Espiritualidad y el Cuido en
la Enfermedad Pediatrica

© objetivos de Aprendizaje
Después de revisar esta Guia podra:

e Considerar su espiritualidad y cémo le apoya
e Identificar los sintomas de angustia espiritual en usted y/o en su hijo/a

e Determinar las formas de abogar por su entidad espiritual y la de su hijo/a

Introduccion

Practicamente cualquier crisis, incluyendo y quizas especialmente la de tener un hijo/a con
una enfermedad grave, suscita muchos tipos de preguntas. Algunos padres que se enfrentan a la
enfermedad de su hijo/a se encuentran en una crisis de fe, esforzandose por comprender por qué
se ha producido la enfermedad y qué se puede hacer para cambiar las circunstancias, para que
las cosas "vayan bien". Otros descubren que su fe se fortalece al invertir su confianza en algo
que esta fuera de su control; incluso pueden sentir que estan siendo probados y que deben
responder con fe. Algunos que nunca han tenido un sistema de fe buscan uno; otros rechazan su fe
por miedo, ira, desesperacion. No hay una Unica manera de experimentar lo espiritual. A efectos de
esta Guia, la espiritualidad se define no como la fe, sino como /a expresion de la necesidad humana
universal de encontrar un sentido y crear una vida con propdsito.

Espiritualidad y Significado

Significado estd en el centro de nuestra forma de vivir; esta relacionado con nuestra necesidad de
encontrar y mantener la esperanza, expresar el amor y sentir la conexion. La espiritualidad puede
entenderse como nuestro sentido individual de lo que tiene significado: la conexién con uno
mismo, con la familia, con la comunidad, con el trabajo y/o con algo mas alld -la "Divinidad", un
poder mas allda de uno mismo o una energia que no se acaba. La espiritualidad es nuestra vida
interior, parte de todos nosotros y también diferente para cada uno. Y la forma en que expresamos
la espiritualidad es Unica para cada uno de nosotros; puede ser a través de la asistencia a un lugar
de culto, los rituales, la oracion o la meditacion, la conexion con la naturaleza, los esfuerzos
artisticos o simplemente la sensacién de la presencia de algo mas alla de nuestro alcance cotidiano.
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Al reflexionar sobre su propia espiritualidad, puede que estas preguntas le resulten Utiles:

¢ ¢Ddnde encuentra su fuerza?

¢ (Qué creencias, practicas, tradiciones y/o rituales le aportan paz o significado?
¢ ¢Qué experiencias le acercan a su ser espiritual?

¢ ¢COmo se recarga o recobra energia cuando se siente espiritualmente agotado?

Espiritualidad y Religion

La religion y la espiritualidad se solapan pero no son lo mismo. Las religiones se asocian
con instituciones, doctrina, historia, tradiciones especificas, ritos y rituales para reconocer,
adorar, practicar y comunicarse con lo divino o sagrado. El catolicismo, las sectas protestantes,
el judaismo, el islam, el baha(i), el hinduismo y el budismo son ejemplos de religiones. La
espiritualidad es un aspecto de la mayoria de las religiones; sin embargo, la religién no siempre
forma parte de la espiritualidad. No todo el mundo es religioso, pero practicamente todos
experimentan algun aspecto de lo espiritual.

La Espiritualidad en los Niios/as

La vida espiritual de los niflos/as se desarrolla con el tiempo. En la propia infancia, su
comprension suele basarse en lo que creen y practican sus padres. Los cuentos se convierten en
un medio para que los nifios/as de 5 a 10 afios exploren cuestiones espirituales. Los nifios/as de
10 a 13 afos pueden tener preguntas sobre por qué suceden cosas malas. Los adolescentes son
pensadores que se hacen preguntas, pero puede que aun no tengan la madurez emocional para
enfrentarse a situaciones muy dificiles.

El Papel de la Espiritualidad en la Enfermedad y la
Angustia Espiritual en los Cuidadores y los Ninos/as

El diagndstico de una enfermedad grave -especialmente en un nifio/a- desafia nuestro sentido
del orden natural de las cosas. La perspectiva del sufrimiento de un nifio/a desafia la
creencia de que si somos "buenos", como los inocentes nifios/as pequefos, todo ird bien.
Desafia nuestra percepcion de tener el control. Un diagndstico devastador también exige ser
conscientes de que algunas cosas no pueden explicarse y que el futuro es incierto.

La angustia espiritual quiza se entienda mejor como un sufrimiento interior "profundo del alma"
que no es un sufrimiento fisico. No se limita a las personas que se identifican con una tradicion
de fe o religion formal. La angustia espiritual se experimenta cominmente como una lucha
entre lo que creemos, o deseamos, y lo que estad ocurriendo en nuestra vida. En tiempos de
crisis, es natural y es humano querer dar algun sentido o significado a nuestra situacion.
Cuando el sistema actual de busqueda de significado no puede proporcionar respuestas que
se sientan auténticas, la fe de uno puede sentirse rota sin remedio. Como dijo una

madre de la Red de Padres Valientes: "Ya no sé en qué creo". Todo esto puede resultar
extremadamente angustioso.
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Los sintomas o sentimientos de angustia espiritual pueden incluir la ansiedad sobre la muerte

y la "vida posterior a la muerte"; sentimientos de arrepentimiento sobre el pasado o conflictos no
resueltos; sentimientos de pérdida de propdsito y significado; preguntas sobre el sentido de la
vida; y/o sentimientos de aislamiento y abandono de la propia familia, la comunidad o un
Poder Superior.

