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“Para poder tener una relacion con otra persona, uno debe tener una
relacion consigo mismo. Si no somos capaces de abrazar nuestra propia

soledad, utilizaremos al otro como escudo contra nuestra soledad.

Sélo cuando es posible vivir como el aguila, sin publico, se puede amar a

otra persona; sélo entonces puede importarle a uno que la otra persona crezca

Irving Yalom, El dia que Nietzsche llor6 (1992)
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. PROLOGO

Este trabajo de tesis se presenta para obtener el grado de Doctor en Psicologia
por la Universidad Autdbnoma de Barcelona y es el resultado del trabajo realizado entre
los afios 2015 y 2018, cuando inicié el Programa de Doctorado en Psicologia de la
Salud y Psicologia del Deporte, vinculado al Departamento de Psicologia Basica,
Evolutiva y de la Educacion, de la Facultad de Psicologia de la Universidad Autdbnoma

de Barcelona.

Esta tesis se presenta por compendio de publicaciones y esta formada por dos
articulos publicados en “Psicooncologia”, revista de referencia en el ambito de la

Psicologia Oncoldgica en nuestro pais:

1 Viel Sirito S, Maté Méndez J, Mateo Ortega D, Bernaus Marti M, Sanchez
Julvé C, Martinez-Romans J, Gdmez-Romero MJ, y Limonero JT. Desarrollo
de la escala EDSOL para la detecciéon de la soledad existencial en
enfermos al final de la vida. Psicooncologia 018;15:89-101.

e DOI: 10.5209/ PSIC.59178. (Madrid; Marzo 2018).
e SCOPUS CiteScore 2017 0.22.

e SJR (SCimago Journal Rank) 2017: 0,164.

e SNIP 2017: 0,18.

e Cite Rank score Psicologia 207/249.
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2 Viel Sirito S, Limonero Garcia JT, Maté Méndez J, Mateo Ortega D, Bernaus

Marti M, Castejon Itey V, Sanchez Julvé C, Martinez-Romans J, Sirgo A,

Rubio B, Forn Villanueva L, Fraguell, C, y Gédmez Romero MJ. Evaluacion

de las propiedades psicométricas de la Escala de Deteccion de la Soledad

Existencial en pacientes con enfermedades avanzadas. Psicooncologia

2019:16(1):165-80.

DOI: 10.5209/PSIC.63653. (Madrid; Abril 2019).
SCOPUS CiteScore 2017 0.22.

SJR (SClmago Journal Rank) 2017: 0,164.
SNIP 2017: 0,18.

Cite Rank score Psicologia 207/249.
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1. INTRODUCCION

Segun Callahan® los fines de la medicina del siglo XXI se pueden resumir en
dos: a) la prevencion y lucha contra las enfermedades; y b) cuando, a pesar de todos
los esfuerzos, se aproxime la muerte, aliviar el sufrimiento de enfermos y familiares, y

ayudar a las personas a morir en paz.

Aliviar el sufrimiento de enfermos y familias, tal como se proponen los Cuidados
Paliativos (CP) requiere una evaluacion integral de todos los problemas fisicos,
psicosociales y existenciales, asociados al final de la vida. La atencidn paliativa es una
aproximacion que mejora la calidad de vida de los pacientes y sus familias que
enfrentan problemas asociados a enfermedades que amenazan la vida a través de la
prevencion y el alivio del sufrimiento, a partir de la temprana e impecable evaluacion y

tratamiento del dolor y otros problemas fisicos, psicosociales y espirituales®>.

En el contexto asistencial, desde 1980, Cicely Saunders® se referia, con el
concepto de "Dolor Total", a la experiencia integral de sufrimiento que padecen las
personas que presentan una enfermedad avanzada. En las situaciones de final de vida
los sintomas emocionales y las experiencias somaticas y existenciales se encuentran

intimamente relacionadas entre si.

Diferentes autores se han referido a los rasgos esenciales de la experiencia de

sufrimiento, al final de la vida:
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« Cassell en 1982® acentuaba la dimensién personal, subjetiva, del
sufrimiento al final de la vida afirmando que: "Los que sufren no son los
cuerpos, son las personas". Enfatizé la importancia de los vinculos a lo largo
de la vida. La integridad de las personas proviene de la integridad de las
relaciones del self con los otros.

« Chapman y Gavrin®” identificaba al sufrimiento como la amenaza percibida
a la integridad de uno mismo (self) junto con la percepcion de desamparo
frente a esa amenaza.

« Bayés et al.®? desarrollaron un modelo de intervencion integral para el alivio
del sufrimiento en CP: "Amenazas-Recursos”. El modelo sugiere que el
sufrimiento que experimenta el paciente al final de la vida es una experiencia
absolutamente individual, subjetiva y dependera del grado de amenaza que
representen los problemas o situaciones vividas durante el transcurso de la
etapa final de su vida.

« Byock™, sostiene que el sufrimiento no es un problema médico sino una
realidad existencial (el homo patiens). La enfermedad avanzada es un

problema personal de quién la padece y para sus familiares.
En el anadlisis de las diferentes conceptualizaciones sobre el sufrimiento, se
desprende el hecho de ser una experiencia global y Unica que afecta a las personas en

respuesta a multiples situaciones percibidas como amenazantes.

Por lo tanto, las causas del sufrimiento pueden ser mudltiples, diversas,

dinamicas, sincrénicas y tener efectos aditivos®“**,
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En una de las propuestas mas recientes Krikorian y Limonero™® describen el
sufrimiento desde una vision integral que “aparece cuando se pierde el balance
dindmico entre las amenazas percibidas y los procesos regulatorios (que incluyen las
estrategias de afrontamiento, asi como los procesos neurofisiolégicos involucrados en
la respuesta de estrés)". Frente a una amenaza, se ponen en marcha una serie de
mecanismos: respuestas fisicas, psicoldgicas, sociales y espirituales cuyo fin es lograr
la adaptacion y recuperar el bienestar. Sin embargo, cuando la percepcién de amenaza
implica un dafo a la integridad personal, a la vez que los recursos y procesos
regulatorios son insuficientes, esta situacibn va conduciendo al agotamiento, y

apareceria el sufrimiento.

Estos autores destacan el sufrimiento como una experiencia multidimensional
gue se manifiesta a través de diferentes sintomas y conductas. Sefialan la importancia
de un proceso de evaluacion e intervencion personalizado y continuo que tenga en

cuenta los aspectos fisicos, psicolégicos, sociales y espirituales de manera integrada.

Aproximadamente, a partir del 2000 y como resultado de las investigaciones
sobre la calidad de vida de los pacientes al final de la vida, empieza a cobrar interés el
estudio del sufrimiento existencial. Es posible que el diagnoéstico precoz de las
enfermedades avanzadas, con la consiguiente prolongacion del periodo living-dying, la
mejora en el control sintomatico de los sintomas fisicos, el progreso en el manejo de la
informacion y comunicacion con el paciente y su familia, han sido factores que han
contribuido a acentuar la preocupaciéon de los profesionales en la participacion de la

persona que padece la enfermedad.
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El interés por la comprension de la subjetividad del enfermo ha llevado a tomar
contacto con las expresiones de los pacientes acerca del sufrimiento existencial. Las
preocupaciones existenciales son inherentes a la existencia manifiesta, a la mortalidad,

a la finitud, a la integridad, a la autenticidad y el significado de la vida.

El sufrimiento se asocia al dolor espiritual o existencial, al sentimiento de culpa,
a la experiencia de aniquilacion, a la inminente separacion entre los otros, y a la

ansiedad de muerte.

El diagnéstico de una enfermedad avanzada habitualmente implica una crisis
existencial en la medida que la vida del paciente, el dia a dia y el futuro de los
familiares estdn amenazados. La muerte simboliza, més que cualquier otra situacion, la
profunda soledad del ser humano y la inevitable separacion y aislamiento de los

demas.

En la medida que esta experiencia de Soledad Existencial es generadora de

Malestar Emocional, su identificacién resulta primordial para la atencion adecuada de

los enfermos al final de la vida.
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2. LA EXPERIENCIA EMOCIONAL DE LA ENFERMEDAD AVANZADA

Estar enfermo o encontrarse en una situacion de salud fragil, es algo que genera
un malestar subjetivo en cualquier persona, independientemente de su capacidad o de
sus competencias para afrontar esa situacion de malestar. Se trata de una situacion
limite®™® en la cual, a la experiencia de la pérdida de la salud y de la vida, se agregan
las pérdidas generadas por la idea de perder la estima y el afecto de aquéllos con los
cudles el enfermo se siente afectivamente vinculado, su prestigio social, y su propia

autoestima.

Las pérdidas de las capacidades funcionales se experimentan como muertes
parciales y reactualizan diversos temores: el miedo al dolor, al descontrol, al rechazo, a
la soledad, y al abandono. Debido al sufrimiento, al entorno social, y a las limitaciones
fisicas, se pueden padecer sentimientos de soledad emocional de fuerte intensidad. El
enfermo se ve alejado de los demas, las interacciones sociales disminuyen y se

pierden.

Aun cuando se procurara mantener el soporte social y se conservara el vinculo
con los seres queridos, no siempre se consigue evitar el sentimiento de profunda
soledad ante el final de la vida. Poco a poco, a medida que la enfermedad progresa, va
aumentando la conciencia de que cada persona se muere solo, separado de los

demas.
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Sand y Strang"® describen el sentimiento de desconexién de la vida, de la
familia, de los lugares y aspectos significativos en la vida del enfermo, como

experiencias dolorosas que experimentan las personas al final de la vida.

Rokach® relata que los pacientes al final de la vida, perciben su desconexién
del mundo, al no sentirse entendidos por el resto de las personas sanas; describen el

sentimiento de sentirse solos, en las puertas de la muerte.

Por otro lado, también el enfermo se siente diferente a como era antes de la
enfermedad comparado con la percepcién actual de si mismo. Poco a poco el proyecto
de vida de las personas cambia y la imagen del futuro queda seriamente afectada. Se
modifica el estilo de comportamiento, su sistema de valores y se hace necesario

reajustar y adecuar con un criterio de prioridades las metas vitales.

La experiencia de una enfermedad avanzada invade a toda la persona que la
padece, afectando el area fisica, psicoldgica, social, espiritual y/o existencial. Moviliza
sentimientos de desesperanza, ansiedad frente a la muerte, culpa, sentimientos de

soledad*”.

Es una crisis existencial®® en la medida en que las grandes preguntas sobre la
vida estan presentes en el cada dia: a) la libertad, que incluye la responsabilidad y
eleccion y por lo tanto la aparicion de ansiedad y culpa. Libertad para elegir significa
gque nos movemos en una base de inseguridades; b) la soledad existencial,
experiencias que se desprenden del hecho de que los seres humanos somos

fundamentalmente seres separados de los demas. Se nace solo y se muere solo. Nos
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movemos entre la experiencia de sentirnos solos y desear el contacto. La muerte
simboliza, mas que cualquier otra situacion, la profunda soledad del ser humano y la
inevitable separacion y aislamiento de los demas; c) el significado, desde un punto de
vista existencial no tenemos un disefio previo de nuestras vidas. Nadie es responsable
de nuestro destino. Como seres humanos, desde que nacemos, intentamos dar un
sentido, un significado a nuestra existencia; y d) la muerte, es la dltima preocupacion.
Implica gestionar la tension entre la conciencia de lo inevitable de la muerte y el deseo

de continuar viviendo.

En el estudio cualitativo de Lene Moestrup™® se identifican pensamientos y
sentimientos de los enfermos sobre la muerte. Se distinguen entre ellos la
preocupacion por tomar conciencia de la muerte, los sentimientos por el duelo de tener

gue dejar la vida, la ansiedad de muerte, entre otros.

Las vivencias asociadas a una enfermedad avanzada generan situaciones de
conflicto y frustracion en el enfermo y familia, pudiendo comprometer su equilibrio

emocional.

El enfermo/familia se ve privado de experiencias satisfactorias que determinan
su calidad de vida y la percepcién de su bienestar personal. En estas circunstancias se
experimenta ...el dolor de ya no ser... El dolor en el cuerpo aumenta la conciencia de
su precariedad y limitaciones empujando al enfermo conectar con sentimientos

depresivos, a replegarse sobre si mismo, a aumentar su sufrimiento®.
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La enfermedad representa una pérdida de su integridad como persona. Las
alteraciones somaticas alteran su equilibrio fisico y psicoldgico y para recuperarlo debe

movilizar sus recursos en un momento de intensa vulnerabilidad.

Hacer frente a una enfermedad, sin esperanzas de curacién o a una situacién de
final de vida, colocan a la persona en una posicion existencial de ruptura de vinculos

con la vida®?.

Siguiendo a Bowlby'*") en esta situacion de malestar, es esperable que se ponga
en marcha el sistema de apego del sujeto, con la finalidad de calmar o contener ese
malestar concomitante. Ante cualquier situacidon que una persona de cualquier edad
perciba como amenazante se tiende a activar el sistema de apego, y al hacerlo, la
persona accede a pensamientos, ideas, sentimientos y comportamientos para contactar
o aproximarse a la figura de apego. La activacién o desactivacion del apego depende
de una valoracién subjetiva que la persona hace de la situacibn amenazante, esta
valoracion no siempre es consciente o racional. La activacién del apego también puede
producirse, por ejemplo, a partir de pensamientos, imagenes, fantasias o suefios, como

podria ser pensar en la propia muerte®?.

Breitbart en el 2010® puntualizaba la intensidad del sufrimiento existencial de
los enfermos al final de la vida, caracterizado por la desesperanza, la preocupacion por
ser una carga para los otros, la pérdida de la dignidad, el deseo de morirse o bien la
pérdida del deseo de vivir, la amenaza a la integridad, el vacio intolerable, la tristeza, y
la necesidad de tomar conciencia de la fundamental separacion de uno mismo como

ser humano.
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La experiencia de una enfermedad avanzada se considera como una amenaza
para el yo. Esta amenaza disminuye la percepcion de control del enfermo y aumenta su

sufrimiento.

La experiencia del sufrimiento es algo que acompafa a las personas en los
momentos dificiles a lo largo de la vida. En ocasiones sobrepasa el umbral de la
tolerancia y es percibido como una amenaza que pone en marcha recursos para
hacerle frente. El uso efectivo de los mismos permite tomar distancia frente a la

situacién, ganar control sobre uno mismo, y hacer frente a la situacion.

Algunos investigadores describieron la presencia de estados ambivalentes al
final de la vida. Coexisten en los enfermos sentimientos contradictorios: por un lado,
expresan el deseo de vivir y al mismo tiempo se verbalizan el reconocimiento de que se
acerca el final de la vida. A pesar de estar enfrentando la muerte, con miedo al
sufrimiento fisico, aun se sigue buscando significado al resto de la vida. Los pacientes
podrian encontrarse en un dilema relacional entre la necesidad de intimidad y la

amenaza de disolucién y la necesidad de autonomia y aislamiento que ello conlleva.

Oscilan entre un deseo de proximidad y una necesidad de autonomia, situacion
que se traduce en conductas contradictorias en relacion con las demandas de

soporte®?.

Esta situacion genera en los enfermos la necesidad de hacer frente a una doble

toma de conciencia (double awareness)®*? para identificar la tensién entre
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mantenerse comprometido con la vida y al mismo tiempo, prepararse para la muerte. El
término de la -doble toma de conciencia- se ha utilizado en el contexto de la
enfermedad avanzada para describir la capacidad de una persona para comprometerse

con el mundo mientras se prepara para una muerte inminente.

La respuesta de “double awareness” representa una respuesta adaptativa a la
paradoja existencial: confrontar con los limites de la vida, ayuda a identificar las

posibilidades de la vida; a encontrarle un sentido.

En estos momentos se necesitan profesionales dispuestos a hacerse cargo de la

experiencia, que puedan aceptar compartir su soledad existencial.

El cuidado de los enfermos y sus familias necesita contar con profesionales que
posean una base ética en sus comportamientos que puedan reconocer el valor
inherente y la dignidad de cada persona; la necesidad de considerar a los pacientes
como seres unicos con derecho a recibir excelencia en el cuidado integral en los

momentos finales de su vida.

La ética del cuidado en estos momentos exige una condicion basica de
idoneidad y competencia técnica. Resulta necesario desarrollar competencias
relacionales para aprender a conectar con las experiencias emocionales intensas del
enfermo/familia, y las propias, con el objeto de desarrollar una capacidad cuidadora
que alivie el sufrimiento. El soporte emocional® implica un proceso relacional hacia

una experiencia de integridad y plenitud que puede ser facilitada por las intervenciones
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de los profesionales asistenciales, proporcionando un entorno seguro basado en un

sentido de conexion.
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3. MARCO REFERENCIAL CONCEPTUAL

A patrtir del 2000, coincidiendo con el aumento de enfermedades oncoldgicas, las
enfermedades cronicas, el aumento de la esperanza de vida en la poblacion, y una
poblacidon de pacientes mejor informados, con un mejor control de sintomas somaticos,
se observa un interés creciente en las preocupaciones existenciales y/o espirituales de

los enfermos y sus familias al final de la vida®”.

Mount®® sefiala la importancia de la evaluacién del sufrimiento en la percepcion
subjetiva de la calidad de vida. Las dimensiones existenciales y espirituales son

determinantes importantes en la calidad de vida de los enfermos.

La adaptacion a la situacion de amenaza generada por la enfermedad avanzada
y/o cronica es una “respuesta shift” que se ve influenciada por los cambios en los

valores individuales y en la reconceptualizacion de la calidad de vida®®.

El paradigma asistencial centrado en la biografia del enfermo enfatiza la
atencion sobre las preocupaciones espirituales y/o existenciales, para disminuir el

sufrimiento de enfermos y familias, al final de la vida.

El movimiento de la Psicologia Existencial®® naci6é en Europa y en USA durante
los afios 1950-1960. Algunos de sus exponentes son: Victor Frankl®®, Rollo May®?, e
Irving Yalom®®. En general, sus principales postulados se focalizan en la comprensién

del desafio existencial de las personas ante situaciones que amenazan su vida.
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El sufrimiento humano como una experiencia individual es un tema central en el
pensamiento existencialista: Kierkegaard®?, hace referencia a la capacidad de estar
solo asociado a la madurez personal; Frankl®®, reflexiona sobre su propia experiencia
de sufrimiento en un campo de concentracién para sefialar como es posible encontrar
significado en situaciones tan adversas como las que él ha vivido; Yalom @® sefial6 los
temas basicos de la lucha existencial: la muerte que crea ansiedad, la libertad que
involucra una eleccion, la responsabilidad que despierta la culpa, el aislamiento,
inevitable separacion entre uno mismo y los otros, y la falta de sentido que obliga a la

persona a encontrar un significado.

Morita®? realiz6 un anélisis exploratorio de los componentes del sufrimiento
existencial. Los factores principales que encontr6 fueron dependencia (39%), falta de
sentido en la vida presente (37%), desesperanza (37%), ser una carga para los demas
(34%), pérdida del rol social (29%), y sentirse emocionalmente irrelevante para los

demas, desconectados de los otros (28%).

