importante en la evolucion de
la ERC, considerando su capacidad de traer confort, apoyo, fuerza y esperanza de mejora en la calidad de vida?°.

Estrategias institucionales que anclan el manejo de la enfermedad

Los pacientes renales sometidos al tratamiento conservador (pacientes en estadio 5, sin dialisis) son
frecuentemente derivados a los cuidados paliativos, pero no existe una estructura para favorecer esta transicion para
los pacientes en tratamiento dialitico. EIl médico nefrélogo debe considerar la derivacidon temprana de pacientes en
dialisis con sufrimiento fisico, psicosocial o espiritual sin alivio para los cuidados paliativos?2.

Se resalta que, aunque los autores mencionados consideran la derivacion de los pacientes con sufrimiento sin
alivio, los cuidados paliativos son recomendados desde el diagndstico de la ERC, ya que previenen y alivian el
sufrimiento mediante la identificacién precoz, evaluacién correcta y tratamiento del dolor y otros problemas®®. Por lo
tanto, todos los pacientes con ERC deben ser considerados en cuidados paliativos.

Ante lo expuesto, los enfermeros, asistentes sociales y consejeros espirituales son percibidos como agentes
importantes por proporcionar apoyo emocional, social y espiritual, aunque los consejeros espirituales no estan
integrados en el equipo multiprofesional de los programas de dialisis en Brasil. Este cuidado se realiza como "asistencia
religiosa" por voluntarios o lideres religiosos, diferente de los contextos norteamericano y europeo®?>,

La definicién de roles entre los miembros del equipo multidisciplinario es necesaria para la actuacion en la prestacion de
cuidados paliativos, como el manejo de sintomas, la planificacién avanzada de cuidados y el apoyo psicosocial y espiritual®.

Se constata que los pacientes con ERC no tienen sus necesidades de cuidados espirituales y de apoyo atendidas
en los centros de dialisis, siendo imprescindibles servicios apropiados para administrar adecuadamente los desafios
de vivir con una enfermedad crénica. Este hecho puede contribuir a orientar intervenciones destinadas a mejorar la
calidad de vida y la autonomia de estos pacientes, lo cual requerira que los profesionales de salud comprendan mejor
las necesidades, recursos y preferencias espirituales de los pacientes3!.

A pesar de que los profesionales reconocen la importancia del respeto a la autonomia del paciente en la adhesion al
tratamiento, entienden que el riesgo de complicaciones fisicas justifica la necesidad del tratamiento dialitico, con una
atencién mas limitada a la subjetividad. La falta de informacidn lleva a la aceptacidn de las decisiones tomadas por el equipo
de nefrologia, sometiendo al paciente a variados tipos de tratamientos para no desagradar a los familiares, lo que refuerza
la falta de autonomia®®. Por otro lado, los pacientes se resienten por no participar en el proceso de eleccién del tratamiento,
presentando pasividad y entendiendo que esta es una decisién principalmente médica?.

Considerando que las necesidades fisicas, emocionales, psicosociales, espirituales, informativas y practicas no
atendidas en el proceso de la terapia dialitica estan significativamente asociadas con la carga de sintomas negativos, se
enfatiza la necesidad de integrar los cuidados paliativos a la practica estandar de la nefrologia en una etapa temprana®.

Las cuestiones relacionadas con la autotrascendencia fueron consideradas tan o mas importantes que los
sintomas fisicos, sin embargo, el sufrimiento espiritual es frecuentemente ignorado o descartado y muchas veces se
manifiesta como problemas fisicos o psicoldgicos y comparte muchas caracteristicas y situaciones de depresion,
incluyendo desesperanza, inutilidad y falta de sentido. Ademas, puede ser exacerbado por sintomas psicosociales,
trastornos sociales y otros sintomas fisicos como dolor, confusién diagndstica y terapéutica®®.

En este contexto, es indispensable una evaluacion para identificar los servicios especificos y la asistencia mas deseada
por los pacientes, siendo el primer paso en la elaboracién de instrucciones adaptadas a las necesidades individuales®®.

El enfermero tiene el desafio de interpretar las necesidades espirituales del paciente y reconocer la influencia de las
mismas en el afrontamiento de problemas de salud o procesos vitales. Por su proximidad con el paciente, el enfermero es
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el profesional responsable del cuidado integral, que debera promover y posibilitar el uso de la religiosidad/espiritualidad en
el proceso de afrontamiento de la enfermedad, previniendo una actitud de pesimismo y desanimo frente a la convivencia
con la enfermedad y, consecuentemente, un declive en su estado general de salud>.

Existen lagunas en la formacién profesional que provocan dificultades en el abordaje y los dialogos acerca de la
subjetividad de los pacientes. A estas dificultades se afiade la inseguridad de los profesionales y la gestion del cuidado
cada vez mds automatizada y basada en historiales médicos2.

Por lo tanto, el didlogo y la escucha son elementos fundamentales en la practica clinica, y es a través de ellos que
se establece el vinculo entre el equipo y el paciente. El vinculo permite estrechar la experiencia que, a su vez, propicia
el retorno de sentimientos como empatia, cuidado y paciencia para escuchar al otro y reflexiones importantes sobre
la practica profesional®.

