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Resumen: Este trabajo expone un relevamiento y estudio
realizado por el grupo de Investigación de la Facultad de Teología
de la UCA que trabaja prácticas de espiritualidad en el final de la
vida. Llevamos adelante una encuesta a nivel nacional en la cual
relevamos las preferencias y valores en el cuidado en el final de la
vida de las personas frente a un caso hipotético de enfermedad
que amenazase su integridad, al mismo tiempo que tomamos
en cuenta algunas variables sociodemográficas fundamentales
con el objetivo de poder correlacionar su respuesta con las
características específicas de cada población encuestada. Luego
de contextualizar el trabajo y exponer la metodología utilizada,
se presentan los resultados globales de la encuesta y de
algunos temas en particular, reflexionando sobre los mismos y
planteando en la conclusión algunos límites y posibilidades de la
presente investigación
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Abstract: is work presents a survey and study conducted by
the Research Group of the Faculty of eology at UCA, which
focuses on end-of-life spirituality practices. We carried out a
nationwide survey in which we collected preferences and values
regarding end-of-life care in the face of a hypothetical illness
threatening one's well-being. Simultaneously, we considered
some key sociodemographic variables with the aim of correlating
respondents' answers with the specific characteristics of each
surveyed population. Aer providing context for the work and
outlining the methodology used, we present the overall survey
results and delve into particular topics, reflecting on them. In
the conclusion, we discuss the limitations and possibilities of this
research.
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Introducción

Parte de las ciencias sociales se ha encargado de abordar la cuestión de cómo diversos grupos humanos lidian
con la muerte y el morir en sus sociedades[1]. Para el caso de la tradición cultural occidental, se ha señalado la
manera en la que este fenómeno desaparece del cotidiano de la vida social, para asentarse en el discurso técnico
y especializado de la biomedicina[2]. El resultado de este proceso ha sido, generalmente, una actitud hacia el
morir vinculada con el rechazo, la angustia y el miedo, dado el desconocimiento con el cual este fenómeno
se encuentra asociado[3].

La bibliografía especializada sobre las preferencias en el cuidado en final de vida, generalmente enmarcada
dentro de lo que se conoce como Advance Care Planning (ACP), expone argumentos que pueden ser
entendidos como una expresión de esta actitud occidental hacia el morir. En algunas de estas investigaciones,
realizadas específicamente en poblaciones que pueden ser consideradas como parte de la tradición cultural
occidental, se destaca el hecho de cómo el conversar acerca del cuidado recibido en el final de la vida, real
o potencial, se presenta como una situación incómoda y/o angustiante para la persona en cuestión[4]. En
ocasiones se menciona, con relación a este punto, cómo el uso de herramientas lúdicas puede facilitar el
abordaje de estas temáticas[5], siendo la más común el uso de las GoWish Cards o versiones modificadas de
ese mismo juego.

Esto tiene un efecto directo sobre la planificación anticipada del cuidado en el final de la vida de las
personas. Al encontrarnos culturalmente distantes con relación a la muerte, conversar sobre esta temática
nos genera incomodidad o rechazo, las discusiones acerca de las preferencias sobre cómo queremos que sea
nuestro cuidado frente a una enfermedad que amenaza nuestra vida se encuentran ausentes o, en el mejor
de los casos, llegan cuando es muy tarde. Este punto también se encuentra reflejado en la bibliografía sobre
el tema. Recurrentemente se menciona cómo el ACP podría beneficiarse de un inicio más temprano de este
tipo de conversaciones, en momentos en los cuales la salud de las personas aún no se encuentra deteriorada.
Sería necesario incluir la temática del morir dentro del marco más amplio de actividades del cotidiano de la
vida social[6].

Esto último se debe, en parte, a que la mayoría de estas investigaciones se realizan efectivamente con
poblaciones que se encuentran, en un sentido, más próximas a la muerte que otras —como es el caso de
personas mayores o aquellos que padecen algún tipo de enfermedad que amenaza su vida—[7]. El uso de
este tipo de poblaciones como unidad de análisis estándar genera, en un sentido puramente científico, una
limitación fundamental: además del ya mencionado carácter “tardío” de esta clase de intervenciones ligadas
al ACP, los resultados obtenidos se presentan como poco generalizables a otro tipo de muestra, ya que la
única característica común a todas las personas que la componen es la de encontrarse en “final de vida” (o
estar internado en una unidad de cuidados paliativos, o tener cierta edad que se considera elevada). Esto
genera que no existan variables a comparar que nos permitan comprender en mayor profundidad cómo las
preferencias y valores en el final de vida de una persona se encuentran condicionadas por sus características
sociodemográficas —y poder, en este sentido, planificar en consecuencia—.