En los estudios que dan cuenta de las preocupaciones existenciales, los temas

de la Soledad Existencial, la necesidad de ser en relaciéon con los otros, el sentimiento

de conexion son temas predominantes.

3.1 Sufrimiento Existencial

Como resultado de las investigaciones sobre la calidad de vida de los pacientes

al final de la vida, empieza a cobrar interés el estudio del sufrimiento existencial.
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Si bien el sufrimiento existencial y espiritual se considera como una de las
condiciones mas devastadoras en las personas al final de la vida, aln constituye un
area de atencion paliativa poco desarrollada, en parte debido a las dificultades de
comprension conceptual, a la escasez de intervenciones especificas y a la ausencia de

formacién apropiada en los profesionales sanitarios®?.

En ocasiones los temas existenciales y espirituales se usan de forma

intercambiable.

En 2002, Bolmsjo®? en el estudio de las expresiones mas frecuentes de los
pacientes que desean acabar con sus vidas, sefiala la aparicion de sentimientos
depresivos, angustia ante la soledad, miedo al futuro, desesperanza, y preocupacion

por ser una carga para los demas.

En la revisién sistematica realizada en el 2011®®, se identificaron 56 definiciones
de sufrimiento existencial, en las que se mencionaban los siguientes temas: la pérdida
de sentido, pérdida del significado personal, miedo a la muerte, ansiedad,

desesperanza, miedo a ser una carga para los demas, pérdida de dignidad y soledad.

A pesar de la falta de consenso en las definiciones del sufrimiento existencial, su
relacion con los aspectos espirituales, psicologicos, etc. y teniendo en cuenta que
determinan la calidad de vida de las personas que padecen enfermedades avanzadas,
resulta de suma importancia ser sensible a las expresiones de sufrimiento existencial

de pacientes y familiares.
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Comprender el sufrimiento existencial facilita el acceso a las necesidades

esenciales existenciales de los pacientes y sus familias.

(36)

Richard and Mary Groves detectaron las siguientes dimensiones como

integrantes del sufrimiento existencial (ver Tabla 1):

1. Sentido de la vida ( meaning ):

La experiencia de hacer frente al final de la propia vida moviliza en las personas
la necesidad de buscar y expresar el significado y sentido de la vida. Ante la conciencia
de la propia mortalidad, se despierta una intensa revision de vida que permite a la

persona entender, encontrar un significado y un propdsito a la propia existencia.

La persona se pregunta por el pasado, el presente, el futuro. Busca respuestas a
sSus preguntas, ¢por qué me ha pasado esto a mi?, ¢cual es el sentido de mi

vida?,¢,qué me pasara después de muerto?.

Esta busqueda toma una dimension de integracion del pasado: ¢ qué sentido ha
tenido mi vida? Si ahora tengo que morir, ¢valia la pena? ¢ quién soy? ¢cual ha sido mi

rol en la vida?.

2. Perdodn (forgiveness ):

El enfermo vive la amenaza de ruptura de las relaciones con los otros, con los

seres queridos, pero también con uno mismo. Necesita sentir esta conexion hasta el
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final de la vida. Es la ultima oportunidad que tiene de estrechar vinculos, reparar y

reconstruir los dafiados. Esta tarea incluye el trabajo del perddn, la gratitud y el afecto.

3. Relaciones — Conexion ( relatedness ):

Vivir supone desarrollar un proyecto de construccion personal a partir del

establecimiento de vinculos significativos y redes de apego que proporcionen soporte.

Ser capaz de mantener estos vinculos, resulta definitorio para poder morir en paz.

De esta manera se enfrenta la experiencia de separacién con la creacion de un

vinculo que permita recuperar una conducta de apego.

4. Esperanza (hope):

En situaciones limites resulta necesario reformular esperanzas que permitan

elaborar la ansiedad de muerte y asi poder vivir el cada dia y la aceptacion de la

muerte para poder despedirse con un sufrimiento tolerable.
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Dimensiones del Sufrimiento Existencial: Spiritual Health Assessment (SHA),
(1997). Adaptado de Richard & Mary Groves. Sacred Art of Living Center in Bend, Oregon, USA.

Sentido de la vida Perdon
Meaning Forgiveness
Relaciones - Conexion Esperanza
Relatedness Hope

Tabla 1. Dimensiones del Sufrimiento Existencial: Spiritual Health Assessment (SHA);
1997.

De acuerdo con Williams®?”

. las personas al final de la vida, o que estan
confrontados a la enfermedad de otros, experimentan aislamiento social y sufrimiento
existencial impidiendo poder estar en paz en la situacién presente de amenaza de la

vida.

Como los seres humanos son seres sociales, se construyen en la relacion con
los demas. El sufrimiento existencial tiene sus raices en la incoherencia y en la ruptura

de relaciones con el self y los demas.

En situaciones de malestar existencial también se identifica entre otras, la

experiencia emocional de no sentirse valorado, de no ser capaz de llevar adelante roles

importantes, de sentir que la vida deja de tener sentido, de ser una carga.
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El significado del sufrimiento existencial al final de la vida también se puede
relacionar con la presencia de sentimientos depresivos, aislamiento social,

desesperanza, miedo por el futuro, miedo de ser una carga para los demas, etc.

3.2 Conducta de Apego y Sufrimiento Existencial

Las personas que padecen enfermedades avanzadas se enfrentan a desafios
existenciales que causan gran sufrimiento: la progresion de la enfermedad, la amenaza
de la muerte, la confrontaciébn con la pérdida de la continuidad de la existencia, la

pérdida de la autonomia, y la pérdida de las actividades que dan sentido a la vida.

Todas estas experiencias movilizan temores hacia el futuro®. Estas pérdidas
existenciales activan las necesidades de apego y rompen los equilibrios existenciales

en las relaciones interpersonales.

Bowlby, psiquiatra psicoanalista, trabajé durante afios en la clinica infantil y
plante6 la Teoria del Apego, durante los afios 1969 a 1980. En ella se describe el
efecto que producen las experiencias tempranas y la relaciéon de la primera figura

vincular en el desarrollo infantil®®,

Uno de sus principios basicos es que todos los seres humanos nacen con la
capacidad de buscar cercania, seguridad, ayuda, (conducta de apego) que les permite
regular las emociones en tiempos de necesidad; las diferencias individuales que surgen

de las primeras relaciones afectan el funcionamiento psicolégico y social.
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Bowlby define el apego como “cualquier forma de conducta que tiene como
resultado el logro o la conservacion de la proximidad con otro individuo claramente
identificado, al que se considera mas capacitado para enfrentarse al mundo”. Esto
resulta sumamente obvio cada vez que la persona esta asustada, fatigada o enferma y

se siente aliviada con el consuelo y los cuidados.

Las tres funciones del apego son: busqueda de proximidad, la base segura, y el
refugio seguro. Esta busqueda de vinculacion es una necesidad universal y primaria de

los seres humanos.

El planteamiento central de la Teoria del Apego gira en torno al concepto de que
los vinculos que una persona ha mantenido con sus figuras de apego durante la
infancia pueden condicionar la experiencia de relaciones posteriores de esa persona

consigo misma y con los demas.

La existencia en los seres humanos, de un sistema psicobioldgico (conducta de
apego) conduce a las personas a la busqueda de soporte, a partir de la proximidad con

otras personas (figuras de apego) en momentos de necesidad.

Asi, el apego, entendido como una disposicion de cualquier ser humano a
buscar el contacto y la proximidad de la figura de apego en situaciones de miedo o
peligro, se activa bajo circunstancias concretas y tiene como funcién proporcionar

seguridad y contribuir a la supervivencia del individuo.
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Bowlby identific6 como modelos operativos internos, las expectativas que las
personas tienen de si mismo y de los demas y que les hacen posible anticipar,

interpretar y responder a la conducta de sus figuras de apego.

Los patrones de apego categorizados por Bowlby son:
a. Apego sequro;
b. Apego inseguro ansioso-ambivalente;
c. Apego inseguro evitativo y;

d. Apego desorganizado (afiadido posteriormente).

El sistema de apego es de importancia crucial en los primeros afios de la vida,
debido a la extrema inmadurez y dependencia de los nifios, pero esta activo a lo largo
del desarrollo de la vida, y se manifiesta en pensamientos y conductas relacionados

con la cercania y la busqueda de soporte, para obtener un sentido de seguridad.

Esta teoria reconoce el hecho de que el modelo de interaccion entre el nifio y
sus padres tiende a convertirse en una estructura interna, en un sistema
representacional. Estos esquemas se denominan modelos operativos internos del si
mismo y de los otros; influiran en la forma de enfrentar las relaciones afectivas adultas,

especialmente en situaciones de conflicto o estrés.

Los primeros estudios del apego adulto parten de Hazan y Shaver®.

Establecen que los estilos de apego de la infancia se ponen de manifiesto en las

relaciones de amor en los adultos.
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Bartholomew y Horowitz®® desarrollaron un modelo de cuatro categorias de
apego: uno seguro Yy tres inseguros: preocupado, temeroso, evitativo, a los cuales

subyacen las dos dimensiones asociadas al funcionamiento interpersonal (Figura 1).

+ PERCEPCION DE UNO MISMO =
- DEPENDENCIA +
+ A
7))
< PREOCUPADO
= | SEGURO o | g
a Intimidad y confianza basica Sgnt:mlento de madec_uacmn perso_nal,
0 =z busqueda de aprobacion y valoracion,
9 ) confianza ciega
Q
w <<
] =
Z| @
5 | + EVITATIVO TEMEROSO
L Escepticismo sobre las relaciones, deseo ) )
2 de invulnerabilidad, falta de empatia y Miedo al rechazo, contacto impersonal,
E desconﬂanza dlstante desconﬂanza temerosa
| ¥

Figura 1. Modelo de apego adulto (adaptado de Bartholomew y Horowitz, 1991).

Los patrones de apego reflejan tanto los modelos de funcionamiento del si

mismo como los de la figura de apego.

Los patrones de apego son relativamente estables, pero son susceptibles de

modificaciones a través del tiempo.

En la conceptualizacion del apego en el adulto, se ha propuesto que dos
dimensiones darian cuenta de las diferencias individuales en la forma de enfrentar
vinculos de intimidad: la ansiedad o temor al abandono y la evitacion de la cercania e

intimidad ©2,
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a) La primera dimensién: la ansiedad, refleja el grado en que una persona se
preocupa sobre la disponibilidad de la figura de apego, en tiempos de

necesidad, y los temores de ser rechazado, abandonado.

b) La segunda dimension refleja el grado de desconfianza hacia los otros,
que provoca comportamientos de independencia y distancia emocional

hacia los demas.

Estas dos dimensiones se asocian a la salud mental, al funcionamiento

psicosocial y a relaciones interpersonales de calidad.

Mas adelante Mikulincer®®*? aplicé los supuestos tedricos de la Teoria del
Apego a la manera que las personas piensan, experimentan y se hacen cargo de las
principales preocupaciones existenciales: la muerte, la vida sin sentido, la soledad, y la

falta de libertad.

Los estilos de apego afectan los procesos de adaptaciéon a las amenazas

existenciales que se activan en los contextos asistenciales“?.

La historia de interacciones seguras, con relaciones préoximas contribuye a crear

expectativas positivas de los demas, su disponibilidad, generosidad y construir

imagenes positivas del self como alguien competente y valioso.
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De esta manera, las personas que se han sentido bien tratadas, a lo largo del
desarrollo, aprenden a enfrentarse eficazmente a desafios relacionales con estrategias

de regulacién emocional efectivas?.

El apego seguro, originado en las primeras relaciones de la vida, proveen un
sentimiento de que el mundo es un lugar seguro, que las personas son confiables, que
estan disponibles cuando uno las necesita, y que uno mismo es valioso y digno de ser
estimado. Son personas que, han internalizado experiencias de disponibilidad de otras

personas que les han ayudado a lo largo de su desarrollo infantil?.

Contar con la disponibilidad del soporte de los otros, a partir de sus experiencias
infantiles, les hace sentir con derecho a recibir ayuda y son mas capaces de obtener

ayuda instrumental y emocional en situaciones de angustia.

Estos recursos internos proveen una base importante para aliviar las ansiedades
existenciales y poder construir un sentimiento de continuidad, coherencia, significado,

vinculacioén y autonomia.

El estilo de apego seguro se relaciona con mejores estrategias y habitos de
salud que los estilos inseguros. Es un factor protector, de resiliencia psicoldgica y que

fomenta el bienestar emocional.

Sin embargo, cuando las figuras de apego no estan disponibles, ni dan soporte,
incluso pueden ser negligentes y/o abusivas, el sentimiento de seguridad no se

alcanza, aparecen dudas sobre la propia estima, la de los otros y aparecen
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preocupaciones sobre sus intenciones; como consecuencia se desarrollan estrategias

de regulacion afectivas diferentes.

Las personas con apego inseguro tienen menores recursos de adaptacion para
hacer frente a las pérdidas y los temores existenciales que resultan del diagnéstico y

progresién de las enfermedades avanzadas®?.

La inseguridad en el apego puede interferir en la habilidad para hacer frente a
las pérdidas y amenazas frente a la enfermedad avanzada y al mismo tiempo poder
comprometerse con actividades que den sentido a su vida durante el periodo living-

dying (double awareness)“?.

Pueden estar en riesgo de expresar un sufrimiento existencial intenso, sentirse
sin esperanza, sin encontrar sentido a su vida, sentir que causan gran carga a sus
familiares, con sentimientos de baja autoestima, se sienten solos, etc. Tienen mayor
dificultad para establecer relaciones de soporte: se angustian frente a la posibilidad de
no encontrar ayuda; tienen menor confianza en sus propias habilidades para requerir

ayuda.

Las personas con apego inseguro ansioso tienden a sentirse abandonados, sin
ayuda y los que presentan un apego inseguro evitativo, se presentan como
excesivamente independientes, intentando mantener distancia para reducir la

independencia emocional®®.
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Los datos de diversas investigaciones revisadas apuntan a que los apegos
inseguros se asocian con problemas de salud, encontrandose mayor susceptibilidad al
estrés, el incremento de mecanismos de regulacion externa de los afectos, y

estrategias erroneas en la busqueda de ayuda.

También muestran una mayor tendencia a la rigidez que el apego seguro, lo cual
puede significar que la persona tenga menos opciones para adaptarse a circunstancias
diversas; esto es especialmente problematico en situaciones que demandan la
cooperacién con otras personas, como por ejemplo en los cuidados de salud,
dificultando el acceso a los servicios sanitarios, manteniendo una pobre comunicacion,

y evidenciando una peor adherencia a los tratamientos.

Algunos estudios han sefialado la contribucién de las orientaciones del apego,
en la habilidad de hacer frente con los problemas asociados a la enfermedad avanzada
®4- En estas investigaciones se identifican los enfermos con apego inseguro (ansiosos
como evitativos) como mas proclives a expresar dolor y dolor existencial (posible mayor

ME); tendencia a focalizar sobre experiencias emocionales negativas®.
En investigaciones sobre pacientes al final de la vida, han encontrado que los
estilos de apego inseguros, ansiosos Y evitativos se asocian a menor soporte social y a

mayor sufrimiento psicol6gico®?.

Los estilos de apego se corresponden con diversos “tipos de pacientes”.
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Asi, el “paciente seguro” es capaz de manejar las situaciones estresantes de la
vida diaria. Es una persona capaz de percatarse de lo que va bien o mal, de regular las
emociones y de expresar el malestar de forma constructiva, lo cual facilita la

colaboracién y las relaciones satisfactorias en la atencion sanitaria.

El “paciente preocupado”, en cambio, es una persona que tiene dificultades con
su regulacion emocional y sus excesivas expresiones de malestar provocan que los
otros se movilicen; no obstante, este estilo de paciente tiende a frustrar los intentos por
obtener una atencién consistente, lo cual le devuelve una imagen de persona que no

esta siendo atendida.

El “paciente evitativo”, por otra parte, es aquel que enfatiza su autosuficiencia y
la evitacion de la necesidad, de manera que tiende a trivializar sus problemas y
sintomas; es un paciente que neutraliza las emociones mas fuertes, y en caso de

malestar, utiliza mecanismos para distanciarse del otro.

Finalmente, el “paciente desorganizado” es el que manifiesta unas relaciones
mas cadticas en un encuadre de cuidados para la salud, siendo el tipo de paciente que

mas dificultades representa a la hora de establecer una relacién con él.

La percepciéon del soporte social esta mediatizada por el tipo de apego de las
personas. El soporte social se asocia a una disminucion en sintomas psicologicos y a
una mejor calidad de vida. Si tenemos en cuenta la importancia de una relacion de

soporte para hacer frente a la enfermedad avanzada, identificar el estilo de apego de
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las personas, permitiria prever las dificultades que podran presentarse en el proceso de

adaptacion a la enfermedad avanzada®.

En las investigaciones realizadas sobre el tema, se han identificado, personas
con puntuaciones altas en la dimensién de la ansiedad y bajas en la dimension
evitativa; tienen tendencia a buscar soporte en los demas, en tiempos de necesidad,
pero perciben el soporte social inadecuado. En contraste, las personas con
puntuaciones altas en la dimension de evitacion y baja en la dimensién de ansiedad
dependen de ellos mismos, en tiempos de necesidad y enfatizan la importancia de la

independencia y de la confianza en uno mismo.

El estilo de apego evitativo se relaciona con dificultades en las relaciones
interpersonales y un aumento en el ME. Considerando que el estilo de apego evitativo
lleva como consecuencia el miedo a la dependencia y a la intimidad y una pérdida de
interés en las relaciones sociales, es razonable esperar que experimentan dificultades

para poder beneficiarse del soporte social®®.

Weiss“®V | trabajando desde la perspectiva del apego, definié a la soledad,
como un estado subjetivo que indica las necesidades insatisfechas de afecto,
proximidad y cuidado, debido a la no accesibilidad y falta de respuestas de las figuras

de apego.

La soledad seria una forma de angustia de separacion que aparece cuando no

se satisfacen las necesidades de apego. De ahi, que la Teoria del Apego, resulta de
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importancia para comprender las diferencias individuales frente a la gestion de los

sentimientos de soledad al final de la vida“®.

Una historia personal de relaciones con necesidades de apego, no satisfechas,
contribuye a aumentar la vulnerabilidad de las personas a la soledad. En este caso, nos
referimos a la soledad, como la experiencia psicolégica negativa que surge de
deficiencias actuales o percibidas en las relaciones interpersonales y sentimientos de

pérdida de relacién con los otros.

En las investigaciones de referencia sobre el tema, se sefialan a las personas
con apego ansioso, como mas proclives a responder a la soledad que las personas con
apego evitativo. Exageran sus necesidades insatisfechas de afecto y seguridad que
intensifica el malestar emocional asociado a la disminucién de cercania emocional, a

sentirse aceptado, comprendido y cuidado®®.