Los profesionales de salud pueden no comprender los deseos del paciente, no disponer de habilidades para
reconocer cuando debe ocurrir la conversacién, no estar dispuestos a seguir esta linea de discusion, tener su propia
oposicién personal, espiritual o ética respecto a la suspension del tratamiento dialitico o sentirse intelectual o
emocionalmente despreparados para debatir tales cuestiones?,

Algunas estrategias pueden ser utilizadas para mejorar la actuacién profesional con el objetivo de evitar el
rechazo y el abandono del tratamiento, tales como: evaluacién y diagndstico precoz, seguimiento nefrolégico previo,
abordaje multidisciplinario y humanizacion de los servicios de dialisis. Si la decision del paciente es irreversible, el
consentimiento informado es fundamental. Ademas, la expansién de los comités de bioética es importante para
proteger a los profesionales de salud y los intereses de los pacientes?.

La dimension espiritual en los cuidados paliativos es reconocida como esencial para practicas de calidad. La oracion, por
ejemplo, es una actividad simple, que no genera costos y puede ser aplicada facilmente, sin ocasionar cambios en la rutina
hospitalaria®. Aunque el término "cuidado espiritual” sea reciente en la salud brasilefia, estudios han explorado esta tematica
y la Organizacién Mundial de la Salud reconoce la importancia del cuidado espiritual en la asistencia paliativa®%3,

En Brasil, aun hay lagunas en la reflexién sobre este tema y se hace necesario la construccion de instrumentos de
"cuidado espiritual" con fundamentacidn tedrico-practica y culturalmente adaptados para establecer una respuesta a las
reales necesidades de pacientes y familiares, ademas de estimulo y cooperacidn internacional entre investigadores®.

Estudios norteamericanos ya establecen conceptos bien definidos, parametros para la formacién profesional y
modelos de intervenciones relacionados con las necesidades espirituales con enfoque en la calidad de vida, incluyendo
la psicoterapia e intervenciones multidisciplinarias, corporales y mentales®.

En el contexto europeo, la esperanza esta asociada con la espiritualidad y los estudios parten de la premisa de
gue la cuestion de la calidad de vida puede no abarcar completamente el efecto del cuidado espiritual. Ambos estudios
sefialan que es urgente la realizacion de investigaciones sobre el impacto de la educacién en "cuidado espiritual" para
la salud del individuo enfermo, la familia y el equipo multiprofesional®.

Investigaciones demuestran que las intervenciones espirituales tienen un impacto positivo en pacientes en
cuidados paliativos, mejorando pardmetros como depresién y ansiedad®'%33, Ademds de promover efectos
beneficiosos para pacientes, familiares y ayudar a los profesionales en la oferta de un cuidado mas amplio y
humanizado, sin embargo, se evidencia poca capacitacion y disposicién, ademas de mucha inseguridad para incluir la
espiritualidad en el cuidado al paciente renal?.

La dimensidn espiritual fue considerada un componente indispensable en la asistencia a pacientes sin posibilidades de
recuperacion, ya que promueve la mejora del bienestar, mediante el alivio del dolor y otros sintomas'®. Se hace necesario el
acompafiamiento del equipo de salud con la elaboracién de un plan terapéutico que contemple las necesidades individuales.
La monitorizacién de todos los pardmetros dialiticos, asi como la busqueda del alcance de los estandares recomendables y
la adhesiodn al tratamiento pueden traer mejoras en diversos aspectos de la vida de los pacientes3*.

Siendo asi, el desarrollo de nuevas investigaciones, incluyendo los medios de evaluacion de la espiritualidad y su
adaptacion transcultural es fundamental para respaldar la atencién espiritual y mejorar la calidad de vida de esta poblacién?®.

CONSIDERACIONES FINALES

Los beneficios de la dimension espiritual en el tratamiento de pacientes renales cronicos estan asociados con un
mejor afrontamiento del tratamiento, manejo de los sintomas, fortalecimiento de la esperanza y una mejor salud
mental, con menor riesgo de suicidio, menos sintomas depresivos y mejora en la percepcion de la calidad de vida.

De esta forma, se entiende que posibilitar mayor autonomia, confort y alivio en todas las dimensiones (fisica,
mental, emocional, espiritual) en el afrontamiento de la enfermedad crénica y en la preparacion para la muerte es
esencial y es el deseo de los pacientes. Los estudios confirman que las necesidades espirituales raramente son
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atendidas y que el apoyo profesional es primordial en el curso de la enfermedad y en la toma de decisiones; sin
embargo, se configura como un gran desafio. Se sefialan como obstdculos en la practica clinica la falta de preparacién
del equipo de salud y la falta de especialidad en cuidados paliativos en los centros de didlisis.

Se resalta una fragilidad de publicaciones basadas en las recomendaciones e inclusidn de los cuidados paliativos
en el tratamiento de la ERC. Se hace necesarios estudios con mayor evidencia relacionados con una actuacidon
profesional mas amplia, enfatizando la dimensién espiritual y no solamente las técnicas de tratamiento de la
enfermedad renal crénica.

Por lo tanto, se entiende que son necesarios mas estudios e informacidn sobre los principios que involucran el
enfoque de los cuidados paliativos para proporcionar calidad de vida segun las limitaciones involucradas. Mayores
aclaraciones son importantes para la ruptura de paradigmas y para la promocién de un cambio cultural y personal,
tanto del paciente como del equipo de salud.

Las politicas publicas deben considerar la implementacion del cuidado espiritual en la asistencia paliativa en
Brasil. La espiritualidad es una dimensién crucial en los cuidados paliativos, y su reconocimiento e integracion son
fundamentales para un enfoque integral e individualizado.
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