Al igual que los padres pueden experimentar angustia espiritual, los nifios también

pueden hacerlo. La angustia espiritual puede afectar a su sentido de identidad, de su

lugar en el mundo, de su sensacion de seguridad. La forma en que se expresa la angustia

en un nifio/a depende de su etapa de desarrollo y de su estado neuroldgico, y puede

cambiar con el tiempo. La angustia de un nifio/a puede ser evidente en su comportamiento: estar
ansioso/a, enfadado/a o retraido/a. Su angustia puede afectar a su capacidad de percibir el dolor y
contribuir a la dificultad para dormir. Si percibe que su hijo/a estad experimentando una angustia
espiritual, es importante darle oportunidades para explorar sus sentimientos. Un clinico de
atencion espiritual u otro miembro de confianza del equipo de su hijo/a (véase la seccion Fuentes
de Apoyo Espiritual) puede ayudarle a determinar como ayudar al nifio/a a expresar sus
sentimientos y preocupaciones.

Es importante tener en cuenta que otros miembros de la familia y de la comunidad

cercana de su hijo/a -abuelos, tios, amigos, vecinos- pueden tener diferentes creencias y
tradiciones espirituales y practicas que pueden o no ser Utiles para usted y su hijo/a. Es
posible que necesite la asistencia de un tercero para ayudarle a interactuar con los demas.

Lo importante es tener en cuenta que todo el mundo tiene derecho a sus creencias, y que usted
no estd obligado a mantener o sequir las creencias de los demas para usted o para su hijo/a.

Fuentes de Apoyo Espiritual

Los padres y los miembros de la familia pueden buscar consuelo en sus tradiciones religiosas,
incluyendo los rituales que forman parte de estas tradiciones. Del mismo modo

que la historia y la cultura familiar influyen en las decisiones y en la forma de enfrentarse

a los problemas, su educacion religiosa o sus conexiones espirituales pueden influir en sus valores
y creencias. Los adultos que pueden no ser practicantes de sus creencias religiosas a menudo
descubren que recordar las historias sagradas, las tradiciones familiares, las creencias y las
practicas de la propia infancia puede aportar una nueva vision a la crisis actual del significado y
creencia. El mundo natural (quizas un parque, el bosque, una vista del agua) y la expresion
creativa (la escritura, el arte, la musica, el movimiento) son otras posibles fuentes de apoyo y
consuelo.

Si su hijo/a esta recibiendo atencion en el hospital o en un entorno de atencion comunitaria,

un clinico de atencion espiritual o capellan puede ayudarles a usted y a su hijo/a a explorar
la dimension espiritual de la enfermedad y a manejar cualquier angustia. Estos

clinicos certificados forman parte del equipo multidisciplinario de la mayoria de los

centros médicos importantes y pueden trabajar con usted independientemente de su practica
religiosa particular, o de la falta de ella. Estan formados para estar presentes y compasivos con
cada persona durante los momentos mas aterradores y amenazantes. Estan capacitados para
practicar el escuchar activo y el acompafiamiento, en lugar de intentar persuadir, juzgar o ensefar
creencias particulares. Su esperanza es ayudar a que usted y su hijo/a se sientan mas cerca de
una sensacion de tener paz espiritual.
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Abogando por sus Creencias Espirituales

¢Qué quiere que sepan o pregunten los clinicos? Considere las preguntas de la seccion
Espiritualidad y Significado. {Sus creencias guian su toma de decisiones? ¢Juega la
espiritualidad o la fe un papel importante en la forma en que usted o su hijo/a afrontan las
situaciones dificiles? ¢Hay lugares a los que pueda acudir para encontrar paz y fuerza para
seguir adelante como defensor de su hijo/a? ¢Hay consejeros espirituales con los que le
gustaria reflexionar?

A sus clinicos les gustaria saberlo, para poder apoyar esta dimensidn de sus cuidados y su
afrontamiento. Sin embargo, es posible que los clinicos no le pregunten sobre su vida
espiritual, a menos que sean capellanes o estén formados de alguna manera para tratar las
necesidades espirituales de las personas. Si su vida espiritual es importante para usted pero
no le preguntan sobre ella, asegurese de hablar con el equipo de su hijo/a. No necesita
permiso para hablar de lo que le importa a usted y a su familia. Compartir este aspecto de
usted mismo puede ayudarle a sentirse comprendido y es beneficioso para todos.

He aqui algunas sugerencias para iniciar conversaciones sobre valores espirituales:
"Mi tradicidn de fe es importante para mi y me guia a la hora de tomar decisiones".

"Me gustaria tener oportunidades para hablar con alguien sobre mis creencias y
valores espirituales".

"Encuentro apoyo espiritual en mi iglesia/templo/comunidad de
amigos/naturaleza/estudio de arte/etc."

"Mi consejero espiritual es alguien con quien me gusta hablar para que me ayude a
tomar decisiones para mi, mi familia y mi hijo/a".

"Mi practica espiritual es rezar/meditar/asistir a servicios o programas religiosos o
comunitarios/hacer ejercicio/pintar/tocar musica/etc."

& Conclusion

La medicina occidental tradicional ha tratado tipicamente el ser fisico como algo
separado del espiritual. El resultado ha sido a menudo una atencion fragmentada en lugar
de holistica, pero esto estd cambiando. Tratar al nifio/a y a la familia en su totalidad, que
es especialmente el ambito de los cuidados paliativos, facilita una atencién médica dptima.
Asi pues, cuando los cuidadores tratan de defender y tomar decisiones por el nifio/a, tienen
la oportunidad de ser francos sobre como su espiritualidad y/o religion les influye e
informa.
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