Las personas con apego evitativo tratan de negar o inhibir las necesidades de

apego y sentirse menos frustrados ante relaciones interpersonales poco satisfactorias.

Tienen escasas interacciones sociales, se sienten aburridos, distantes, tensos o
irritables, pero no lo relacionan como necesidades de contacto. Tienden a poner la

culpa de su malestar fuera y se sienten distantes de los otros, pero no solos.

Poder identificar el estilo de apego de un paciente puede ser de gran ayuda para
el terapeuta a la hora de explorar los temas relacionales que durante el proceso

terapéutico.
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De esta manera se facilitara el soporte a los pacientes, ayudandoles a procesar

y tolerar la angustia que se desprende del sufrimiento existencial al final de la vida*?“?.

Esta circunstancia revalida el hecho de que una perspectiva basada en la Teoria

del Apego dara mas valor a las intervenciones existenciales al final de la vida.
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4. SOLEDAD EXISTENCIAL

En numerosas investigaciones sobre las preocupaciones existenciales al final de
la vida, se sefiala la soledad como un sentimiento que esta presente en enfermos y

familiares®?.

La soledad puede presentarse en tres categorias: interpersonal (social),
intrapersonal y existencial. Las fronteras entre ellas no son absolutas y se influencian

mutuamente.

La presencia de la soledad existencial al final de la vida es uno de los factores
que puede transformar el proceso de morir en una experiencia dolorosa que produce

malestar emocional moderado y/o grave®®.

La soledad en las personas al final de la vida se refiere al menos a 3

condiciones:

a) soledad social: sentimiento de tristeza y nostalgia que resulta de una
carencia de redes sociales; a menudo se presenta ante situaciones de
pérdida de la salud, disminucién de redes sociales, pérdida de roles sociales,

pérdida de pareja, duelos familiares, etc.

b) soledad emocional: sentimiento relacionado con la experiencia de sentirse
solo aun ante la presencia de otros; este sentimiento se relaciona con la

pérdida de una figura de apego. Esta soledad emocional concierne a la
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En la revisidon sistematica de Ettema

dificultad del enfermo en comprender y expresar Sus emaociones,

relacionadas con su préxima muerte”.

soledad existencial:  sentimiento asociado a la experiencia de sentirse
vacio, triste, sin contar con un vinculo, que resulta de la toma de conciencia
de existir separados de los demas. Se experimenta frente a situaciones de
amenazas; la confrontacion con la muerte es una de las situaciones que nos
hace tomar conciencia de nuestra profunda soledad®™. La soledad
existencial (SE) es un sentimiento esencial para comprender la soledad en

los pacientes al final de la vida®?.

Dimensiones de la Soledad Existencial (SE):

®3)  se sefiala que ante la poca claridad del

concepto resulta necesario destacar 3 dimensiones — condicion, experiencia y proceso

de crecimiento interno, para conseguir algun tipo de clarificacién conceptual (ver Tabla

2).

La Soledad Existencial:

a) Como una condicion : es una forma basica de soledad; es una condicion

humana de la existencia. Cada persona vive en un cuerpo separado de los
demas dentro de unas mentes que son Unicas. La Soledad Existencial ha
sido definida como una condicion primaria e inevitable de la existencia que

no se puede eliminar. Desde el nacimiento, emerge un sentimiento de
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soledad que se busca compensar con relaciones de afecto, distracciones,
intereses, etc. Ante situaciones de separacion y/o vivencias relacionadas con

la muerte, estos sentimientos emergen aumentando el sufrimiento.

b) Como una experiencia: la experiencia de la SE tiene un componente
emocional y otro cognitivo relacionado con la toma de conciencia de nuestra

propia finitud. Sand y Strang*®

, sefialan en su investigacién, que la
percepcion negativa de la SE esta relacionada con la dificultad de encontrar
sentido, en situaciones donde uno se ve confrontado con situaciones de

amenaza,

c) Como un proceso de crecimiento interno: en este proceso, la experiencia
negativa de la naturaleza solitaria del ser humano es transformada en una

experiencia positiva.

Las personas que se enfrentan a crisis personales y existenciales, pueden verse
confrontadas con la SE y desde ahi buscar el sentido en sus vidas. Este proceso de
crecimiento interno es el resultado de las posibilidades como ser humano. Puede
resultar en un crecimiento personal; interpersonal, en el cual uno desarrolla relaciones
profundas con sentimientos de intimidad y/o espiritual, donde uno se relaciona con una

realidad trascendente.
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DIMENSIONES DE LA SOLEDAD EXISTENCIAL (SE)
- condicion, experiencia y proceso de crecimiento interno -

La SE como condicion.
Condicion primaria e inevitable de la
existencia humana.

Ejemplo: “estoy sola, veo que la vida
sigue, pero yo no sigo su ritmo. Estoy sola,
pero no me siento abandonada; me siento
acompafada por los mios, aunque no estén
presentes, porque aungue esté solo, yo sé
que ellos estan conmigo.

La SE como experiencia.

La SE tiene un componente emocional y
otro cognitivo relacionado con la toma
de conciencia de la propia finitud.

Existe una percepcion positiva y/o
negativa de la SE relacionada con la
dificultad de encontrar sentido en
situaciones donde uno se ve
confrontado con la muerte.

Ejemplo: experiencia negativa de la SE:
“me siento solo, la familia no siempre me
permite hablar de lo que me preocupa, no
guieren que hable de mis miedos, me siento
incomprendido...

Ejemplo: experiencia positiva de la SE:
No vive mal quedarse solo, incluso hay
momentos que refiere agradecerlo “la
familia no siempre me permite hablar de
mis problemas, hay veces que prefiero
estar solo, “porque creo no me entienden
mis sintomas”.

La SE como crecimiento interno.

El proceso de crecimiento interno es el
resultado de las posibilidades como ser
humano. Puede resultar en un
crecimiento personal; interpersonal, y/o
espiritual.

Ejemplo crecimiento personal:  “puedo
estar solo pero sentirme acomparfado por
dentro, acepto la situacion”.

Ejemplo interpersonal:  “en los momentos
dificiles, siempre estoy acompafiado”

- Estéa sorprendida del apoyo con el que
cuenta: la enfermedad le ha servido para
darse cuenta de lo mucho que la quieren.
“...porque aungue esté solo, yo sé que ellos
estan conmigo"; "Siempre estoy
acompafiada, mi marido esta mucho por
mi".

Ejemplo espiritual-religioso:
siempre me protege Dios”.

“siento que

Tabla 2. Dimensiones de la soledad existencial (adaptado de Ettema, 2010®%).
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En consecuencia, si la soledad se conceptualiza como aislamiento, es decir,
cuando se refiere al hecho de estar separado de los demas, en este caso, es una

condicion externa y objetiva, que puede ser medida y en cierto modo controlable.

Cuando el aislamiento es percibido y evaluable, se convierte en una experiencia,
gue es interna y subjetiva. La SE es una forma basica de soledad; se toma conciencia
de estos sentimientos ante situaciones de amenaza y es una forma especifica de
soledad que se articula como una experiencia. La SE se valora negativamente pero

también positivamente.

Esta experiencia puede ser positiva, entendida como una manera constructiva
de estar separado de los demas para poder conectarse con uno mismo, un estado
profundo de madurez y crecimiento interior (soledad deseada); o negativa, como una
forma dolorosa y angustiosa de sentirse y estar solo, una experiencia de terror y

devastacion (soledad no deseada)®?.

La experiencia de soledad existencial involuntaria en sus aspectos negativos
esta vinculada a culpa y fracaso social. Estas experiencias tienden a ocultarse a los

demas.

También se la puede caracterizar como un proceso en el cual la experiencia
negativa de la naturaleza solitaria del ser humano se puede transformar en una

situacion positiva en la medida que contribuya a la construccion de un sentido de la
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vida. De esta manera, las personas que se enfrentan a crisis personales, al verse
confrontados con sentimientos de SE intentan dar sentido a sus vidas. Este proceso de
crecimiento interno es el resultado de las posibilidades de la persona como ser

humano.

Entre las principales caracteristicas identificadas en el concepto de Soledad
existencial se puede destacar que es un sentimiento que esta siempre presente, que es
imposible de ser eliminado; no obstante, en ocasiones las personas utilizan
mecanismos de defensas para aliviar la presencia de estas emociones y poderlas

gestionar con menor sufrimiento (negacion existencial).

Si bien es una experiencia subijetiva, es también una experiencia universal y por

lo tanto puede ser compartida.

La SE esta muy presente en las situaciones de final de vida y transforman el
proceso de morir en una experiencia que produce malestar emocional porque la
confrontacién con la muerte es una de las situaciones que nos acerca con mayor

profundidad a nuestra soledad fundamental como seres humanos®®

La exploracion del concepto de soledad existencial es de vital importancia para
identificar los aspectos claves para acompafiar a las personas al final de la vida.
Desde la clinica frecuentemente se observa que la posibilidad de mantener vinculos

significativos en este trance vital resulta definitoria para poder morir en paz®®.
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Vivir supone existir en un cuerpo que esta separado de los demas. Cada
persona es Unica y una total uniébn emocional entre dos personas nunca se alcanza. El
ser humano es Unico y es consciente de esta realidad existencial. Por lo tanto, la
soledad existencial es un desafio basico de los seres vivos. Desde un punto de vista

positivo, es el motor que nos lleva a buscar relaciones.

En este estudio cualitativo®® se identificaron emociones, percepciones, y

experiencias de soledad existencial en pacientes oncoldgicos y en sus familias.

Los datos revelaron experiencias de soledad existencial, de estar solo “en el
mundo de uno mismo”. A raiz de los cambios generados en el dia a dia, la restriccion
social experimentada debido a la enfermedad, el paciente perdia parcialmente la

proteccion frente al aislamiento, que la comunidad habitualmente provee.

Entre las situaciones que movilizaban la soledad existencial, se destacaron
experiencias de dejar solo a un paciente, necesitado de soporte; tratar sin respeto o de
una manera desconsiderada a un enfermo, haciéndole sentir invisible, evitar el contacto

con el enfermo, por miedo, etc.

Cuando uno es tratado sin respeto o si el cuerpo de uno mismo es tratado sin

empatia, sensibilidad y atencién, emergen sentimientos de aislamiento y soledad.

El respeto esta basado en sentimientos empaticos, pero podrian derivar en
sentimientos de soledad. Ser tocado por manos rapidas, impacientes o por manos que

se dan prisas para dejarlo todo arreglado son ejemplos de estas situaciones. Las
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manos son instrumentos poderosos de cuidado que todos tenemos y pueden tener un

gran impacto si son usadas con sensibilidad.

Por lo tanto, cuando los pacientes y familiares son tratados con comprension
empatica, tiempo y atencion serd posible puedan referirse a estas preocupaciones.

Esto no las eliminara, pero al menos disminuird los sentimientos de soledad.

Algunos pacientes se sienten ignorados por los demas o escuchan comentarios
irreales sobre recuperarse y conseguir un futuro saludable. Esta situacion les
confirmaba que les es imposible compartir con otros su propia experiencia y ser

comprendidos.

La presencia de cambios en el cuerpo y en el estado de animo, a raiz de la
progresion de la enfermedad, incrementan sentimientos de soledad y extrafieza hacia

uno Mismo.

Estos cambios influyen en los recursos de los enfermos para protegerse frente a
pensamientos y sentimientos involuntarios relacionados con la muerte. Las personas se
sienten menos preparadas y mas vulnerables cuando se ven confrontadas con una

muerte préxima de manera directa o indirecta.

Los cambios en las condiciones de vida cambian la proteccidén existencial. La

realidad de la enfermedad transforma lo abstracto de la muerte de otros en algo real,

concreto y altamente relevante.
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Los pacientes como los familiares experimentan pensamientos y sentimientos
dificiles de ser comprendidos por otros. Ya no se comparten el mismo futuro o planes.
El paciente debe abandonar proyectos futuros. Asi, los planes relacionados con la vida

familiar se modifican y se aplazan.

Desaparecen algunos de los signos externos de cercania con los otros que
antes eran evidentes, tanto para los pacientes como para los familiares. No se tiene la
misma fortaleza para relacionarse con amigos, o para participar en actividades de ocio
de la misma forma que antes. Para el paciente, aun el profundo sentimiento de union

familiar esta afectado a medida que las rutinas y los roles familiares cambian.

Cuando las oportunidades de contacto familiar se reducen, las oportunidades de
soporte social disminuyen, y se hacen presentes recuerdos de la soledad existencial de
uno mismo y el miedo a la muerte. Esto crea una urgencia de encontrarse con la familia

y amigos y una necesidad de ver que la vida continda.

Tanto los pacientes como los familiares describen sentimientos desconocidos
para ellos. Algunos informantes describen una existencia con una alteracion de la
energia de la vida, que produce sentimientos de pérdida de control. Los pacientes
experimentan que el propio cuerpo del cual antes se fiaban, comienza a fallar y perder
fortaleza. Estos cambios afectan a los familiares desde el punto de vista emocional y

practico.

Las operaciones y tratamientos dejan sefiales en el propio cuerpo, modificando

las relaciones de confianza con el mismo. Cuando uno sabe que algo dentro del propio
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cuerpo esta creciendo sin control, crea sentimientos de rechazo que estimulan
sensaciones de vulnerabilidad y de extrafieza. La experiencia de soledad existencial
descripta por las personas entrevistadas nace en principio del conocimiento de su

préxima muerte. El cuerpo se convierte en un recuerdo permanente de esta situacion.

Observar como los cuerpos enfermos sufren cambios tangibles producidos por la
enfermedad o los tratamientos producen sentimientos de miedo, inseguridad,
desamparo, en pacientes y en familiares. Los sintomas descontrolados ahuyentan a los

familiares.

Las entrevistas con pacientes y familiares presentan una sensibilidad creciente
en relacion a la fragilidad corporal y una conciencia de la importancia de la salud

corporal en el cada dia y para su propia identidad.

Entre los pacientes con un diagnéstico grave de cancer, los cambios corporales
pueden ocurrir rapidamente. Cuando esto ocurre no hay tiempo y/o oportunidades para
los afectados de llevar a cabo una transicion psicosocial y poder integrar lo que esta
pasando emocional y existencialmente. Esta circunstancia es otro factor que puede

aumentar el riesgo de presentar sentimientos de extrafieza y soledad.

La enfermedad esta centrada en el interior del cuerpo y éste va dando sefales

de mejora o deterioro. Es la condicion fisica la que permite participar en el dia a dia, asi

como interferir en la experiencia de cercania social y emocional.
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Por lo tanto, el cuerpo, es un factor importante relacionado con las experiencias
de soledad existencial. De acuerdo con el estado fisico las familias pueden hacer
planes para el cada dia y el estatus actual del cuerpo determina el grado en que la
enfermedad influye en la vida cotidiana. Los familiares hacen sus propias
interpretaciones a los signos y sintomas corporales y dependiendo de lo que perciben

se relacionan con la situacién de manera diferente.

No poder comer o beber como antes tiene un gran impacto con relacién a la

vinculacién social durante las comidas. Esto afecta a toda la familia.

Si los cambios emocionales y corporales son muy obvios y profundos, dan por
resultado experiencias de ser excluidos de los demas. Resulta imposible encontrar
proteccion de los sentimientos sobre la préxima muerte, ni dentro de uno mismo ni

entre los otros.

A pesar del hecho de que el cuerpo habitualmente no es visto como un aspecto
existencial, los datos de las entrevistas sefialan que la existencia humana se basa en
Gltima instancia en el cuerpo. Muchos investigadores sefialan la importancia del cuerpo

en la identidad humana.

El yo es su inicio es un yo corporal. De ahi que, los cambios en el cuerpo
durante la progresion de la enfermedad influyen en la identidad de la persona; se
presentan como indicadores de la gravedad de la situaciéon y pueden conducir a

experiencias de extrafeza.
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No podemos separar la mente del cuerpo especialmente en encuadres
paliativos. La enfermedad induce sufrimientos fisicos y estos aspectos afectan la
“‘mente y el alma”. Una de las consecuencias es el aumento de la experiencia de
soledad existencial, como se muestra en este estudio. Por lo tanto, es necesario
focalizarse en la atencién global, y usar todos los recursos que un abordaje

multidisciplinar puede ofrecer.

Hablar sobre la soledad todavia es algo dificil y algunas personas dudan en
hacerlo, especialmente en sociedades occidentales, donde la soledad es un signo de
fracaso y por lo tanto sugiere vergienza. El bajo estatus de la soledad contribuye a

convertirlo en un tema que no se menciona o no se pregunta.

La dimensibn amenazante de la soledad existencial contribuye a hacer dificil
poder hablar de ello. Es una experiencia que se relaciona con la muerte y es uno de los
sentimientos que evoca miedo a la muerte. Estas ansiedades son experiencias
dolorosas y hacen aparecer rapidamente mecanismos defensivos. Los miedos a la

muerte se transforman en sentimientos menos amenazantes y mas faciles de soportar.

Si bien pueden existir buenas razones para evitar la comunicacién sobre la
propia situacion, la comunicacion sigue siendo uno de los pilares en la experiencia de
soporte entre enfermos y familiares. El deseo de ser respetado y reconocido es una

necesidad humana basica.

El ser humano es basicamente un ser solo. La soledad existencial es

consustancial con la identidad humana y no es posible eliminarla del todo. Sin
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embargo, el respeto, la empatia y el control de sintomas con sentimientos de cercania

y pertenencia, disminuye la percepcion de soledad existencial.

Yalom“® sefiala que cada uno debe cargar con sus propios sentimientos de
soledad existencial, y si bien no existen relaciones que puedan eliminarlos en su

totalidad, el afecto compensa el dolor del aislamiento.

El impacto de los aspectos fisicos del cuerpo y el sufrimiento fisico como
indicadores de la soledad existencial detectado en este estudio alertan ante la
necesidad de detectar cualquier clase de disconfort corporal, durante las enfermedades
avanzadas para identificar como influyen en el bienestar psicologico y existencial. O

como decia Merleau - Ponty “no solo tenemos un cuerpo, SOmos un cuerpo”.

4.1. Evaluacion de la Soledad Existencial

Numerosos autores han enfatizado la importancia, para los seres humanos, de
hacer frente a los temas existenciales, tales como la soledad, que surge a través del

5(29.:30.31)

ciclo de la vid . Sin embargo, la experiencia de la Soledad Existencial ha

generado relativamente, escasa discusion y estudios empiricos.

En general la investigacion empirica sobre la soledad se ha focalizado casi
exclusivamente en una forma de soledad, reactiva, transitoria determinada por
circunstancias sociales o bien en una forma de soledad relacionada con rasgos de

personalidad®®3%3Y_ Exponentes de estas dos perspectivas consideran que es posible
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superar esta situacion, a partir de incrementar la red social o bien mejorando nuestra

habilidad para comunicarnos.

Existe una tercera forma de soledad, la Soledad Existencial, que ha sido definida

como la condicién primaria e inevitable de la existencia que no es posible eliminar®”.