Es por esto por lo que buscamos llevar adelante una investigación que intentó “subsanar”, de alguna
manera, estas complicaciones. Tomamos este tema con el grupo de Investigación de la Facultad de Teología
de la UCA que trabaja prácticas de espiritualidad en el final de la vida. El grupo está formado por miembros
de dicha comunidad educativa y personas que integran la Secretaría de Investigación del Hospice “San
Camilo”[8]. Desarrollamos una metodología poco común en la investigación de esta temática, y la aplicamos
a una unidad de análisis que, ante lo expuesto, también se presenta como poco común. Llevamos adelante
una encuesta a nivel nacional en la cual relevamos las preferencias y valores en el cuidado en el final de
la vida de las personas frente a un caso hipotético de enfermedad que amenazase su integridad, al mismo
tiempo que tomamos en cuenta algunas variables sociodemográficas fundamentales con el objetivo de poder
correlacionar su respuesta con las características específicas de cada población encuestada. La gran escala, si
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bien tiene sus desventajas (como la poca profundización semántica en el “sentido” de la respuesta), nos ha
permitido elaborar un gran mapa general acerca de las preferencias en el cuidado en el final de la vida de
un amplio conjunto de la población que, de otra manera, no sería necesariamente objetivo de este tipo de
investigaciones.

Metodología

Los datos relevados fueron obtenidos por medio de la administración de una encuesta elaborada a partir de la
plataforma de formularios de Google (Google Forms). La misma consta de dos etapas. En una primera parte
se solicitaban datos correspondientes a las características sociodemográficas de la persona en cuestión, y que se
consideraron relevantes en el condicionamiento de sus preferencias y valores en el cuidado en un hipotético
caso de final de vida. Estos fueron: edad, género, localidad donde reside, tipo de lugar donde reside (urbano,
periurbano o rural), nivel de ingresos, nivel de estudio, pertenencia étnica (afrodescendiente o proveniente
de pueblos originarios), pertenencia a algún grupo considerado vulnerable (sea por discapacidad, encontrarse
privado de libertad o pertenecer a alguna minoría), adscripción religiosa y, siempre que correspondiese, tipo
de religión que profesa. La segunda parte está, al mismo tiempo, dividida en dos. En un primer momento
se elaboraron una serie de preguntas cerradas cuyo objetivo fue poder evaluar cuál es la experiencia que la
persona tiene en el cuidado de otros en final de vida. Se solicitó responder si habían cuidado de otros en
esta situación, si ese cuidado tenía que ver con una experiencia personal o con su profesión (lo que divide el
cuidado informal del profesional) y si pertenecían como voluntarios a alguna institución dedicada al cuidado
de personas con enfermedades amenazantes para su vida. Nuevamente, se intenta a partir de esto evaluar si
las preferencias y valores en el cuidado que uno espera recibir en el final de su vida se encuentran intervenidas
por la experiencia de cuidado de otros en esta situación. Finalmente se daba lugar a una última pregunta,
de carácter abierto, en la cual se solicitaba a la persona que, en el caso hipotético de estar padeciendo una
enfermedad y encontrarse en el final de su vida, cuáles serían sus preferencias de cuidado (a lo que se solicitó
que se explayaran con la mayor cantidad de detalles posible).