Desde que los seres humanos nacen, toman confianza, que estan separados,
gue se nace y se muere solo. A lo largo de la vida, las personas se comprometen en
proyectos, actividades, construyen relaciones interpersonales significativas. No
obstante, frente a situaciones de amenazas a lo largo de la vida, emergen sentimientos

de soledad existencial®?.

Existen varias escalas para medir la soledad. Algunos de estos instrumentos
conceptualizan la soledad como un concepto unidimensional mientras que otros la

consideran como un concepto multidimensional.

Una de las escalas mas difundidas es la Escala de Soledad UCLA (ULS ©®:
disefiada originalmente como una escala unidimensional. Sin embargo, gran parte de
los estudios realizados partieron de la base de considerar la Soledad Existencial como

una subdimension del concepto de soledad.

Otras escalas menos utilizadas son las siguientes: Loneliness Rating Scale
(LRS)®®); Differential Loneliness Scale (DLS)®?; Loneliness Deprivation Scale (LDS)®?;
Social and Emotional Loneliness Scale for Adults (SELSA)®Y: y Emotional and Social

Loneliness Scale (ESLI)®?,
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La Belcher Extended Loneliness Scale (BELS)®® incluia 8 items. Esta escala ha

sido criticada por ser extensa, conceptualmente compleja, e incémoda®®.

Teniendo en cuenta, las limitaciones de las escalas existentes, parece necesario
desarrollar instrumentos que puedan detectar la presencia de soledad como

experiencia en personas al final de la vida.

En el Existential Questionnaire ELQ-P®®®¥ |os items de este instrumento
surgieron a partir del trabajo clinico con familias que habian vivido situaciones de
pérdidas, y la revision bibliografica en publicaciones de psicologia y psiquiatria. Se
generaron 22 items que incluian temas como: afrontar la muerte; hacerse cargo de una
vida corta; pérdida de nifios; sentimientos de indefensidn; aislamiento; soledad; falta de

sentido; y pérdida de libertad.

Después de un proceso de seleccion, se quedaron 16 items. Se incluyeron
preguntas sobre el sentimiento de haber contribuido a la vida que, que correlacionaba
negativamente con Soledad Existencial y Desesperacion. Pearlman® sugirié que la

soledad existencial tiene relacién con la falta de significado.

A diferencia de otras escalas, el ELQ-P fue administrado a una muestra de

personas enfermas.
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5. OBJETIVOS E HIPOTESIS DEL TRABAJO

5.1 Objetivo general

El objetivo general de este trabajo es explorar la presencia de Soledad

Existencial en personas con enfermedades avanzadas al final de la vida.

5.2. Objetivos especificos

5.2.1 Objetivo 1: proponer y desarrollar un instrumento para la deteccion
de la Soledad Existencial en pacientes que padecen enfermedades avanzadas, al

final de la vida.

Publicacion 1
% "Desarrollo de la escala EDSOL para la deteccién de la soledad
existencial en enfermos al final de la vida".
e Revista: Psicooncologia 018; 15:89-101.
e Autoria: Viel Sirito S, Maté Méndez J, Mateo Ortega D, Bernaus Marti M,
Sanchez Julvé C, Martinez-Romans J, Gomez-Romero MJ, y Limonero

JT.

En el contexto de las reuniones del Grupo de Psicblogos de la Sociedad
Catalano-Balear de Cuidados Paliativos, a finales del afio 2014, se formé un grupo de
trabajo integrado por 8 psicologos con experiencia en la atencion a personas con
enfermedades avanzadas, interesados en el estudio de la soledad existencial al final de

la vida.
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A partir de la puesta en comun de los aspectos esenciales del tema, su relacién
con el malestar emocional de los enfermos y sus familias, se decidi6 realizar una

revision bibliografica especifica.

Se revisO la bibliografia relevante sobre el tema en frecuentes reuniones
presenciales y seguimiento online. Se consultaron las bases de datos electrénicas
Medline, Scopus y Crochane, asi como documentos oficiales como guias, manuales o

tesis doctorales publicados o inéditas comprendidas entre los afios 1990 y 2016.

Las palabras claves que se utilizaron fueron: loneliness, existential loneliness,
existential suffering; psychological distress; emocional distress; subjective assessment;
psychological assessment; emotional assessment; palliative care; palliative care;
palliative medicine, y sus consiguientes homoélogos en castellano (soledad; soledad
existencial; sufrimiento existencial; malestar emocional; distrés* emocional; evaluacion
subjetiva; evaluacion psicoldgica; evaluacion emocional; cuidados paliativos; cuidados;
y medicina paliativa).

* Este término, aunque no aceptado por la Real Academia Espafiola (RAE) se
utilizé en las busqueda porgue es un término utilizado y aceptado en algunas
publicaciones cientificas. Nuestra propuesta equivalente del término anglosajon
"emotional distress” es "malestar emocional’, ampliamente discutida y finalmente

aceptada en la comunidad cientifica de nuestro ambito.

Posteriormente, se diseiid una investigacidon multicéntrica sobre la soledad al

final de la vida. De la revision bibliogréfica centrada en instrumentos elaborados para la
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deteccién del sufrimiento existencial al final de la vida, se observo que la mayoria de
ellos, no cumplian con criterios adecuados para ser administrados a personas en
situacion de vulnerabilidad. (p.ej contenian un numero excesivo de items; no eran

instrumentos especificos para ser administrados en pacientes paliativos, etc..).

En consecuencia, se realiz6 una Escala de deteccion de la Soledad Existencial

al final de la vida (EDSOL).

Para su elaboracion, se tuvo en cuenta la revision bibliografica, la discusion de
diferentes modelos tedricos, la busqueda de consenso entre los miembros del Grupo

de Trabajo y la validacién de contenido de profesionales y de enfermos.

Se establecieron los criterios que debia cumplir la escala EDSOL de acuerdo
con las propuestas de otros autores para la elaboraciéon de escalas en el ambito de los
cuidados paliativos: a) ser sencillo y de facil aplicacion; b) adaptado al lenguaje del
enfermo; c) la administracién debe ser capaz de generar efectos terapéuticos y nunca
iatrogénicos; d) que se evallen aspectos relevantes; e) que contengan pocas
preguntas; f) que el tiempo de aplicacién sea breve; g) que monitoricen la evolucion del
sentimiento de soledad existencial en el tiempo; y h) que faciliten su derivacion, si fuera
necesario, a un profesional especializado para una evaluacion e intervencion

especificas y ademas poseer buenas propiedades psicométricas.

Descripcion de la escala (EDSOL):
La escala elaborada para evaluar la soledad existencial consta de 2 partes: una

dirigida al enfermo, y otra dirigida al profesional sanitario.
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Con relacion al enfermo, se evalla la percepcion del sentimiento de soledad a
través de 3 preguntas con formato de respuesta tipo likert de 6 puntos y una pregunta

abierta en cada una de ellas preguntando el porqué de la respuesta emitida.

La segunda parte consiste en diferentes observaciones por parte del profesional
sanitario acerca de la presencia de signos externos de soledad, como pueden ser
comportamientos relacionados con la demanda o rechazo de visitas, dificultad para
separarse de los seres queridos, signos visibles de llanto, miedo, tristeza o de enfado,

entre otros. Se cuantifican estos signos externos en una escala de intensidad de 0 a 5.

En la elaboracion de la EDSOL se partié del Modelo Integrativo del Sufrimiento
gue tiene su origen en modelos precedentes exitosos como el modelo Amenazas-
Recursos, asi como en las escalas de cribado que nuestro grupo ha ido desarrollando.
Se ha profundizado en los factores determinantes del sufrimiento existencial, con
especial énfasis a la Soledad Existencial presente en enfermos/familias al final de la

vida.

Se establecio la validacion de contenido por profesionales y por enfermos.

En el primer caso, el disefio preliminar de la escala se sometié a un grupo de

profesionales expertos en CP que valoraron la idoneidad de las preguntas y si éstas

debian ser modificadas o reformuladas.
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Para la validacién con enfermos, la evaluacién de concordancia entre los jueces
se realiz6 mediante la validez de facie o aparente. Se presentd la escala a un grupo
reducido de enfermos y se les preguntd si las preguntas eran comprensibles, si las
consideraba importantes, si faltaba algun aspecto relevante que no se hubiera
preguntado, y si se consideraba alguna inadecuada o les habia molestado las

preguntas realizadas.

73



74



ARTICULOS

Psicooncologia

ISSN: 1696-7240 = EDICIONES
COMPLUTENSE

http://dx.doi.org/10.5209/PSIC.59178

Desarrollo de la escala EDSOL para la deteccion de la soledad existencial
en enfermos al final de la vida

Silvia Viel Sirito'; Jorge Maté Méndez**; Dolors Mateo Ortega®*; Montserrat Bernaus Marti*; Cruz
Sanchez Julvé®; Jaume Martinez-Romans®; Maria José¢ Gémez-Romero’; Joaquin T. Limonero®

Recibido: 29 de septiembre de 2017 / Aceptado: 23 de enero de 2018

Resumen. Objetivo: Presentar el desarrollo de la escala de deteccion de la soledad existencial (EDSOL)
en personas con enfermedades avanzadas en tratamiento paliativo. Método: Se describe el proceso de
elaboracion de la escala Deteccion de la Soledad Existencial EDSOL. Para ello, 1) se ha revisado la
bibliografia existente sobre el tema; 2) se ha establecido un marco tedrico de referencia; 3) se han
definido los criterios que debia cumplir el instrumento de cribado; y 4) se ha consultado con expertos
y enfermos la adecuacion de los items de la escala. Resultados: Se presenta a la escala EDSOL, que
consta de dos partes: 1) tres preguntas dirigidas a los enfermos; y 2) diferentes observaciones realizadas
por el personal sanitario acerca de la presencia de signos externos de soledad existencial. La escala final
fue revisada por enfermos y profesionales. Conclusion: La escala EDSOL es una herramienta apropiada
para identificar la presencia de Soledad Existencial en pacientes al final de la vida. En este caso, se
propondra su uso sistematico en la deteccion temprana de la Soledad Existencial y la implementacion
de intervenciones asistenciales especificas.
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Palabras clave: Enfermo al final de la vida; sufrimiento existencial; soledad existencial; escala de
evaluacion; cuidados paliativos.

[en] Development of the EDSOL scale for the detection of existential
loneliness in patients at end of life

Abstract. Aim: This paper presents the development of Detection of Existential Loneliness Scale
(EDSOL) of patients with advanced disease/terminal illness that receiving palliative care. Method: The
process of preparing the scale is described. For this: 1) the literature on the subject has been revised, 2)
theoretical framework has been established, 3) it has been defined the criteria to be met by the screening
tool, and 4) the final scale was reviewed by patients and experts. Results: The EDSOL scale consists
of two parts: 1) three questions addressed to patients and; 2) several questions addressed to health
staff about the observation of external signs of Existential Loneliness. The final scale was reviewed
by patients and experts (facie validity) showing good validity. Conclussion: The EDSOL scale will be
an appropriate tool for identifying the Existential Loneliness of patients at the end of life or advanced
illness. In this case, we will propose the systematic use of EDSOL for early detection and specific
interventions on existential loneliness experiences.

Keywords: Patient at the end of life; existential suffering; existential loneliness; assessment scale;
palliative care.

Sumario. 1. Introduccion 2. Material y métodos 3. Resultados a) Descripeion de la escala (EDSOL) 4.
Discusion 5. Financiacion 6. Conflicto de intereses. 7. Referencias bibliograficas.

Coémo citar: Viel Sirito S, Maté Méndez J, Mateo Ortega D, Bernaus Marti M, Sanchez Julvé C,
Martinez-Romans J, Gémez-Romero MJ, Limonero JT. Desarrollo de la escala EDSOL para la deteccion
de la soledad existencial en enfermos al final de la vida. Psicooncologia 2018:15:89-101. Doi: 10.5209/
PSIC.59178.

1. Introduccion

La Organizacion Mundial de la Salud’ estima que alrededor del 80% de los 7,5
millones de personas que mueren cadaafio de cancer serian susceptibles de beneficiarse
de cuidados paliativos, pudiendo prevenir y aliviar su sufrimiento al final de la vida
favoreciendo que el enfermo muera con la mayor dignidad posible y ayudar a sus
allegados tras la pérdida. En este sentido, la enfermedad en fase avanzada/terminal
se define como aquella enfermedad incurable, avanzada, progresiva con pronostico
de vida limitado, escasa posibilidad de respuesta a tratamientos especificos, que
presenta una evolucion de caracter oscilante y frecuentes crisis de necesidades, y
que provoca un intenso impacto emocional y familiar con repercusiones sobre la
estructura cuidadora que condicionan una alta demanda y uso de recursos'”. Estas
enfermedades que amenazan la vida, como es el caso del cancer se caracterizan
por una serie de sintomas y experiencias que pueden generar sufrimiento en los
enfermos y en sus cuidadores'®. Para poder aliviar el sufrimiento de estas personas
se desarrollaron los cuidados paliativos cuyos principios fundamentales consisten
en la atencion integral de los enfermos y de su familia, a través de una asistencia
global que abarca las necesidades biomédicas, psicologicas, sociales y espirituales/
existenciales del enfermo, familia y cuidadores™. Es decir, su fin tltimo es el alivio
del sufrimiento y la mejoria del bienestar.
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Diferentes autores se han referido a la experiencia de sufrimiento al final de la
vida. Entre ellos Cassell®, que afirma “Los que sufien no son los cuerpos, son las
personas”, acentuando la dimension personal, subjetiva, del sufrimiento al final de
la vida. Por su parte, Chapman y Gavrin® indican que el sufrimiento es la amenaza
percibida a la integridad de uno mismo (self) junto con la percepcion de desamparo
frente a esa amenaza.

Una definicion mas integradora es la que realizan Bayés y colaboradores'”,
en donde el sufrimiento que experimenta el paciente al final de la vida es una
experiencia absolutamente individual, subjetiva y dependerd del grado de amenaza
que representen los problemas o situaciones vividas durante el transcurso de la etapa
final de su vida. En este sentido, Krikorian, Limonero, Romén, Vargas y Palacio®
sefialan que es una experiencia multidimensional y dinamica de estrés severo que se
produce ante la percepcion de amenaza a la integridad de la persona y en donde los
procesos regulatorios (psicologicos y conductuales), que normalmente llevarian a la
adaptacion, resultan insuficientes y causan agotamiento'®?.

A partir del analisis de las diferentes aproximaciones conceptuales sobre el
sufrimiento, se desprende que las causas del mismo pueden ser multiples, diversas,
dinamicas, sincronicas y tener efectos aditivos*#!%,

La experiencia de una enfermedad avanzada invade a toda la persona que la
padece, afectando el area fisica, psicologica, social, espiritual y/o existencial. Asi, se
ha relacionado dolor espiritual o existencial''*. Hacer frente a una enfermedad, sin
esperanza de curacion o a una situacion de final de vida, puede situar a la persona en una
posicion existencial de ruptura con sus vinculos emocionales y valores personales''!.

La soledad existencial se podria definir como un sentimiento de soledad que se
experimenta cuando una persona se siente sola a pesar estar acompaniado por otras
personas''?. No obstante, una definicion mas completa incluiria''*'*: a) soledad social,
caracterizada por el sentimiento de tristeza y pertenencia que resulta de una carencia
de redes sociales; a menudo se presenta ante situaciones de pérdida de la salud,
disminucién de redes sociales, pérdida de roles sociales, pérdida de pareja, duelos
familiares, etc.; b) soledad emocional, que hace referencia al sentimiento relacionado
con la experiencia de sentirse solo atin ante la presencia de otros; este sentimiento
se relaciona con la pérdida de una figura de apego. Las personas al final de la vida,
pueden tener dificultades en comprender y expresar las emociones relacionadas con
la proximidad de la muerte; y ¢) soledad existencial, que hace alusion al sentimiento
asociado a la experiencia de sentirse vacio, triste, sin contar con un vinculo, que
resulta de la toma de conciencia de existir separados de los demas.

Algunos autores para comprender mejor la soledad existencial distinguen tres
dimensiones: condicion, experiencia emocional siempre frente la muerte; experiencia
—mecanismo de defensa, sentimiento o toma de conciencia, dificil de comunicar— y
proceso—que incluiria crecimiento interno, encontrar sentido!'”’—mientras que para otros
la representan en tres categorias: interpersonal (social), intrapersonal y existencial'®!?),
En una linea de complejidad creciente Yalom™” englobaria la soledad existencial en un
concepto mas amplio y holistico como seria el sufrimiento existencial.

Diversos autores sefialan la presencia de la soledad existencial como uno de los
factores que puede transformar el proceso de morir en una experiencia dolorosa
que puede producir altos niveles de malestar emocional'>'?), en especial cuando no
pueden hablar abiertamente sobre sus pensamientos o preocupaciones sobre la vida
y la muerte!"?.
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En la medida que la soledad existencial es generadora de malestar emocional,
su identificacion temprana resulta primordial para la atenciéon especializada,
sobre todo de enfermos al final de la vida'"®'). Asi por ejemplo, se observa que la
posibilidad de mantener vinculos significativos con otros en este trance vital es un
factor crucial para poder morir en paz*'*,

Teniendo en cuenta: 1) la necesidad de evaluacion de la soledad; y 2) la
carencia de instrumentos adecuados de evaluacién para medirla que se adapten
tanto a las necesidades de la préactica clinica diaria como al entorno de los cuidados
paliativos y de los enfermos al final de la vida, el objetivo principal del presente
trabajo consiste en la elaboracion de un instrumento para la deteccion de la soledad
existencial en pacientes con enfermedad avanzada al final de vida. De acuerdo
con ¢l objetivo principal, 1) se describe ¢l proceso sistematico de elaboracion
de la Escala de Deteccion de la Soledad Existencial (EDSOL) de enfermos con
enfermedad avanzada al final de la vida atendidos en una Unidad de Cuidados
Paliativos (UCP); y 2) se presenta la escala EDSOL en su version final.

2. Material y métodos

A continuacion se describen los pasos realizados de manera cronoléogica para el
desarrollo de la escala EDSOL:

1. Formacion de un equipo de trabajo. Ocho psicologos con experiencia en
cuidados paliativos pertenecientes al Grupo de Psicologos de la Sociedad
Catalano-Balear de Cuidados Paliativos formaron parte de un grupo de
trabajo especifico interesado en ¢l estudio de la soledad existencial.

2. Revision de la literatura. Se reviso la bibliografia relevante sobre el tema
en frecuentes reuniones presenciales y seguimiento online. Se consultaron
las bases de datos electronicas Medline, Scopus y Crochane, asi como
documentos oficiales como guias, manuales o tesis doctorales publicados
o in¢ditas comprendidas entre el afio 1990 y el 2016. Las palabras claves
que se utilizaron fueron: loneliness, existential loneliness, existential
suffering, psychological distress, emocional distress, subjective assessment,
psychological assessment, emotional assessment, palliative care, palliative
care, palliative medicine y sus consiguientes homodlogos en castellano
(soledad, soledad existencial, sufrimiento existencial, malestar emocional,
distrés emocional, evaluacion subjetiva, evaluacion psicoldgica, evaluacion
emocional, cuidados paliativos, cuidados paliativos, medicina paliativa).

3. Establecimiento de los criterios que debia cumplir la escala EDSOL de
acuerdo con las propuestas de otros autores para la elaboracion de escalas en
el ambito de los cuidados paliativos®*”: a) ser sencillo y de facil aplicacion;
b) adaptado al lenguaje del enfermo; ¢) la administracion debe ser capaz
de generar efectos terapéuticos y nunca iatrogénicos; d) que se evalten
aspectos relevantes; €) que contengan pocas preguntas; f) que el tiempo de
aplicacion sea breve; g) que monitoricen la evolucion del sentimiento de
soledad existencial en el tiempo; y h) que faciliten su derivacion, si fuera
necesario, a un profesional especializado para una evaluacion e intervencion
especificas y ademas poseer buenas propiedades psicométricas™.

78



Viel Sirito, S. et al. Psicooncologia 2018; 15(1): 89-101 93

4. Establecimiento de un marco tedrico de referencia. En la elaboracion de la
EDSOL se partié del modelo Integrativo del Sufrimiento®® que tiene su origen
en modelos precedentes exitosos como el modelo Amenazas-Recursos!” asi
como en las escalas de cribado que nuestro grupo ha ido desarrollando**
Se ha profundizado en los factores determinantes del sufrimiento existencial,
con especial énfasis a la Soledad Existencial presente en enfermos/familias
al final de la vida.

5. Establecimiento de la validacion de contenido. Esta validacion se realizo
por profesionales y por enfermos. En el primer caso, el disefio preliminar
de la escala se sometié a un grupo de profesionales expertos en CP que
valoraron la idoneidad de las preguntas y si ¢stas debian ser modificadas o
reformuladas. Para la validacion con enfermos, la evaluacion de concordancia
entre los jueces se realizo mediante la validez de facie o aparente. Se
presentd la escala a un grupo reducido de enfermos y se les pregunté si
las preguntas eran comprensibles, si las consideraba importantes, si faltaba
algun aspecto relevante que no se hubiera preguntado, y si se consideraba
alguna inadecuada o les habia molestado las preguntas realizadas.

3. Resultados

La escala EDSOL se ha elaborado teniendo en cuenta la revision bibliografica,
la discusion de diferentes modelos tedricos, la busqueda de consenso entre los
miembros del Grupo de Trabajo y la validaciéon de contenido de profesionales y
de enfermos.

De la revision bibliografica centrada en instrumentos elaborados para la
deteccion del sufrimiento existencial al final de la vida, observamos que la mayoria
de ellos no cumplian con nuestros criterios. En gran numero destacaban por
contener o un numero excesivo de items y/o no eran especificos para evaluar estos
aspectos en enfermos al final de la vida.

En base a la inexistencia de instrumentos adecuados, y especificos para
la evaluacion de la soledad existencial, se elaboré una escala especifica para
la evaluacion la misma en pacientes con enfermedad avanzada al final de vida
(EDSOL) (Ver Figura 1).

a) Descripcion de la escala (EDSOL)

La escala elaborada para evaluar la soledad existencial (EDSOL) consta de
2 partes: una dirigida al enfermo, y otra dirigida al profesional sanitario. Con
relacion al enfermo, se evalta la percepcion del sentimiento de soledad a través
de 3 preguntas con formato de respuesta tipo likert de 6 puntos y una pregunta
abierta en cada una de ellas preguntando el por qué de la respuesta emitida. La
segunda parte consiste en diferentes observaciones por parte del profesional
sanitario acerca de la presencia de signos externos de soledad, como pueden ser
comportamientos relacionados con la demanda o rechazo de visitas, dificultad
para separarse de los seres queridos, signos visibles de llanto, miedo, tristeza
o de enfado, entre otros. Se cuantifican estos signos externos en una escala de
intensidad de 0 a 5.
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Fecha de administracion:

Hora de administracion:

Evaluador:

Viel Sirito, S. et al. Psicooncologia 2018; 15(1): 89-101

Cadigo / Numero:

DETECCION DE SOLEDAD EXISTENCIAL (EDSOL), pagina 1 de 2

1a. ¢ Ultimamente se ha sentido solo?

NUNCA

CASI
NUNCA

ALGUNAS
VECES

MUCHAS
VECES

CASI
SIEMPRE

SIEMPRE

O

O

O

O

O

O

1b. Por qué? (independiente de las respuestas que dé el paciente se le

pregunta el porqué).

2a. (En qué medida se ha sentido solo?

NI MUCHO
NADA UN POCO NiP0Eo BASTANTE MUCHO MUCHISIMO
O O O O O O

2b. Por qué? (independiente de las respuestas que dé el paciente se le

pregunta el porqué).

3a. En general, ; disfruta de la compaiiia, contacto o relacién con los

demas?
CASI ALGUNAS | MUCHAS CASI
NUNCA NUNCA VECES VECES SIEMPRE SIEMPRE
O O a a ] O

3b. Por qué? (independiente de las respuestas que dé el paciente se le

pregunta el porqué).
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Fecha de administracion:

Hora de administracién: Codigo / Nimero:

Evaluador:

DETECCION DE SOLEDAD EXISTENCIAL (EDSOL), pagina 2 de 2

4a. ;Con qué frecuencia el enfermo se encuentra acompafnado?

CASI ALGUNAS MUCHAS CASI
NUNGA NUNCA VECES VECES SIEMPRE SIEMERE
O O O 0 O O

4b. Las personas que acompanan al enfermo son:

SIEMPRE LA MISMA PERSONA
PAREJA HIJO HJA | HERMANO/A | NIETO/A OTRA
O O O _ O O |
PERSONAS DIFERENTES | O pocas l 0 mMucHAS
PAREJA | HIJO | HIJA | HERMANO/A | NIETO/A | OTRO FAM | AMIGO | OTRA
O |o|ao 0O | O 0 |

SIGNOS EXTERNOS DE SOLEDAD EXISTENCIAL

a. (Consideras que el enfermo presenta signos externos de soledad?
p. ej. comportamientos, verbalizaciones, etc. [ Si No
= En caso afirmativo, senalar cuales:
| El enfermo solicita expresamente no recibir visitas.

| Hay visitas que incomodan o generan malestar emocional al enfermo.

d. [ | El enfermo utiliza el mévil u otros dispositivos electrénicos para
pasar el tiempo y/o comunicarse con los demas.

|| El enfermo demanda compaiiia y/o atencién (p. ej. quejas constantes).
Valora la intensidad global de Soledad en el enfermo en una escala (0-10):

™ 0

o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
NADA MAXIMA

CRITERIOS PROVISIONALES DE CORRECCION - EDSOL:
SOLEDAD =ITEM 1+ITEM2+ITEM3 [ 1=( )+( )+( )

OBSERVACIONES
» Puntuacién maxima: 15.
 Los items 1b, 2b i 3b no se suman, pero complementan la informacion sobre la soledad

del enfermo, la posible causa de la misma, y la necesidad o no de derivacion a
especialistas. El item 4 nos da informacion por parie del profesional sanitario.

Figura 1. Escala de Deteccion de la Soledad Existencial (EDSOL)
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La escala EDSOL otorga una puntuacion total méxima de 15, con un rango que
oscila de 0 a 15 formada por la suma de las puntuaciones de las respuestas a los
items 1, 2 y 3 referentes a la valoracion de la percepcion de soledad. Las preguntas
sobre el por qué de las respuestas del enfermo asi como los signos externos de
soledad permiten a los profesionales sanitarios conocer mejor las causas posibles
de la soledad existencial para llevar a cabo una atencion mas especifica®’*.

En la elaboracion de las preguntas de la escala EDSOL se ha elegido un lenguaje
claro y facilmente comprensible en su formulacion. Se ha tenido muy presente la
elaboracion de preguntas tanto que no generasen o afiadiesen mas sufrimiento al
enfermo ni que las mismas influyan en su respuesta.

Comunicar experiencias de soledad en ocasiones resulta dificil cuando se
asocia a un signo de fracaso, o genera vergiienza, asi que puede evocar miedo a la
muerte '?. Es por esto que en ocasiones, frente a estas experiencias de sufrimiento
se organizan mecanismos defensivos para facilitar su afrontamiento”.

Para analizar la idoneidad de las preguntas de la escala EDSOL (validez de
contenido), el cuestionario fue analizado por diferentes psicologos, expertos en
cuidados paliativos pertenecientes al grupo de la Sociedad Catalano-Balear de
Cuidados Paliativos que no habian participado en su elaboracion inicial. Al 100% de
los mismos les parecieron adecuadas las preguntas. Unicamente se hizo un cambio de
estilo en el redactado de una pregunta relacionada con la percepcion del profesional
sanitario sobre los signos externos de soledad existencial. Para analizar la validez de
contenido de las preguntas (validez de facie o aparente) se preguntd a 7 pacientes
de dos unidades de cuidados paliativos de diferentes hospitales si comprendian las
preguntas, si les parecieron importantes para ellos, si les habia molestado el hecho
de que se les preguntara por la soledad, o por el contrario, si les habia ayudado en su
situacion (ver Tablas 1 y 2).

Tabla 1. Valoracion de las preguntas y su comprension por parte de los enfermos

;Comprende bien esta pregunta, es clara? 0 Nada clara

O Poco clara

O Regular

0 Clara

O Muy clara

100% clara o muy clara

. Considera importante que hagamos esta 0OSi ONo
pregunta? 100% Si
(Eliminaria esta pregunta? 0Si ONo

Nadie sugiri6 eliminar las preguntas
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.Modificaria esta pregunta? 0Si, como

OONo
Nadie sugirié modificar las preguntas

Tabla 2. Valoracion de la adecuacion de las preguntas por parte del enfermo

En general, ;considera que estas preguntas COINada

pueden ayudar a personas que estin en una 0 Poco

situacion similar a la suya? CINi mucho Ni poco
OBastante

OMucho

100% bastante/ mucho

. Considera inadecuadas o le han molestado JNada

las preguntas que acabamos de realizar? 0 Poco

ONi mucho Ni poco
OBastante
OMucho

100% nada

Cémo se puede observar en las tablas 1 y 2, los 7 pacientes consultados
refirieron que comprendieron bien las preguntas sobre soledad, las consideraron
importantes, y no las eliminarian ni las modificarian (Tabla 1). Por otra parte,
consideraron que las preguntas realizadas sobre soledad les podian ayudar en
su situacion y consideraban que ninguna de ellas ni les habia molestado ni las
consideraron inadecuadas (Tabla 2).

4. Discusion

A partir del inicio del siglo XXI coincidiendo con el aumento de enfermedades
cronicas, ¢l incremento de enfermedades oncologicas, ¢l aumento de la esperanza
de vida en la poblacion, una poblacion de pacientes mejor informados y con un
mejor control de sintomas somdticos, se observa un aumento de intervenciones
psicosociales basadas en marcos referenciales humanistas, espirituales y
existenciales que recogen las preocupaciones de los enfermos y de sus familias®®”.
El paradigma asistencial centrado en la biografia del enfermo, enfatiza la atencién
sobre el sufrimiento espiritual y/o existencial®**". La conciencia de hallarse al final
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de la vida, puede evocar reacciones emocionales y cuestionamientos existenciales
que lleven al sufrimiento. Factores como el soporte social y familiar, la esperanza,
encontrar un sentido en la vida y poder despedirse, contribuyen al bienestar
espiritual 32,

Moritay otros investigadores realizaron un andlisis exploratorio de las experiencias
emocionales de enfermos oncolégicos japoneses en situacion terminal, con el que
detectaron la presencia de sentimientos de soledad existencial y su influencia en
el malestar emocional. Estos sentimientos estin muy presentes en las situaciones
de final de vida y transforman el proceso de morir en una experiencia que produce
malestar emocional significativo®?.

Para poder aliviar el sufrimiento que padecen los enfermos al final de la vida,
evitando que se desborden sus recursos y se desencadenen sintomas refractarios,
es necesario detectar precozmente ese malestar y, para ello, se ha de disponer
de instrumentos de validez y fiabilidad contrastadas. En nuestro contexto existen
escasos instrumentos especialmente disefiados para un uso clinico en enfermos
proximos a la muerte que evalten la Soledad Existencial. En este sentido, evaluar
la presencia e intensidad de la experiencia de soledad existencial permite identificar
y priorizar la atencion psicosocial en enfermos con malestar emocional moderado
y/o severo 334,

Por otro lado, a pesar de las dificultades que en muchas ocasiones comporta
la evaluacion dada la extrema fragilidad de los enfermo“, la experiencia de
evaluacion en si misma genera en la mayoria de los casos el establecimiento de
una relacion terapéutica con el paciente que estimula la creacion de un vinculo con
capacidad para proveer un soporte relacional “® tal y como se ha observado en otras
escalas que han evaluado el malestar emocional y han seguido una metodologia
similar a la de la escala EDSOL propuesta en este documento'**%,

Dada la situacion de vulnerabilidad en la que se encuentran los enfermos al final
de la vida, para la utilizacion de instrumentos de evaluacion es fundamental tener
presente la necesidad de combinar el maximo rigor cientifico posible pero con el
respeto prioritario que se debe a toda persona que se encuentra en esta situacion".
En este sentido, creemos que nuestra escala permitira evaluar de forma sistematica
la soledad existencial, cubriendo la falta de escalas de evaluacion de este tipo
y permitiendo un abordaje en mayor profundidad'”, favoreciendo una mejor
comprension de la misma y su incidencia en el malestar emocional del enfermo,
favoreciendo una intervencion mas especifica sobre el mismo.

Aunque no se dispone todavia de datos sobre las propiedades psicométricas de
la escala, su validez de contenido esta avalada tanto por la evaluacion realizada por
jueces expertos como por enfermos, demostrando, de forma preliminar, la idoneidad
de la misma.

El sistema de puntuacion establecido para la escala necesita del establecimiento
del punto de corte que presente mejor relacion posible entre sensibilidad y
especificidad, que nos permita discernir entre pacientes que presentan soledad
existencial y los que no la presenten. Asi mismo, es necesario un analisis en
profundidad del resto de propiedades psicométricas de la escala.

Para la evaluacion de las propiedades psicométricas de la EDSOL, se realizara
un estudio transversal multicéntrico en el cual se administrara la EDSOL a pacientes
con enfermedad avanzada al final de la vida que estén ingresados en unidades
de cuidados paliativos de diferentes hospitales de Catalufa. Actualmente ya se
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dispone de la aprobacion de los comités de ética e investigacion clinica (CEIC) de
5 hospitales (Corporacion Sanitaria Parc Tauli de Sabadell, Hospital Universitario
Sant Joan de Reus, la Fundacion Hospital Residencia Sant Camil de Sant Pere de
Ribes, el Hospital Universitario Vall d’Hebron de Barcelona y Consorcio Sanitario
de Terrassa).

Deseamos destacar que la escala EDSOL es una propuesta inicial de un
instrumento de deteccion para el cribado de la soledad asistencial en el ambito
de los cuidados paliativos y psicooncologia, y que la evaluacion clinica posterior,
debera ser desempefiada por el profesional especializado al que sea derivado el
enfermo. En este sentido, este trabajo presenta algunas limitaciones relacionadas
con el hecho de que no se dispone de resultados concluyentes sobre la escala ya
que todavia no se han analizado sus propiedades psicométricas. No obstante,
creemos que nuestra escala supondra un paso mads pero importante en la mejora de
la atencion integral de los enfermos atendiendo de forma holistica sus necesidades.
Deseamos que los profesionales sanitarios que utilicen la escala propuesta nos
vayan indicando con sus comentarios y apreciaciones la bondad y validez de la
misma, asi como su utilidad en la practica clinica.

5. Financiacion

Este trabajo se ha realizado, en parte, gracias a la ayuda PSI2013-43555-R del
Ministerio de Economia y Competitividad de Espaia.

6. Conflicto de intereses

Los autores declaran que no hay ningtin conflicto de intereses.

7. Referencias bibliograficas

1. Callahan D. Death and the research imperative. N Engl J Med 2000; 324: 654-6.
doi:10.1056/NEIM200003023420910

2. Ministerio de Sanidad y Consumo. Guia de criterios de calidad en cuidados paliativos.
Ministerio de Sanidad y Consumo. Madrid; 2002.

3. World Health Organization. Palliative Care. Cancer control: Knowledge into action.
WHO guide for effective programmes. Ginebra: World Health Organization; 2007,

4. Sanz J, Gomez Batiste X, Gomez.Sancho M et al. Cuidados Paliativos: recomendaciones
de la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL). Madrid: Ministerio de
Sanidad y Consumo; 1993.

5. Cassell E J. The nature of suffering and the goals of medicine. N Engl J Med 1982;
306:639-45. doi: 10.1056/NEJM198209163071224

6. Chapman CR, Gavrin J. Suffering and its relationship to pain. J Palliat Care 1993; 9: 5-13.

7. Bayés R, Arranz P, Barbero J, Barreto P. Propuesta de un modelo integral para una
intervencion terapéutica paliativa. Med Paliat 1996; 3: 114-21.

8. Krikorian A, LimoneroJT, Maté J. Suffering and distress at the end-of-life. Psychooncology
2012; 21: 799-808. doi: 10.1002/pon.2087

85



100 Viel Sirito, S. et al. Psicooncologia 2018; 15(1): 89-101

9. Krikorian A, Limonero JT, Roman JP, Vargas 1], Palacio C. Predictors of suffering in
advanced cancer. Am J Hosp Palliat Care 2013; 31:534-42. doi:10.1177/1049909113494092

10. Chochinov, H, Dying, dignity and new horizons in palliative end of life care. Cancer J
Clin 2006; 56: 84-103. doi: 10.3322/canjclin.56.2.84

11. Strang S. Spiritual/existential issues in palliative care (Doctoral Thesis). Goteborg
University; 2002.

12. Boston, P Bruce, A Schreiber, R, Existential suffering in the palliative care setting J Pain
Symptom Manage 2011; 41:604-18. doi: 10.1016/j.jpainsymman.2010.05.010

13. Weiss, R. Loneliness: the experience of emotional and social isolation. Cambridge MIT
Press;1973.

14. Weiss, R. Reflections on the present state of loneliness research. J Soci Behav Person
1987; 2: 1-16.

15. Weiss RS. Reflections on the present state of loneliness research. In: Hojat, M. and Crandall
R, editors. Loneliness: Theory, research, and applications. Sage: Newbury Park; 1989.p.1-16

16. Limonero JT, Maté J, Mateo D, Gonzalez-Barboteo J, Bayés R, Bernaus M, et al.
Desarrollo de la escala DME-C: una escala para la deteccion del malestar emocional de
los cuidadores principales de personas con enfermedad avanzada o al final de la vida.
Ansiedad Estrés; 2016; 22:104-9. doi:10.1016/j.anyes.2016.09.001

17.Sand L, Strang P. Existential loneliness in a palliative home setting. J Palliat Med 2006;
9:1376-1387.