La encuesta fue distribuida a nivel nacional, a través del sistema de bola de nieve, a partir de lo cual se
obtuvieron 605 respuestas válidas. Una vez relevados los datos se hizo una caracterización de la muestra en
función de las variables sociodemográficas solicitadas (Tabla 1). Las respuestas a la pregunta abierta fueron
sistematizadas siguiendo un proceso de codificación inductivo. En principio se tomaron 100 respuestas de
forma azarosa, de las cuales se obtuvieron un conjunto de 27 códigos que representaban las preocupaciones
y valores expresadas por el conjunto de la muestra (Tabla 2). Además de esto se calificó el orden en que cada
preocupación y/o valor aparecía en la respuesta de cada N de la muestra, bajo la hipótesis de que aquello que
apareciese primero sería de mayor relevancia para la persona (por tanto, el orden de los factores condiciona el
sentido de la respuesta). Este conjunto de códigos se utilizó para sistematizar otras 100 respuestas. Dado que
no surgió ningún código nuevo, se consideró que las categorías habían saturado la información de la muestra
y, por tanto, eran válidas para realizar la totalidad del análisis. El mismo conjunto de 27 códigos se aplicó a
la muestra en su totalidad.
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Una vez codificadas todas las respuestas, se hizo un análisis de distribución de frecuencia, tanto en la
totalidad de la muestra como desagregado por cada variable sociodemográfica de interés —las categorías de
pertenencia étnica, vulnerabilidad y “primario” en el caso de nivel de estudio alcanzado, fueron desestimadas
por falta de representatividad estadística en la muestra—. Los resultados son presentados a continuación
en un formato reducido, dada la extensión del artículo: se presentan únicamente las primeras cinco
preocupaciones en función de su orden de aparición en la muestra.

Resultados

A continuación, presentaremos algunos de los resultados de la encuesta, tomando en consideración
únicamente las primeras cinco preferencias y/o valores que corresponden en cada caso, dada la extensión
del artículo. Mostraremos tanto los resultados globales como los datos desagregados en función de la edad,
experiencia de cuidado y adscripción religiosa de los participantes —siempre que sea relevante, indicaremos
con nota al pie el lugar y porcentaje de frecuencia de algunos de los códigos que no participa de los primeros
cinco puestos de importancia—.

En principio, algunas consideraciones sobre cómo leer las tablas que expresan los resultados de la encuesta.
En el caso de la Tabla 3, en la cual se presentan los resultados globales, la letra C indica el número del código
(cuya correspondencia puede apreciarse en la Tabla 2), el primer número de cada columna indica la posición
en la cual el código aparece en la respuesta de la persona, mientras que la T y el % indican total y porcentaje,
respectivamente. Por ejemplo: el “115” en la primera casilla correspondiente al código 1 (estar acompañado/
no estar solo) indica que esta preocupación apareció un total de 115 veces en la muestra como primera
preocupación de los encuestados. 110 veces apareció en segundo lugar, 65 en tercer lugar, 27 en cuarto lugar,
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y así sucesivamente, dando un total de 337 apariciones en el total de la muestra (N=605). Los porcentajes,
por tanto, indican cuántas veces ese código aparece en el total de las respuestas. Dado que una persona puede
expresar más de una preocupación por respuesta, los porcentajes no necesariamente suman 100% entre sí.

3. RESULTADOS GLOBALES (N=605)

En las tablas que siguen a continuación, los datos han sido desagregados en función de las variables de
análisis presentadas. Estos son: edad, experiencia de cuidado de otros en el final de la vida y adscripción
religiosa. Para el caso de la edad, la muestra fue separada en tres grupos (17 a 35 años; 36 a 65 años; 66 a
87 años).

En el caso específico del tipo de experiencia de cuidado de otros en el final de la vida, la muestra se dividió
en tres grupos, en función de sus respuestas a las preguntas solicitadas. Por un lado, se encuentran aquellas
personas que no disponen de ninguna experiencia de cuidado en el final de la vida. En segundo lugar, tenemos
a aquellos que disponen de una experiencia de cuidado, pero de carácter informal (haber cuidado a un familiar
o conocido que se encontrase atravesando esta situación). Finalmente tenemos al grupo de personas cuya
experiencia de cuidado de otros en el final de la vida se encuentra directamente vinculada con su labor
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profesional (sea o no parte de un trabajo remunerado, lo que podría incluir tanto a un oncólogo y/o médico
paliativista como a un voluntario de un hospital o hospice).