18. Ettema EJ, Derksen LD, Leeuwen E Van. Existential loneliness and end-of-life care: A
systematic review. Theor Med Bioeth 2010;31:141-69. doi: 10.1007/s11017-010-9141-1.

19. Mayers AM, Svartberg M. Existential loneliness: A review of the concept. its psychological
precipitants and psychotherapeutic implications for HIV-infected women. Br J Med
Psychol 2001;74(Pt 4):539-53. doi: 10.1348/000711201161082

20. Yalom ID. Existential psychotherapy. Simon and Schuster: New York;1980.

21. Mijuskovic, Ben. Loneliness in philosophy, psychology and literature. V Gorcum Assen; 1979.

22. Maté J. Bayés R. Gonzalez- Barboteo J, Muiioz S, Moreno F, Bayés R. ;A qué se atribuye
que los enfermos oncoldgicos de una unidad de cuidados paliativos mueran en paz?
Psicooncologia 2008; 5: 303-21

23. Breitbart W, Gibson C, Poppito SR, Berg A. Psychotherapeutic interventions at the end of
life: A focus on meaning and spirituality. Can J Psychiatry 2004; 49:366-72.

24. Maté J, Mateo D, Bayés R, Bernaus M, Casas C, Gonzalez-Barboteo I, et al. Elaboracion
y propuesta de un instrumento para la deteccion de malestar emocional en enfermos al
final de la vida. Psicooncologia 2009; 6:507-18.

25. Krikorian A, Limonero JT, Corey MT. Suffering assessment: a review of available
instruments for use in palliative care. J Palliat Med 2013;16:130-42. doi:10.1089/
jpm.2012.0370

26.Sand L. Existential challenges and coping in palliative cancer care. Experiences of
patients and family members. (Doctoral Thesis). Karolinska Institutet: Sweden; 2008,

27.Bayés, R, Limonero JT. Prioridad en el tratamiento de los sintomas que padecen los
enfermos oncoldgicos en situacion terminal. Med Paliat 1999; 6: 19-21.

28, Bayés, R. Principios de la investigacion psicosocial en cuidados paliativos. En: Die
Trill M, Lépez Imedio E, editores. Aspectos psicologicos en cuidados paliativos. La
comunicacion con el enfermo y la familia. Madrid: Ades, 2000. p. 651-668.

29.Mount BM, Boston P, Cohen R. Healing connections: on moving from suffering to
a sense of wellbeing. J Pain Symptom Manage 2007; 33: 372-88. doi: 10.1016/].
jpainsymman.2006.09.014388.

86



Viel Sirito, S. et al. Psicooncologia 2018; 15(1): 89-101 101

30. Limonero JT, Mateo D, Maté-Méndez J. Gonzalez-Barboteo I, Bayés R, Bernaus M, et al.
Evaluacion de las propiedades psicométricas del cuestionario de Deteccion de Malestar
Emocional (DME) en pacientes oncoldgicos Gac Sanit 2012; 26:145-52. doi: 10.1016/j.
gaceta.2011.07.016

31. Limonero JT, Gil-Moncayo F. Importance of psychological research in palliative care :
barriers in its development. Palliat Med Hospice Care Open J 2014; 1:1-3. doi: PMHCOJ/
PMHCOIJ-1-101

32.Rokach A, Raan M, Artem S. Bercovith M. The loneliness experience of the dying
and those who care for them. Palliat Support Care 2007; 5:153-9. doi: 10.1017/
S1478951507070228

33. Morita T, Tsunoda J, Inoue S, Chihara S. An exploratory factor analysis of existential
suffering in Japanese terminally ill cancer patients. Psychooncology 2009; 9:164-8. doi:
10.1002/(SICD)1099-1611(200003/04)9:2<164:: AID-PON447>3.0.CO;2-S

87



88



5.2.2. Objetivo 2: Evaluacién de las propiedades psicométricas de la Escala
de Deteccion de la Soledad Existencial en pacientes con enfermedades
avanzadas.
Publicacién 2
% "Evaluacién de las propiedades psicométricas de la Escala de
Deteccion de la Soledad Existencial en pacientes con enfermedades
avanzadas".
e Revista: Psicooncologia 2019; 16(1): 165-80.
e Autorias: Viel Sirito S, T. Limonero J, Maté Méndez J, Mateo Ortega D,
Bernaus Marti M, Castejon ltey V, Sanchez Julvé C, Martinez-Romans J,

Sirgo A, Rubio B, Forn Villanueva L, Fraguell, C, y Gbmez Romero MJ.

El objetivo fundamental de este segundo trabajo, acuerdo con la propuesta del
segundo documento del compendio de esta tesis, consistid en realizar un estudio
multicéntrico y con el mismo grupo de trabajo inicial, analizar la utilidad clinica de la
escala de Soledad Existencial (EDSOL) en personas con enfermedades avanzadas

hospitalizadas y analizar sus propiedades psicométricas.

Se realiz6 un estudio transversal multicéntrico administrandose la escala EDSOL
a pacientes con enfermedad avanzada que estaban ingresados en unidades de
cuidados paliativos en alguno de los hospitales participantes en el proyecto (Consorci
Sanitari del Garraf, Hospital-Residéncia Sant Camil -Sant Pere de Ribes-; Corporacio
Sanitaria Parc Tauli de Sabadell; Hospital Universitari Sant Joan de Reus; Consorci
Sanitari de Terrassa; Hospital Universitario Mutua de Terrassa; Fundacién Vallparadis;

Hospital del Valle Hebrén, Barcelona; Grupo Mutuam, EAPS de Girona.
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Los criterios de inclusiobn de los participantes fueron: a) enfermos con
enfermedad avanzada, mayores de 18 afos; b) enfermos que reciben atencién por un
equipo de cuidados paliativos; c) enfermos que no estan en situaciéon agonica o de
altimos dias; d) enfermos que puedan mantener una conversacion y que comprendan
las preguntas que se les realizaba; y e) participar voluntariamente y haber facilitado el
consentimiento informado. Se excluyeron los enfermos que no cumplian estos criterios.

Los pacientes fueron seleccionados por el equipo médico responsable.

El protocolo de investigacion fue aprobado por cada uno de los Comités de Etica

e Investigaciéon Clinica (CEIC) de los centros sanitarios participantes.

Ademas de registrarse las variables relacionadas con la enfermedad, variables
sociodemogréficas y antecedentes psicopatologicos, se administraron los siguientes

instrumentos:

Escala de Deteccidon de la Soledad Existencial en enfermos al final de la

vida (EDSOL).

La EDSOL consta de dos partes:

1. Tres preguntas relacionadas con la soledad en formato tipo Likert de 6
opciones de respuesta: dirigidas al enfermo y tres preguntas abiertas
relacionadas con las anteriores que justifican las respuestas de los enfermos

a las mismas,
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2. Diferentes observaciones realizadas por el personal sanitario acerca de la

presencia de signos externos de soledad existencial.

La escala presenta una puntuacion total que va de 0 a 15 que es la suma de las
tres preguntas Likert, y se complementa con las observaciones externas que realiza el

profesional sanitario.

Cuestionario de Deteccién de Malestar Emocional en enfermos al final de la

vida (DME).

El DME consta de dos partes:

1. Dirigida al enfermo y otra dirigida al profesional sanitario. Con relacién al
enfermo, se presentan tres preguntas que estan relacionadas con el estado de
animo y con el resultado del proceso de adaptacion a la situacion de enfermedad
al final de vida y otra que registra la presencia o ausencia de preocupaciones.
Estos tres aspectos evaluados se cuantifican con una escala visual numérica de

0alo0.

2. La segunda parte consiste en una observacion, por parte del profesional
sanitario, de la presencia de signos externos de malestar emocional del enfermo
en donde se registra la presencia de los mismos y su intensidad global. E| DME
otorga una puntuacién total (0 a 20) formada por la suma de las puntuaciones de
las respuestas a las preguntas referentes a la valoracion del estado de animoy a

la de como lleva la situacién. Las preguntas sobre preocupaciones 0 Signos
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externos de malestar emocional permiten a los profesionales sanitarios llevar a
cabo una atencién mas especifica, y validan la puntuacion total de la escala

DME.

Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria (HADS).

Este instrumento fue originalmente desarrollado para indicar la posible presencia
de estados de ansiedad y depresion en el &mbito hospitalario no psiquiatrico. Consta
de 14 items con formato de respuesta tipo Likert de 4 puntos (rango de 0 a 3) que
corresponden a las dimensiones de ansiedad y depresion. Cada subescala esta

formada por siete items.

La puntuacion para cada subescala es de 21 puntos, que se consigue con la
suma de los items correspondientes a cada sintoma. Las dos subescalas presentan los
mismos puntos de corte, y generalmente se usa un valor que oscila entre 8 y 10 para
cada subescala. Asi mismo, la suma de ambas escalas proporciona una medida de

malestar global, con un punto de corte recomendado = 16.

Entrevista psicoldgica.

Mediante una entrevista semiestructurada realizada de forma independiente por
un psicélogo con experiencia en cuidados paliativos, se evalla globalmente el malestar
emocional del enfermo con una escala tipo Likert de 5 puntos, en la cual 1 indica
«Ningun malestar emocional» y 5 indica «Malestar emocional maximo». La entrevista

tiene una duracioén que oscila entre 15 y 20 minutos.
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Ciento tres pacientes participaron en el estudio. De ellos, 4 fueron excluidos por
no cumplir alguno de los criterios mencionados, siendo la muestra final de 99 enfermos
(56 hombres y 43 mujeres) con una media edad de 65,99 +11,4 afios. El tipo de
enfermedad mas frecuente fue el cancer (88,3%), siendo el cdncer de pulmén (21,4%)
el de mayor incidencia, mientras que el 11,7% de los enfermos presentaban
enfermedades cronicas, siendo la EPOC la enfermedad de mayor frecuencia con un

4,9%.

El 30,3% de los enfermos presentaba soledad existencial, segun los criterios de

la escala EDSOL v.2.0, ya que presentaban puntuaciones mayores o iguales 5.

Con relacion al género, no hay diferencias entre hombres y mujeres respecto a

la soledad emocional (t=-0,805; g.1.=94; p>0, 05).

Dado que los datos de los pacientes fueron recogidos por profesionales
pertenecientes a 5 hospitales diferentes, se realizdé la prueba no paramétrica de
Kruskal-Wallis (X2= 7, g.l.=4; p=0,489) observandose que la soledad emocional no

variaba en funcién de la unidad de cuidados paliativos de pertenencia del enfermo.

En la Tabla 2 del articulo publicado, se presentan los datos descriptivos de las
diferentes variables evaluadas: la soledad existencial, las subescalas del HADS
(ansiedad y depresion), y su puntuacion total, el malestar emocional y la valoracién

clinica efectuada por el psicélogo.
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Para analizar las diferentes expresiones relacionadas con las preguntas 1b y 2b
de la escala EDSOL se ha realizado una taxonomia de acuerdo a la propuesta de
Ettema®?, en donde estos autores distinguen 3 dimensiones de la soledad existencial:

condicion, experiencia y proceso de crecimiento interno.

En relacion a la pregunta 1b, derivada de la pregunta 1 (“¢Ultimamente se ha
sentido solo?”) se observo que los enfermos que no presentaban soledad existencial
referian mas experiencias positivas que los enfermos que si que manifestaban esta

soledad existencial (X2=43,46; g..=1; p < 0,001).

Del mismo modo, los que presentaban soledad existencial manifestaban mas
condiciones negativas que los que no (X2=56,6; g.l.=1; p<0,01). Asi mismo, con
relacion a la pregunta 2b, derivada de la pregunta 2 (“¢En qué medida se ha sentido
solo?”), los pacientes que presentaban soledad existencial expresaban en mayor
medida experiencias negativas (X2=23,68; g.l.=1; p<0,001), mientras que los que
pacientes que no presentaban soledad existencial referian mas experiencias positivas

(X2=51,85; g.l.=1; p<0,001).

La fiabilidad de la escala EDSOL se calculd a través del analisis de la
consistencia interna (items 1, 2 y 3) y se midio a través del alfa de Cronbach dando un
valor de 0,699. Dado que el item 3 correlacionaba menos de 0,4 con el total de la
escala, este item se elimind. Se volvié a calcular de nuevo el alfa de Cronbach con los
items 1y 2, dando un valor de 0,902. La estabilidad temporal (fiabilidad test-retest) se
determind calculando el coeficiente de correlacion de Pearson entre dos medidas de la

puntacion global de la escala EDSOL.
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Treinta y tres pacientes respondieron a una segunda administracion del
cuestionario con una mediana de 4 dias entre las dos administraciones obteniéndose

una puntuacion de 0,71 (p <0,01).

Criterio de validez

La validez relacionada con el criterio se establecié mediante la correlacion de la
escala EDSOL con otros instrumentos para evaluar el malestar emocional (DME), la
ansiedad (HAD-A), la depresion (HAD-D), la puntuacién total de la escala HADS v el
malestar emocional del paciente valorado a través de la entrevista clinica psicoldgica.
Se obtuvieron correlaciones positivas entre estas variables oscilando dicha correlacion

entre un 0,27 de la valoracién psicolédgica a 0,54 de la puntuacion de la escala DME.

Con el fin de establecer la utilidad clinica de la escala EDSOL, se dibujaron las
curvas Receiver-Operating Characteristic (ROC)®% para determinar el punto de corte
Optimo para establecer la puntuacion tributaria de soledad existencial a través de la

escala EDSOL.

Para calcular la especificidad y sensibilidad de la escala EDSOL se comparé la
puntuacion total de la escala EDSOL con una combinacién de las puntuaciones
obtenidas a través de la escala la puntuacion global de la escala HADS, la puntuacién

de la escala DME y la valoracion clinica psicoldgica.
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Teniendo en cuenta la combinacion de valores de la escala HADS (HADS > 17),
junto con una puntuacién global en la escala de malestar emocional (DME = 9) y una
en la valoracién psicologica (=3) se construye la variable de referencia que nos

indicaria para cada caso si el valor era positivo para soledad existencial.

Comparando el valor de esta variable generada con las puntuaciones de la
escala EDSOL se observé un area bajo la curva de 0,614 (p<0,01), con un IC95% de
0,404- 0,825. El punto de corte de la escala EDSOL que proporcionaba una mejor
relacion sensibilidad-especificidad fue de 5 puntos dando lugar a una sensibilidad de
79,8% (capacidad para detectar enfermos con soledad existencial) y una especificidad

del 74,6% (capacidad para detectar falsos positivos).
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Resumen. Objetivo: Analizar las propiedades psicométricas y la utilidad clinica de la Escala de Soledad
Existencial (EDSOL) en enfermos hospitalizados con enfermedad avanzada. Método. Para determinar
las propiedades psicométricas de la escala, se administro la escala EDSOL junto con otros instrumentos
a 103 pacientes adultos con enfermedades avanzadas ingresados en 5 unidades de cuidados paliativos
de hospitales catalanes. Resultados: La escala presenta una excelente fiabilidad medida a través del
alfa de Cronbach (0,902) y una adecuada estabilidad temporal (+=0,71). La escala mostro correlaciones
positivas y significativas con ansiedad y depresion de la escala HADS y con la suma total de la misma,
asi como con la valoracion clinica psicologica (p<0,01). A través del analisis estadistico de las curvas
ROC se determino que la escala presentaba una sensibilidad del 79,8% y una especificidad del 74,6% y
se sugiere que el punto de corte para la deteccion de la EDSOL sea una puntuacion de 5. Conclusiones:
La EDSOL presenta unas buenas propiedades psicométricas, es sencilla, breve, fiable y facil de
administrar. Consideramos que es una escala util para detectar la presencia de soledad existencial en
enfermos hospitalizados que padecen enfermedades avanzadas.

Palabras clave: enfermedad avanzada; soledad existencial; sufrimiento existencial; escala de deteccion;
propiedades psicométricas; sensibilidad; especificidad.

[en] Assessment of the psychometric properties of the Scale of Detection of
Existential Loneliness in patients with advanced diseases

Summary. Aim: To analyze the psychometric properties and the clinical utility of the Scale of Existential
Loneliness (EDSOL) in hospitalized patients with advanced disease. Method: To determine the
psychometric properties of the scale, the EDSOL scale was administered along with other instruments
to 103 adult patients with advanced diseases admitted to 5 palliative care units of Catalan hospitals.
Results: The scale presents an excellent reliability measured through Cronbach’s alpha (0.902) and
adequate temporal stability (»= 0.71). The scale showed positive and significant correlations with anxiety
and depression of the HADS scale and with the overall score of HADS, as well as with the clinical
psychological assessment (p <0.01). Through the statistical analysis of the ROC curves, it was determined
that the scale had a sensitivity of 79.8% and a specificity of 74.6% and it is suggested that the cut-off
point for the detection of EDSOL be a score of 5. Conclusions: The EDSOL scale has good psychometric
properties, is simple, brief, reliable and easy to administer. We consider that is an useful scale to detect the
presence of existential loneliness in hospitalized patients suffering from advanced diseases.

Keywords: advanced disease; existential loneliness; existential suffering; screening; psychometric
properties; sensitivity; specificity.

Sumario. 1. Introduccion 2. Método 3. Analisis 4. Resultados 5. Discusion 6. Referencias bibliogréficas.
Como citar: Viel Sirito S, Limonero JT, Maté Méndez J, Mateo Ortega D, Bernaus Marti M, Castejon Itey
V., Sanchez Julvé C, Martinez-Romans J, Sirgo A, Rubio B, Forn Vilanova L, Fraguell, C, Gémez Romero

M. Evaluacion de las propiedades psicométricas de la Escala de Deteccion de la Soledad Existencial en
pacientes con enfermedades avanzadas. Psicooncologia 2019; 16(1): 161-176. doi: 10.5209/PSIC.63653.

1. Introduccion

La Soledad Existencial al final de la vida

En 1996, The Hastings Center'", de Nueva York, un prestigioso centro de investigacion
en bioética, convocod a un equipo de estudiosos internacionales con el objetivo de
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emprender un ambicioso estudio sobre los fines de la medicina. Daniel Callahan
(director de este proyecto)® definia que los fines de la medicina, a finales del siglo
XX, debian ser algo mas que la curacion de la enfermedad y el prolongamiento de
la vida. El proyecto citado “The Goals of Medicine” propuso finalmente 4 fines
cuya importancia era variable en funcion de las circunstancias: 1) prevencion de las
enfermedades y promocion de la salud; 2) el alivio del dolor y el sufrimiento causado
por las enfermedades; 3) la atencion y curacion de los enfermos, y proporcionar
cuidados a los incurables; y 4) evitar la muerte prematura y posibilitar una muerte
tranquila.

Eric Cassell® sostiene que “los que sufren no son los cuerpos, son las personas”
dejando evidente que las enfermedades avanzadas no son solo problemas médicos
sino también problemas personales que requieren soporte relacional.

Las vivencias asociadas a una enfermedad avanzada generan sufrimiento en el
enfermo y su familia, pudiendo comprometer su equilibrio emocional. Se perturba el
proyecto de vida de las personas y la imagen del futuro queda seriamente afectada;
se modifica el estilo de comportamiento, su sistema de valores y se hace necesario
reajustar y adecuar con un criterio de prioridades las metas vitales. El enfermo y la
familia se ven privados de experiencias satisfactorias que determinan su calidad de
vida y la percepcion de su bienestar personal. La atencion de los enfermos al final de
la vida, implica explorar la experiencia de sufrimiento de las personas, para intentar
eliminarlo, aliviarlo y/o acompaiiarlo en los momentos finales de la existencia.

Propuesto por Krikorian y Limonero (2012)“; Krikorian, Limonero y Maté (2012)
)y completado posteriormente por Krikorian et al. (2013)®, definen el sufrimiento
como una experiencia multidimensional y dindmica de estrés severo que ocurre ante la
percepcion de amenaza significativa a la integridad de la persona como un todo. Los
procesos regulatorios (psicologicos y conductuales) que normalmente conducirian hacia
la adaptacion resultan ser insuficientes ante dicha amenaza y causan agotamiento®.
Finalmente, de acuerdo con las diferentes aproximaciones y propuestas de definicion
del concepto de “sufrimiento”, impresiona que las causas del mismo pueden ser
multiples, diversas, dinamicas, sincronicas y tener efectos aditivos®*.

La experiencia emocional de la enfermedad avanzada

Laenfermedad representa una pérdida de la integridad como persona. Las alteraciones
somaticas alteran el equilibrio fisico y psicolégico del enfermo y para recuperarlo
debe movilizar sus recursos en un momento de intensa vulnerabilidad. La angustia
por la pérdida de la salud y la preocupacion por la pérdida de la vida, constituyen
experiencias emocionales fundamentales de enfermos y sus familias, que padecen
enfermedades avanzadas. En este sentido, la reflexion sobre el sentido de la vida y la
muerte incrementa la toma de conciencia de estar separados como seres humanos y
se pueden generar sentimientos de vacio, desesperanza y tristeza.

Las personas se enfrentan a una situacion limite en la cual a la experiencia de la
pérdida de la salud y de la vida, se agregan las pérdidas generadas por la idea de perder
la estima y el afecto de aquéllos con los cudles el enfermo se siente afectivamente
vinculado, su prestigio social, su propia autoestima. En estas circunstancias se
experimenta -¢l dolor de ya no ser-.

La muerte simboliza, mas que cualquier otra situacion, la profunda soledad
del ser humano y la inevitable separacion y aislamiento de los demas. Es una
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experiencia unica, definitiva, que se expresa en un conjunto de conductas, emociones
y pensamientos. Como dice Alizade'” “Nadie vive su propia muerte ¢ imprime una
huella mnémica de este acontecer”, es decir que en la medida en que no se puede
constituir en experiencia, queda excluida de las representaciones.

El diagndstico de unaenfermedad avanzada puede desencadenar una crisis existencial
tanto en el paciente como en su familia. La persona enferma se encuentra en una lucha
continua entre estudios diagnosticos, tratamientos diversos, buenas y malas noticias,
entre la esperanza de vivir y la angustia de morir. Genera situaciones de conflicto y
frustracion en el enfermo/familia, pudiendo comprometer su equilibrio emocional.

La ruptura con la continuidad de la vida, requiere integrar emociones, encajar y
aceptar experiencias de sufrimiento intenso. El enfermo se siente confrontado con
preguntas sobre la propia vida. La conciencia de la proxima muerte, puede despertar
sentimientos de soledad existencial, y la bisqueda de vinculos significativos para
restaurar un sentido a la vida que queda.

En los ultimos afios, en la atencién bio-psico-social y espiritual de las personas
al final de la vida, se han producido algunos cambios. El periodo entre la vida y la
muerte, entendida como el comprendido entre el conocimiento del diagnoéstico y
el momento de la muerte (Periodo living-dying) se ha prolongado sustancialmente
debido al diagndstico precoz, a la emergencia de nuevos tratamientos médicos y la
mejora del control sintomatico de los sintomas fisicos.

“sta situacion genera en los enfermos la necesidad de hacer frente a una doble
toma de conciencia (double awareness)'"; concepto elaborado en 2008 por Rodin
y Zimmerman''" para identificar la tension entre mantenerse comprometido con la
vida y al mismo tiempo, prepararse para la muerte. El término de la -doble toma de
conciencia- se ha utilizado en el contexto de la enfermedad avanzada para describir la
capacidad de una persona para comprometerse con el mundo mientras se prepara para
una muerte inminente. Este intervalo més prolongado entre el vivir con la enfermedad
avanzada y el momento final de la existencia implica tener mas tiempo y oportunidad
de conectar con experiencias de sufrimiento existencial. Desde un marco referencial
existencial'*'¥ la ansiedad de la muerte se considera como la base de la naturaleza
humana. Desde esta perspectiva la respuesta de “double awareness”™ representa una
respuesta adaptativa a la paradoja existencial: confrontar con los limites de la vida,
ayudar a identificar las posibilidades de la vida; a encontrarle un sentido''*'¥.

El sufrimiento existencial al final de la vida

En la revision de la literatura llevada a cabo por Patricia Boston''®y colaboradores,
se destaca que el sufrimiento existencial y la angustia personal al final de la vida son
algunas de las condiciones mas debilitantes que aparecen en los pacientes al final de
la vida. Entre las definiciones aproximaciones al concepto de sufrimiento existencial
se incluyen: la pérdida de sentido, pérdida del significado personal, miedo a la
muerte, ansiedad, desesperanza, miedo a ser una carga para los demas, pérdida de
dignidad, soledad, entre otros.

Frente a estas situaciones y experiencias, las interacciones con la red social
disminuyen, se pierden los roles sociales, se disminuyen los intercambios
interpersonales con el entorno familiar y social. En este contexto, algunos pacientes
se sienten solos, aun ante la presencia y compaiiia de otros.

El sufrimiento humano como una experiencia individual es un tema central en el
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pensamiento existencialista: Kierkegaard (hace referencia a la capacidad de estar solo
asociado a la madurez personal) '®; y Frankl (reflexiona sobre su propia experiencia
de sufrimiento en un campo de concentracion para sefialar como es posible encontrar
significado en situaciones tan adversas como las que ¢l ha vivido (719,

Yalom!'¥ identificé cuatro preocupaciones que consideraba esenciales en la vida:
la muerte, la libertad, el aislamiento existencial (soledad), y la carencia de un sentido
vital. Yalom definio el significado de cada una y los conflictos que se derivan de
nuestra confrontacion con ellas: 1) consideraba que la muerte crea ansiedad ante
lo que es inevitable y el deseo de seguir viviendo; 2) la libertad que involucra
una eleccion (la persona es responsable de su propio mundo, de las elecciones y
acciones); la responsabilidad despierta la culpa; 3) el aislamiento existencial,
inevitable separacion entre uno mismo y los otros; no importa lo proximos que
estemos a los demas, permanece un vacio final insalvable (igual que llegamos solos
a nuestra existencia, partiremos de ella también solos); y 4) la carencia del sentido
vital (si vamos a morir, ;qué significado tiene la vida? ;por qué vivimos?, etc. El
conflicto emerge del dilema del ser humano en busca del sentido o significado.

Algunas aproximaciones al concepto de Soledad Existencial

De manera resumida, se considera que el sufrimiento existencial surge cuando se
pierde el sentido de la vida, se conecta con sentimientos de soledad existencial y
baja autoestima.

* Como sefialan Rokach et al."”, las personas que padecen enfermedades
avanzadas se ven confrontadas con situaciones de soledad, en especial la
soledad existencial (SE). Dado su caricter disruptivo, el estudio de la SE es
relevante en la atencion al final de la vida.

» Sand y Strang®” describen la existencia de SE frente a situaciones de amenaza,
es decir, la confrontacion con la muerte es una de las principales situaciones
en donde uno se encuentra solo. La muerte simboliza, mas que cualquier
situacion, la profunda soledad del ser humano y la inevitable separacion y
aislamiento de los demas. Por lo tanto, la experiencia de SE estda muy presente
en las situaciones de final de vida y transforman el proceso de morir en una
experiencia que produce sufrimiento.

* En la revision sistematica de Ettema et al.?) se describen diferentes
componentes dentro del concepto de soledad: a) la soledad social: sentimiento
de tristeza y nostalgia que resulta de la disminucion y pérdida de la salud, de
la disminucion de la red social, de la pérdida de roles sociales, de la pérdida
de la pareja y/o familia; b) la soledad emocional: sentimiento de soledad
ain en presencia de otros. Se refiere a la falta de una figura de apego, de
confianza. Esta situacion dificulta la capacidad de comprender y expresar sus
sentimientos en relacion a la muerte; ¢) la soledad existencial: sentimiento
profundo de vacio, tristeza y nostalgia que resulta de tomar conciencia de la
existencia separada como ser humano.

» Para algunos autores como Yalom''¥, la Soledad Existencial es una forma
béasica de la soledad, es una condicion de la existencia humana, que se
experimenta especialmente cuando se percibe amenazada la vida.

» La SE es un sentimiento subjetivo y dificil de comunicar. Por un lado, la
muerte es una situacion inaccesible a la experiencia, por otro lado, requiere
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la comprension de esta experiencia por parte de los demas. La expresion esta
limitada por la estructura del lenguaje. Sand y Strang®” sefialan la expresion
de la SE a través de la expresion no verbal. En el estudio realizado con una
muestra de 20 pacientes y 20 familiares, identificaron la experiencia de la
soledad existencial a través de los cambios en las condiciones de vida, de las
alteraciones de las circunstancias del cada dia, de los cambios emocionales y
de los cambios patolégicos en el cuerpo del paciente. El cuerpo es un factor
importante relacionado con las experiencias de soledad existencial. También
sefialan la presencia de sentimientos de soledad existencial cuando perciben
que el personal sanitario no comunica de manera empatica.

*  Mako® describe la expresion en los pacientes, del deseco de estar con
profesionales que puedan escuchar y tener tiempo para hablar. La nocién
de presencia tiene un significado espiritual y existencial en pacientes que
se enfrentan a una enfermedad avanzada. Mount et al.*¥, en un estudio
sobre las experiencias emocionales internas de los pacientes se identificaron
preocupaciones relacionadas con el aislamiento y la desconexion en los pacientes
al final de la vida. En esta investigacion se identificaron 4 tipos de vinculaciones
que disminuyen el sufrimiento existencial (Healing connections): la vinculacion
con uno mismo; con los otros, con el mundo y con el tltimo significado.

Acorde con las diferentes aproximaciones de expertos al concepto de Soledad
Existencial y las dificultades para la deteccion de la misma (fundamentalmente por
ser una experiencia subjetiva, intangible e intransferible, propia de la dimension
trascendente de la persona), es fundamental contar con instrumentos especificos que
permitan detectar la clinica asociada a la misma (experiencia de Soledad Existencial),
para asi poder aliviar el sufrimiento existencial inherente a la toma de conciencia de
estar muriendo y/o estar cercano al final de la vida.

Ante la ausencia de instrumentos especificos para la evaluacion de la experiencia
de Soledad Existencial en pacientes con enfermedades avanzadas, se disefio este

estudio, cuyo objetivo principal fue evaluar las propiedades psicométricas de
la escala EDSOL, previamente desarrollada (Viel et al., 2018) ©%, y confirmar su
validez clinica para la deteccion de Soledad Existencial en enfermos con enfermedad
avanzada.

2. Material y métodos

Se realiz6 un estudio transversal multicéntrico administrandose la escala EDSOL a
pacientes con enfermedad avanzada que estaban ingresados en unidades de cuidados
paliativos en alguno de los hospitales participantes en el proyecto (Consorci Sanitari
del Garraf, Hospital-Residéncia Sant Camil -Sant Pere de Ribes-; Corporacio Sanitaria
Parc Tauli de Sabadell; Hospital Universitari Sant Joan de Reus, Consorci Sanitari de
Terrassa; y Hospital del Valle Hebrén —Barcelona). Los criterios de inclusion de los
participantes fueron: a) enfermos con enfermedad avanzada, mayores de 18 afios; b)
enfermos que reciben atencion por un equipo de cuidados paliativos; ¢) enfermos que
no estén en situacion agonica o de ultimos dias; d) enfermos que puedan mantener
una conversacion y que comprendan las preguntas que se les realizaba; y ¢) participar
voluntariamente y haber facilitado el consentimiento informado. Se excluyeron los
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enfermos que no cumplian estos criterios. Los pacientes fueron seleccionados por el
equipo médico responsable. )

El protocolo de investigacion fue aprobado por cada uno de los Comités de Etica
¢ Investigacion Clinica de los centros sanitarios participantes.

2.1. Instrumentos y procedimiento

Instrumentos y procedimiento

Ademaés de registrarse las variables relacionadas con la enfermedad, variables
sociodemograficas y antecedentes psicopatologicos, se administraron los siguientes
instrumentos:

— Escala de Deteccién de la Soledad Existencial en enfermos al final de
la vida (EDSOL-V1.0; Viel et al., 2018)*%. Esta escala consta de dos partes.
La primera, contiene 3 preguntas relacionadas con la soledad en formato tipo
Likert de 6 opciones de respuesta: dirigidas al enfermo y tres preguntas abiertas
relacionadas con las anteriores que justifican las respuestas de los enfermos a las
mismas, y la segunda parte, presenta diferentes observaciones realizadas por el
personal sanitario acerca de la presencia de signos externos de soledad existencial.
LLa escala presenta una puntuacion total que va de 0 a 15 que es la suma de las tres
preguntas Likert, y se complementa con las observaciones externas que realiza el
profesional sanitario.

— Cuestionario de Deteccion de Malestar Emocional en enfermos al final de la
vida (DME) (Maté et al., 2009, Limonero et al., 2012)32¢_ que consta de dos partes:
1) una dirigida al enfermo y otra dirigida al profesional sanitario. Con relacion al
enfermo, se presentan tres preguntas que estan relacionadas con el estado de animo
y con el resultado del proceso de adaptacion a la situacion de enfermedad al final
de vida del cuidador, y otra que registra la presencia o ausencia de preocupaciones.
Estos tres aspectos evaluados se cuantifican con una escala visual numérica de 0 a
La segunda parte consiste en una observacion, por parte del profesional sanitario,
de la presencia de signos externos de malestar emocional del enfermo en donde
se registra la presencia de los mismos y su intensidad global. EI DME otorga una
puntuacion total (0 a 20) formada por la suma de las puntuaciones de las respuestas
a las preguntas referentes a la valoracion del estado de énimo y a la de como lleva
la situacion. Las preguntas sobre preocupaciones o signos externos de malestar
emocional permiten a los profesionales sanitarios llevar a cabo una atencién mas
especifica, y validan la puntuacion total de la escala DME.

— Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria (HADS)?*, Este instrumento
fue originalmente desarrollado para indicar la posible presencia de estados de
ansiedad y depresion en el ambito hospitalario no psiquiatrico. Consta de 14 items
con formato de respuesta tipo Likert de 4 puntos (rango de 0 a 3) que corresponden
a las dimensiones de ansiedad y depresion. Cada subescala esta formada por siete
items. La puntuacién para cada subes-cala es de 21 puntos, que se consigue con la
suma de los items correspondientes a cada sintoma. Las dos subescalas presentan los
mismos puntos de corte, y generalmente se usa un valor que oscila entre 8 y 10 para
cada subescala. Asi mismo, la suma de ambas escalas proporciona una medida de
malestar global, con un punto de corte recomendado > 16527,
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— Entrevista psicolégica. Mediante una entrevista semiestructurada realizada
de forma independiente por un psicélogo con experiencia en cuidados paliativos
se evaluaba globalmente el malestar emocional del enfermo con una escala tipo
Likert de cinco puntos, en la cual 1 indica «Ningin malestar emocional» y 5 indica
«Malestar emocional maximo». La entrevista tenia una duracion que oscilaba entre
15 y 20 minutos.

3. Analisis estadistico

El andlisis de los resultados se realizé mediante el programa estadistico Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS) version 22.0 para Windows. Se calcularon
indices descriptivos, coeficientes de correlaciones de Pearson, prueba de Ji cuadrado,
prueba no paramétrica de Kruskal-Wallis y analisis de curvas ROC. El error tipo alfa
asumido para considerar significativo el valor de p fue en todos los casos de 0,05.

4. Resultados

Ciento tres pacientes participaron en el estudio. De ellos, 4 fueron excluidos por
no cumplir alguno de los criterios mencionados, siendo la muestra final de 99
enfermos (56 hombres y 43 mujeres) con una media edad de 65,99 £11,4 afios. El
tipo de enfermedad mas frecuente fue el cancer (88,3%), siendo el cancer de pulmoén
(21,4%) el de mayor incidencia, mientras que el 11,7% de los enfermos presentaban
enfermedades cronicas, siendo la EPOC la enfermedad de mayor frecuencia con un
4.9% (ver Tabla 1).

Tabla 1. Diagnéstico principal.

N (%)
Colon 12 (12,1)
Mama 11 (11,1)
Tiroides 1(1.0)
Carcinoma escamoso orofaringeo 1(1,0)
Carcinoma escamoso hipofaringeo 1(1,0)
Cardiopatia isquémica-insuficiencia cardiaca 2(2,0)
Cirrosis hepatica 2(2,0)
EPOC 55,1
Gliobastoma 1(1,0)
Pulmén 23 (23.2)
Insuficiencia renal crénica 1(1,0)
Melanoma 2(2,0)
Hepatocarcinoma 2(2,0)
Ovario 3(3,0)
Pluritpatologia 1(1,0)
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N (%)
Neo desconocida 1(1,0)
Pene 1(1,0)
Cérvix-endometrio 2(2,0)
Sarcoma pleomorfico 2(2,0)
Vejiga 2(2,0)
Pancreas 5(5.1)
Prostata 7(7.1)
Rifién 3(3,0)
Gastrico 3(3,0)
Enfermedad de Von Hippel Lindan 1(1,0)
Fibrosis pulmonar 1(1,0)
Leucemia cronica 1(1,0)
Mesotieloma pleural 1(1,0)
Neo Vulva diseminado 1(1,0)
Total 99 (100,0)

El 30,3% de los enfermos presentaba soledad existencial, seglin los criterios
de la escala EDSOL v.2.0, ya que presentaban puntuaciones mayores o iguales 5.
En relacion al género, no hay diferencias entre hombres y mujeres respecto a la
soledad emocional (+=-0,805; g.1.=94; p>0, 05).

Dado que los datos de los pacientes fueron recogidos por profesionales
pertenecientes a 5 hospitales diferentes, se realizo la prueba no paramétrica de
Kruskal-Wallis (X>= 7, g./.=4; p=0,489) observandose que la soledad emocional
no variaba en funcién de la unidad de cuidados paliativos de pertenencia del
enfermo.

En la Tabla 2, se presentan los datos descriptivos de las diferentes variables
evaluadas: la soledad existencial, las sub-escalas del HADS (ansiedad y depresion),
y su puntuacion total, el malestar emocional y la valoracion clinica efectuada por
el psicologo.