En lo que respecta a la adscripción religiosa, la encuesta relevaba tanto el hecho de profesar o no una religión
como el tipo de religión profesada. Dado que un amplio espectro de la muestra que adscribe a una religión se
enmarcó dentro de la tradición Católica Apostólica Romana, y teniendo en cuenta que las diferencias entre
distintos tipos de religiones profesadas, en cuanto a los objetivos del análisis, han sido mínimos, presentamos
únicamente los datos desagregados en función de si la persona adscribe o no a una práctica religiosa.
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Discusión

1. Resultados globales
Un primer resultado global e importante, lo tenemos en la repercusión que tuvo la encuesta. En un primer

momento pensamos que, dado el tema, las personas tendrían reticencia en responder o se mostrarían reacias
a recibir la consulta. Sin embargo, las reacciones en general fueron en sentido contrario y los consultados
se mostraron interesados y también movilizados por la consulta, incluso algunas personas, sabedoras de la
existencia de la encuesta, manifestaron su deseo de recibirla y responderla. Luego de completarla, también es
interesante el hecho de que las charlas continuaban sobre el tema de los valores y preferencias en el final de la
vida, profundizando en aspectos en los que no se había pensado antes, o manifestando algún deseo para que
los allegados tuvieran en cuenta, llegado el momento.

Si atendemos a los códigos más señalados en la muestra, con algunas variaciones de un grupo a otro,
estos son: el código 1 (no estar solo), 14 (recibir un cuidado integral, respetuoso), 8 (no tener dolor), 10
(preocupación por los allegados), 4 (dejar las cosas en orden. Reconciliarse. No dejar pendientes) entre las
personas religiosas aparece también el código 16 (recibir acompañamiento espiritual).

Hay hallazgos de la muestra que son intuitivos o predecibles: era esperable que “no estar solo” o estar
acompañado fuera una elección prioritaria, pero hay otros códigos que son contraintuitivos. Entre ellos el
código 15 (morir en casa). Quienes difundimos la encuesta pensábamos que esta preferencia estaría entre las
primeras, sin embargo, no es así en casi ningún caso. Más aún: varias personas, incluso, refieren sentirse más
seguras en instituciones: hospital, sanatorio, hospice.

Aún con las diferencias señaladas y muchas otras que podrían explorarse, hay dos códigos que son los
primeros en todos los grupos: El código 1 (no estar solo) y el código 14 (cuidado integral, respetuoso). El
código 1, como fue señalado, es bastante predecible, sin embargo, es notable lo que ocurre con el código
14, ya que no era nuestra expectativa que apareciera en los primeros lugares de elección el hecho de recibir
un cuidado integral, humanizado. Esta preferencia se encuentra reforzada por el hecho de que hay también
otros códigos cercanos que enfatizan la necesidad de un cuidado humanizado y que son elegidos con cierta
frecuencia: código 5, ser parte de un cuidado sin etiquetas; código 11, evitar intervenciones innecesarias o
fútiles; código 12, continuar conectado con actividades placenteras; código 17, respeto por la intimidad;
código 20, que haya espacio para expresar las emociones; código 21, que el ambiente sea adecuado; código 25,
vivir experiencias nuevas; código 26, ser informado de la propia situación de salud.

Evidentemente, las personas observamos el paradigma biomédico que está instalado en la mayoría de
las instituciones de salud y en los profesionales sanitarios y lo rechazamos: no queremos ser tratados solo
como “cuerpos con desperfectos”, sino como personas que tienen no sólo muchas necesidades, sino, sobre
todo, muchas capacidades, deseos, aspiraciones. Este resultado va directamente en contra de lo que llamamos
«muerte social»[11]. Concepto que se utiliza en el ámbito de los cuidados paliativos para describir una
situación en la que un paciente (huésped en el caso del movimiento hospice) enfrenta la pérdida de sus
conexiones sociales y relaciones significativas antes de fallecer. Esto puede ocurrir por diversas razones, como
el aislamiento social, la falta de apoyo emocional o la incapacidad de mantener relaciones sociales debido a un
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diagnóstico de fin de vida. La muerte social puede ser una parte significativa del sufrimiento experimentado
por algunos pacientes en cuidados paliativos, por ese motivo es un factor importante para considerar, ya
que puede tener un impacto significativo en la calidad de vida y en el bienestar emocional durante el último
período de la biografía.

La gran importancia que adquiere el código 14 (junto con los otros códigos cercanos en significado)
constituye un importante hallazgo que ameritará ser profundizado, y que da lugar a nuevas preguntas de
investigación, por ejemplo: ¿qué significa tener/recibir un cuidado humanizado o integral en el final de la
vida en nuestro contexto argentino? ¿Qué acciones son posibles de llevar a cabo dentro de un sistema de
salud “colapsado”, como el argentino, tanto en el ámbito público como privado? La cuestión del cuidado
humanizado está muy estudiada en el ámbito de los cuidados paliativos[12], pero podría profundizarse más
en nuestra geografía, dado que también es uno de los pilares de movimiento hospice.

2. Edad
Al desagregar los resultados por grupos etarios, pudimos percibir que, si bien los códigos que se presentaban

con mayor frecuencia en los resultados globales generalmente sostenían un porcentaje de aparición similar
(como es en el caso de “no estar solo/estar acompañado”, “recibir un cuidado integral/respetuoso” y “tener
controlado el dolor”), existía una preocupación en particular que decrecía a medida que aumentaba la edad de
las personas en la muestra. Este valor es el asociado al código 10, relacionado con “el futuro de los allegados”,
como una preocupación específica acerca de lo que va a suceder con aquellos que forman parte de mi entorno
significativo una vez que yo no esté (lo cual puede significar tanto cómo van a atravesar el duelo de mi
persona, como el hecho de seguir sosteniéndose materialmente en el tiempo, así como otras preocupaciones
relacionadas).

Entre las personas de 17 a 35 años esta preocupación se presenta un total de 53 veces (32,92%), y la mayoría
de esas veces (28) en el primer lugar de jerarquía, ocupando el tercer puesto en el orden total. Esto decae en
porcentaje entre las personas de 36 a 65 años: apareciendo en 70 (19,83%) ocasiones, esta preocupación se
ubica en el cuarto puesto, sosteniendo el hecho de que, de las veces que se expresa esta idea, la mayoría (44) es
en el primer lugar de jerarquía. Finalmente, para el caso de las personas entre 66 y 87 años, esta preocupación
ni siquiera llega a presentarse entre las primeras cinco: apareciendo solo 6 (7,14%) veces, decae drásticamente
a la novena posición[13].

De este dato podemos derivar algunas cuestiones. En principio, las personas de entre 17 a 35 años
presentaron una preocupación mayor por cómo resolverían su duelo quienes forman parte de su entorno
significativo. En este caso, la muerte de una persona “joven” se presenta como una situación significada
socialmente como “poco esperada”, llevando a una mayor preocupación por cómo lidiarán con el hecho
aquellos que sobreviven a esa muerte. En el caso de las personas entre 36 a 65 años (y es algo también
presente en el primer grupo etario), esta idea se vincula directamente con los roles de protección o soporte
de un tercero. La preocupación gira principalmente en torno a qué sucederá con los hijos o aquellos que se
encuentren a su cargo, no solo en cuanto al procesamiento de la muerte sino también, y más puntualmente,
en cuanto al asegurar su sostenimiento material.

Las expresiones relevadas dan la pauta de que, al menos en lo concerniente a esta preocupación en
particular, la edad de la persona tiene una influencia considerable en cómo ésta entiende la situación de final
de vida. El carácter “poco esperado” de una muerte joven nos remite además a la bibliografía especializada
sobre ACP, citada en la introducción: abordar estas cuestiones únicamente en poblaciones envejecidas nos
evita comprender estas sutilezas y, al mismo tiempo, continúa reproduciendo culturalmente la idea de que
la muerte ocurre únicamente en un periodo tardío de la vida. Este hecho se presenta como un argumento
más en favor de propuestas que logren abordar la planificación del cuidado en el final de la vida en diferentes
etapas etarias, sea desde la perspectiva de la persona en cuestión o desde la de aquellos que sobreviven a su
muerte (pudiendo abonar además a facilitar los procesos de duelo en ocasión de una muerte joven).

3. Manejo del dolor y experiencia de cuidado
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Una de las primeras hipótesis con la que encaramos esta investigación tenía que ver con correlacionar la
preocupación por el manejo del dolor en el final de la vida con la experiencia de cuidado de carácter paliativo.
Nuestra suposición era que, a medida que uno se enfrentaba directamente con el cuidado de otros en el final
de su vida, podía “concretizar” cómo efectivamente las personas mueren, y por tanto entender que la variable
del manejo del dolor es algo con lo que comúnmente se lidia en el ámbito paliativo. A mayor experiencia de
cuidado, imaginábamos, el manejo del dolor aparecería con mayor fuerza como una preocupación.

Tal como figura en los datos, entre las personas que tienen experiencia de cuidado profesional en al final de
la vida, la cuestión de controlar el dolor o no tenerlo aparece en los primeros lugares. Del total de la muestra
(605 personas), 430 tienen experiencia de cuidar a otros seres humanos en el final de la vida, sea de manera
formal (personal de salud, voluntarios, cuidadores), como de manera informal (por ejemplo, acompañando
a un ser querido). Al igual que en los otros grupos, los dos códigos con mayor presencia son los relativos
a no estar solos y a tener un cuidado humanizado (1,14), pero la necesidad de controlar el dolor (8) trepa
al segundo lugar en el caso de los profesionales — aparece un total de 57 (46,34%) veces —, código que
aparece, en general, mucho más abajo en los otros grupos — entre aquellos con experiencia informal de
cuidado se presenta un total de 85 (28,43%) veces, mientras que quienes carecen de experiencia de cuidado
lo mencionaron únicamente en 39 (22,54%) ocasiones —.

¿Por qué es algo esperable? Cuanto más cercanos estamos a la experiencia de cuidar en el final de la vida,
mayor evidencia tenemos de la posibilidad de tener dolor y que la calidad de vida se encuentre fuertemente
condicionada por el dolor físico y el sufrimiento[14]. En este sentido adherimos a lo que dice Eric Casell:
“los cuerpos duelen, las personas sufren” [15]

Sabemos también que hay, como se dice en paliativos, “dolores de difícil manejo” o situaciones en las
que el dolor es difícil de controlar o que no cede. Atendemos también lo que dice Cicely Saunders sobre el
“dolor total”. Con esta expresión, ella se refiere al hecho de que el sufrimiento experimentado por un paciente
en cuidados paliativos no se limita simplemente al dolor físico, sino que abarca múltiples dimensiones del
sufrimiento, incluyendo el sufrimiento emocional, social y espiritual. La Dra. Cicely Saunders enfatizó que
atender solamente el dolor físico no era suficiente para brindar una atención compasiva y efectiva a pacientes
en fase terminal. Para proporcionar un cuidado integral y de alta calidad, se debe abordar y aliviar todas las
formas de sufrimiento que pueda estar experimentando una persona:

«Esto condujo al concepto de “dolor total”, que se presentaba como un conjunto complejo de elementos físicos, emocionales, sociales y espirituales. La

experiencia global de un paciente incluye ansiedad, depresión y miedo; preocupación por la familia que pasará por el duelo, y, a menudo, una necesidad de encontrar

algún sentido a la situación, alguna realidad más profunda en la que confiar. Todo esto se tradujo en un mayor énfasis en muchas conferencias y escritos sobre temas

como la naturaleza y el manejo del dolor terminal, y la familia como la unidad de cuidado»[16].
Compartir tiempo con quienes transitan el final de la vida desde el cuidado, permite ser testigo de este

tipo de situaciones de dolor y sufrimiento y habilita también a ser parte del alivio, porque como dice José
M. Vallarino, «el mundo del dolor convoca al mundo del amor»,[17] cuando nosotros podemos ofrecerlo
estamos en presencia de la compasión, entendida como «la forma que toma el amor cuando se encuentra
con el sufrimiento», como dice Enric Benito.

Por este mismo motivo, quienes participan o han participado del proceso de cuidado en fin de vida, saben
lo necesario que es tener controlado el dolor y es un aspecto sobre el que ponen su atención.

4. Valores y preferencias en personas religiosas y no religiosas
Respecto del acompañamiento espiritual, podemos ver su mayor preferencia de parte de aquellos que

profesan alguna religión. Claro que habría que detallar qué entienden por “acompañamiento espiritual” las
personas que respondieron, (¿recibir los sacramentos? ¿participar de algún ritual? ¿ser acompañado por algún
agente pastoral o algún ministro religioso? ¿conversar con alguien sobre cuestiones trascendentes, pero no
necesariamente religiosas tales como el sentido de la vida, el perdón, el valor de los afectos, etc.?).

El código 16, sobre acompañamiento espiritual, amerita ser mejor definido en los diferentes grupos
religiosos y entre las personas no religiosas (incluso, o tal vez en primer lugar, en este mismo relevamiento).



Darío Iván Radosta, et al. Preferencias y valores en el cuidado en el final de la vida Aportes par...

PDF generado a partir de XML-JATS4R 169

Hay muchísima bibliografía sobre acompañamiento espiritual en clínica[18], y casi semanalmente
encontramos novedades. Lo que se puede percibir como lineamiento, es una evolución temática diversa en el
ámbito de las diferentes confesiones religiosas y un gran desarrollo de la temática en el ámbito no-confesional.
En este último campo es donde se registran la mayoría de las publicaciones.

Si bien religión y espiritualidad son dos ámbitos cercanos pero que deben ser distinguidos, en esta muestra,
damos por sentado que las personas que profesan una religión también cultivan su espiritualidad. La religión
supone la pertenencia a una comunidad concreta con su conjunto de creencias, ritos y textos sagrados.

La espiritualidad es un universal humano
[19]

 que tiene relación con la dimensión de sentido, conexión y
trascendencia.

El acompañamiento espiritual desempeña un papel importante en los cuidados paliativos[20] al abordar
las necesidades existenciales y espirituales de las personas que enfrentan enfermedades graves. El enfoque
es brindar apoyo integral, competente y compasivo para ayudar a los pacientes y sus familias a encontrar
significado en medio de la experiencia de la enfermedad y la muerte[21].

Existen también herramientas para realizar el diagnostico espiritual de las personas en contextos paliativos
y luego realizar este acompañamiento[22]. En el itinerario de acompañamiento espiritual se podría discutir
cuáles son los conceptos claves, cuál es el núcleo de este itinerario. Entre esos conceptos podrían resaltarse los
siguientes: sufrimiento, sanación, sentido, compasión, y otros.

Podríamos preguntarnos en este contexto si, cuando las personas hablan de cuidado integral y humanizado,
no están indicando un proceso de acompañamiento espiritual. En otras palabras: cuidado humanizado,
¿significa o es parte del “acompañamiento espiritual”?

También se abren otras preguntas: según lo dicho, las personas que dicen no profesar ninguna religión
también tienen necesidades y posibilidades de tipo espiritual que podrían explorarse y atenderse. Dicho
seguimiento redundará en una mejor calidad de vida, durante toda la existencia, pero, en particular, llegados
al final de la biografía.

Conclusiones

Tal como mencionamos en los resultados globales, un primer fruto de esta investigación es instalar el tema en
nuestras conversaciones y normalizar la cuestión de la muerte para que deje de ser un tabú. Esto también es
promover una cultura paliativa, de manera de no estigmatizar ni a las personas que se encuentran en el final
de la vida ni a quienes intentar instalar el tema para mejorar las condiciones de estas personas, sus familiares
y amigos, así como las condiciones de trabajo de los profesionales e instituciones que los atienden.

Algunas características sociodemográficas quedaron sin relevar, estas son al menos: pertenencia étnica,
vulnerabilidad y “primario” en el caso de nivel de estudio alcanzado, las cuales fueron desestimadas por falta
de representatividad estadística en la muestra. Eso significa que hay sectores de los que todavía nos faltan
datos para seguir completando la investigación. Esto, que se presenta como una limitación, igualmente, será
tenido en cuenta como guía de relevamientos a futuro.

Queda mucho por decir y profundizar, apenas hemos señalado resultados globales y esbozado algunos
aspectos de unos pocos códigos de los relevados en la encuesta. Los mismos códigos seleccionados ameritan
mayor profundización, quedaron más de veinte sin apenas nombrar, más todas las combinaciones que
podríamos hacer entre ellos. Por lo tanto, podemos afirmar que, aunque la consulta está hecha y codificada,
la investigación está en sus inicios y la socialización es muy incipiente.

Nos gustaría también dialogar con otras personas que están comprometidas con estos temas y hacerlo de
manera interdisciplinar, tal como lo llevamos adelante en nuestro grupo en el que hay un antropólogo, una
psicóloga, una coordinadora del hospice, y varios teólogos (una de las teólogas también es médica y otra es
coach y acompañante espiritual). Además, algunos de nosotros somos voluntarios en el hospice, hay en el
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grupo creyentes y otros no creyentes. Entre los creyentes hay laicos, una religiosa y un sacerdote. Creemos
que esta diversidad ha enriquecido el formato de la investigación y la discusión de los resultados, por ello,
incluso nos gustaría ampliar el diálogo sobre el tema con profesionales de otras disciplinas y marcos teóricos.

Esperamos que esta investigación ayude a seguir profundizando el tema, no sólo en el ámbito académico,
sino también en la vida cotidiana de personas y comunidades, promoviendo la calidad de vida hasta el final
de la biografía.
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