Tabla 2. Media y desviacion estandar.

. ~ . -
Soledad Ansiedad  Depresion (Anst+dep) Malestar  Entrevista

HADS HADS  tot. HADS emocional  psicolégica
Media 2,697 5,662 8,373 14,3433 10,1134 2,652
Desviacion 2,837 3.889 3,118 5.5665 4,734 1,045
estand.
Percentiles 25 000 2,750 6.000 10,000 7.000 2,000
50 | 2,000 5,000 8,000 14,000 10,000 3,000
75| 5,000 8,000 10,000 17,000 13,500 3,000
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Para analizar las diferentes expresiones relacionadas con las preguntas 1b y
2b de la escala EDSOL se ha realizado una taxonomia de acuerdo a la propuesta
de Ettema et al.?", en donde estos autores distinguen 3 dimensiones de la soledad
existencial: condicion, experiencia y proceso de crecimiento interno (Ver Tabla 3).

Tabla 3. Dimensiones de la soledad existencial segiin Ettema, Derksen, y Leeuwen (2010)

Dimensiones de la Soledad Existencial (SE)

La SE como condicion. Ejemplo: “porque esta experiencia es bastante
Condicion primaria e intransferible, no es solo una soledad fisica es
inevitable de la existencia interior”. “Las personas siempre estamos solas”.
humana.

La SE como experiencia.

La SE tiene un componente
emocional y otro cognitivo
relacionado con la toma

de conciencia de la propia
finitud. Existe una percepcion

Ejemplo Experiencia negativa de la SE: “me
siento solo, no puedo hablar de estas cosas con mi
familia, no les quiero hacer dafo, no quiero ser

una carga’.

Ejemplo Experiencia positiva de la SE: “la familia
no siempre me permite hablar de mis problemas,

positiva y/o negativa de la SE hay veces que prefiero estar solo”.
relacionada con la dificultad de
encontrar sentido en situaciones
donde uno se ve confrontado

con la muerte.

La SE como crecimiento
interno. El proceso de
crecimiento interno es el
resultado de las posibilidades
como ser humano. Puede resultar
en un crecimiento personal;
inter- personal, y/o espiritual.

Ejemplo crecimiento personal: “puedo estar
solo pero sentirme acompanado por dentro.
Ejemplo interpersonal: “en los

momentos dificiles, siempre estoy

acompariado”.

Ejemplo espiritual: “siento que siempre me

protege Dios”.

Con relacion a la pregunta 1b derivada de la pregunta 1 “;Ultimamente se ha
sentido solo?” se observaba que los enfermos que no presentaban soledad existencial
referian mas experiencias positivas que los enfermos que si que manifestaban
esta soledad existencial (X°=43,46; g./.=1; p < 0,001). Del mismo modo, los que
presentaban soledad existencial manifestaban mas condiciones negativas que los que
no (X*=56,6; g./.=1; p<0,01). Asi mismo, con relacion a la pregunta 2b derivada de
la pregunta 2 “;En qué medida se ha sentido solo? ", los pacientes que presentaban
soledad existencial expresaban en mayor medida experiencias negativas (X°=23,68;
g.l.=1; p<0,001), mientras que los que pacientes que no presentaban soledad
existencial referian mas experiencias positivas (X’=51,85; g..=1; p<0,001).
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Fiabilidad

La fiabilidad de la escala EDSOL se calculo a través del analisis de la consistencia
interna (items 1, 2 y 3) y se midio a través del alfa de Cronbach dando un valor de
0,699. Dado que el item 3 correlacionaba menos de 0,4 con el total de la escala, este
item se elimind. Se volvio a calcular de nuevo el alfa de Cronbach con los items
1 y 2, dando un valor de 0,902. La estabilidad temporal (fiabilidad test-retest) se
determiné calculando el coeficiente de correlacion de Pearson entre dos medidas
de la puntacion global de la escala EDSOL. Treinta y tres pacientes respondieron a
una segunda administracion del cuestionario con una mediana de 4 dias entre las dos
administraciones obteniéndose una puntuacion de 0,71 (p <0,01).

Criterio de validez

La validez relacionada con el criterio se establecio mediante la correlacion de la
escala EDSOL con otros instrumentos para evaluar el malestar emocional (DME), la
ansiedad (HAD-A), la depresion (HAD-D), la puntuacion total de la escala HADS
y el malestar emocional del paciente valorado a través de la entrevista clinica
psicologica. Se obtuvieron correlaciones positivas entre estas variables oscilando
dicha correlacion entre un 0,27 de la valoracion psicologica a 0,54 de la puntuacion
de la escala DME (Tabla 4).

Tabla 4. Matriz de Correlaciones.

Soledad Ansiedad Depresion (Ans+Dep) Malestar
s HADS HADS tot HADS emocional

ANSIEDAD HADS  0.410™

DEPRESION 0,433" 0,265°

HADS

(ANS+DEP) 0511 0,842" 0,744"

TOTHADS

MALESTAR 0,491 0,628" 0,619 0,750

EMOCIONAL

ENTREVISTA

PSICOLOGICA 0,277 0,566™ 0,494 0,677" 0,666

*: p <0,05; **: p <0,01

Establecimiento de la sensibilidad y especificidad de la escala EDSOL a través
del analisis de las curvas ROC

Con el fin de establecer la utilidad clinica de la escala EDSOL, se dibujaron las
curvas Receiver-Operating Characteristic (ROC)®” para determinar el punto de
corte Optimo para establecer la puntuacion tributaria de soledad existencial a través
de la escala EDSOL.
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Para calcular la especificidad y sensibilidad de la escala EDSOL se comparé
la puntuacion total de la escala EDSOL con una combinacion de las puntuaciones
obtenidas a través de la escala la puntacion global de la escala HADS, la puntuacion
de la escala DME y la valoracion clinica psicologica.

Teniendo en cuenta la combinacion de valores de la escala HADS (HADS > 17),
junto con una puntuacion global en la escala de malestar emocional (DME > 9)
y una en la valoracion psicolégica (>3) se construye la variable de referencia
que nos indicaria para cada caso si el valor era positivo para soledad existencial.
Comparando el valor de esta variable generada con las puntuaciones de la escala
EDSOL se observo un drea bajo la curva de 0,614 (p<0,01), con un 1C95% de 0,404-
0,825. El punto de corte de la escala EDSOL que proporcionaba una mejor relacion
sensibilidad-especificidad fue de 5 puntos dando lugar a una sensibilidad de 79,8%
(capacidad para detectar enfermos con soledad existencial) y una especificidad del
74,6% (capacidad para detectar falsos positivos).

5. Discusiéon

Los resultados obtenidos confirman la validez y fiabilidad de la escala EDSOL v2
como herramienta de cribado de soledad existencial (SE) en enfermos con enfermedad
avanzada. El analisis de consistencia interna, estimado mediante el coeficiente alfa
de Cronbach, arrojé un valor de 0,902, valor que indicaria una excelente consistencia
(1 teniendo presente que esta escala estd compuesta basicamente por dos items.
Asi mismo, la estabilidad temporal (Fiabilidad test- retest) medida a través del
coeficiente de correlacion Pearson a los cuatro dias fue de 0,74, mostrando una
estabilidad temporal adecuada. El hecho de que la EDSOL sea una escala muy corta
con solo dos items es una gran ventaja ya que permite su administracion de forma
longitudinal sin fatigar al enfermo (Figura 1).

El analisis de la validez demostrdé que las puntuaciones de la escala EDSOL
v2 correlacionaban en las direcciones teoricamente predecibles, presentando
correlaciones positivas y significativas con el malestar emocional, la escala HADS y
sus sub-escalas (ansiedad y depresion), y la valoracion psicolégica.

Las propiedades psicométricas de la escala EDSOL muestran que esta escala
es un instrumento valido para medir la soledad existencial en enfermos con cancer
avanzado. La principal ventaja de la escala EDSOL en comparacion con otras
herramientas es que es simple, confiable y comprensible. En particular, la brevedad
de la escala EDSOL nos permite analizar de forma repetida en el tiempo la soledad
existencial de enfermos sin causar agotamiento o un sufrimiento adicional. Esta
escala nos proporciona una puntuacion total y un punto de corte que indica la
presencia o no de soledad existencial. La causa de la soledad existencial se deberia
explorar en mayor detalle a través de una entrevista psicologica. En este sentido,
las respuestas de los pacientes a las causas de soledad existencial se clasificaron de
acuerdo a las tres dimensiones (condicion, experiencia y proceso de crecimiento
interno) propuestas por Ettema et al.?"- observandose que la mas frecuente y que
diferenciaba a los pacientes estaba relacionada con la dimension experiencial en
donde los enfermos que presentaban soledad existencial referian mas experiencias
negativas y menos positivas, resultados contrarios a los pacientes que no presentaban
soledad existencial.
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Figura 1. Segunda version castellana del Cuestionario de deteccion de Soledad Existencial
(EDSOL)
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Asi mismo, se observé que la soledad existencial no diferia en funcion del género,
presentando resultados similares a los obtenidos aplicando otros instrumentos con un
mayor niimero de items como la escala UCLA®?.,

La aplicabilidad de la escala EDSOL queda también avalada por ¢l hecho de que
la misma fue aplicada por diferentes profesionales en distintas unidades de cuidados
paliativos, mostrando resultados similares.

Con relacion a la escala previamente desarrollada (Viel et al., 2018)%%, la presente
version (EDSOL v2) es atin mas reducida, al eliminar algunos items de la version
original que no aportaban valor a la escala. Asi mismo, se ha eliminado de la misma,
los aspectos que evaluaban los signos externos de malestar emocional, aspectos que
si que se mostraron importantes cuando se evalta el malestar emocional en pacientes
(Maté et al., 2009, Limonero et al., 2012)@2” como en cuidadores (Limonero et
al., 2016)?%. Posiblemente esta falta de significacion de los signos externos de
soledad existencial se deba a que la soledad va mucho mas alla de la presencia de
acompaiiantes, tal y como ha demostrado este estudio en donde la presencia de los
otros se relacionaba mas con soledad existencial que la ausencia de los mismos. Este
aspecto se podria explicar por el hecho de que es mas importante la calidad de la
compaiiia que el nimero y frecuencia de la misma.

Nuestros resultados indican que el 30,3% de los enfermos presentaba soledad
existencial, incidiendo negativamente en su bienestar. Estos datos evidencian a su
vez que la soledad existencial es una fuente de sufrimiento de los enfermos, por
lo que los profesionales sanitarios deberian tener en cuenta este aspecto que en
ocasiones pasa desapercibido. Esta escala ayudara a detectar estas experiencias de
soledad existencial y serd el primer paso para poder intervenir de forma apropiada.

Ayudar a los enfermos a aliviar el Sufrimiento Existencial para poder aceptar la
situacion del final de la vida y poder morir en paz es un desafio para los profesionales
asistenciales. La toma de concienciay la aceptacion de la SE conduce a un crecimiento
interno, en la medida en que contribuye a encontrar un significado en la vida.

Ante la pérdida del vinculo con la vida, se requiere el soporte relacional de
profesionales dispuestos a acompaiiar al enfermo/familia en este trayecto final.
En estos momentos se necesitan profesionales dispuestos a hacerse cargo de la
experiencia, que puedan aceptar compartir su soledad. Para poder conectar con los
sentimientos de Soledad Existencial de enfermos y familiares, se requiere poder
establecer relaciones profesionales que transmitan confianza y seguridad.

A pesar de las fortalezas de este estudio el mismo presenta una serie limitaciones
que deben considerarse. El primero se deriva del uso de una muestra de conveniencia
de enfermos con enfermedad avanzada atendidos en 5 unidades de cuidados
paliativos diferentes. No obstante, los pacientes son representativos de estos centros
asistenciales y esta heterogeneidad de centros nos indicaria que la escala puede
administrarse facilmente con una minima preparacion por parte del personal sanitario
y que posiblemente, se podria usar en otros contextos. Esta escala se ha administrado
a pacientes que pudieran mantener una conversacion continuada por lo que su uso
en pacientes con problemas de comunicacion no ha sido probado, aunque dada su
brevedad y sencillez de las preguntas, suponemos que no seria un problema si el
paciente mantuviera minimamente sus funciones cognitivas para poder responder a
esta escala.

No obstante, a pesar de estas limitaciones, los resultados de este estudio confirman
que la escala EDSOL v2 constituye un instrumento fiable y valido para medir la
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soledad existencial, aspecto que puede ayudar a una mejor deteccion y tratamiento.
Que nosotros sepamos, este estudio es el primero en desarrollar en espafiol una
escala para detectar la soledad existencial en enfermos con enfermedad avanzada.
Asi mismo, esta escala puede facilitar ¢l desarrollo de otros estudios, en donde, por
ejemplo, se quicran analizar otros aspectos relacionados con la soledad existencial
como pueden ser las estrategias de afrotamiento que usan los pacientes.

Por otra parte, esta escala podria ser aplicada en otros contextos como el domicilio,
centros de atencion primaria o consultas externas, y en enfermos pertenecientes a
paises de habla hispana.

6. Financiacion

Este trabajo se ha realizado, en parte, gracias a la ayuda PSI2017-85134-R del
Ministerio de Economia y Competitividad de Espaiia.
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6. DISCUSION DE LOS RESULTADOS

Los resultados de los estudios presentados han sido discutidos en los diferentes
articulos publicados. A continuacion, se presenta un resumen de los principales
resultados en relacion al objetivo general de esta tesis: profundizar en el conocimiento
de la soledad existencial en el ambito del paciente con enfermedad avanzada; se
reflexiona sobre las hipotesis principales y se identifican las implicaciones para la

practica clinica.

6.1 Objetivo 1

“Proponer y desarrollar un instrumento para la deteccion de la Soledad
Existencial en pacientes que padecen enfermedades avanzadas, al final de la

vida”.

La presencia de soledad existencial al final de la vida incrementa el sufrimiento
existencial del paciente. Esta situacion impide centrar los esfuerzos del paciente en la
busqueda de sentido, intentando hacerse cargo del periodo de la vida antes de la

muerte (double awareness).

A partir del inicio del siglo XXI coincidiendo con el aumento de enfermedades
cronicas, el incremento de enfermedades oncoldgicas, el aumento de la esperanza de
vida en la poblacién, una poblacién de pacientes mejor informados y con un mejor

control de sintomas somaticos, se observa un aumento de intervenciones psicosociales
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basadas en marcos referenciales humanistas, espirituales y existenciales que recogen
las preocupaciones de los enfermos y de sus familias.

El paradigma asistencial centrado en la biografia del enfermo enfatiza la
atencion sobre el sufrimiento espiritual y/o existencial. La conciencia de hallarse al final
de la vida puede evocar reacciones emocionales y cuestionamientos existenciales que

lleven al sufrimiento.

Factores como el soporte social y familiar, la esperanza, encontrar un sentido en

la vida y poder despedirse, contribuyen al bienestar espiritual.

Morita®® realiz6 un analisis exploratorio de las experiencias emocionales de
enfermos oncoldgicos japoneses en situacion terminal; en él se detectaron la presencia
de sentimientos de soledad existencial y su influencia en el malestar emocional. Estos
sentimientos estan muy presentes en las situaciones de final de vida y transforman el

proceso de morir en una experiencia que produce malestar emocional significativo.

Para poder aliviar el sufrimiento que padecen los enfermos al final de la vida,
evitando que se desborden sus recursos y se desencadenen sintomas refractarios, es
necesario detectar precozmente ese malestar y, para ello, se ha de disponer de
instrumentos de validez y fiabilidad contrastadas. En nuestro contexto existen escasos
instrumentos especialmente disefiados para un uso clinico en enfermos préximos a la
muerte que evallen la Soledad Existencial. En este sentido, evaluar la presencia e
intensidad de la experiencia de soledad existencial permite identificar y priorizar la

atencioén psicosocial en enfermos con malestar emocional moderado y/o severo.
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Por otro lado, a pesar de las dificultades que en muchas ocasiones comporta la
evaluacion dada la extrema fragilidad de los enfermo, la experiencia de evaluacién en
si misma genera en la mayoria de los casos el establecimiento de una relacion
terapéutica con el paciente que estimula la creacién de un vinculo con capacidad para
proveer un soporte relacional tal y como se ha observado en otras escalas que han
evaluado el malestar emocional y han seguido una metodologia similar a la de la escala

EDSOL propuesta en este documento.

Dada la situacion de vulnerabilidad en la que se encuentran los enfermos al final
de la vida, para la utilizacion de instrumentos de evaluacion es fundamental tener
presente la necesidad de combinar el maximo rigor cientifico posible, pero con el

respeto prioritario que se debe a toda persona que se encuentra en esta situacion.

En este sentido, creemos que nuestra escala permitird evaluar de forma
sistematica la soledad existencial, cubriendo la falta de escalas de evaluacion de este
tipo y permitiendo un abordaje en mayor profundidad, favoreciendo una mejor
comprension de la misma y su incidencia en el malestar emocional del enfermo,

favoreciendo una intervencion mas especifica sobre el mismo.

Deseamos destacar que la escala EDSOL es una propuesta inicial de un
instrumento de deteccién para el cribado de la soledad asistencial en el ambito de los
Cuidados Paliativos y Psicooncologia, y que la evaluacion clinica posterior, debera ser

desempefada por el profesional especializado al que sea derivado el enfermo.

115



Consideramos que la escala propuesta supondra un paso mas para la mejora de

la atencién integral de los enfermos atendiendo de forma holistica sus necesidades.

Tal y como sugeriamos en las hipotesis vinculadas al objetivo, la deteccién de la
soledad emocional al final de la vida no es facil dado el contexto de paciente
vulnerable, asi como la ausencia de consenso en la manera de evaluarlo y atenderlo.
Ademas, existen escasos instrumentos especialmente disefiados para el cribado de la

Soledad existencial en personas con enfermedades avanzadas.

En este sentido la mayoria de escalas no son especificas de CP; presentan un
gran numero de items o preguntas extensas o inadecuadas, aspectos que dificultan y
pueden llegar a generar un sufrimiento afadido al enfermo o no proporcionar

informacioén relevante.

Teniendo presente que uno de los principales objetivos en la atencion paliativa
es proporcionar el mayor bienestar posible al enfermo y paliar su sufrimiento, la

deteccion del mismo debe ser uno de sus objetivos prioritarios.

Los resultados obtenidos en el presente estudio confirman la validez clinica de la

EDSOL como herramienta de cribado de Soledad Existencial en personas con

enfermedades avanzadas, de forma fécil, rapida, ética y no invasiva.

Dado que la EDSOL del enfermo puede variar rapidamente en funcién de la

evolucion de la enfermedad o de acontecimientos negativos, es necesario disponer de
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instrumentos que sean capaces de monitorizar esta dinamica emocional para asi poder

registrar sistematicamente los cambios que se producen.

De acuerdo con los resultados y la experiencia clinica en la administracion de la
EDSOL, ésta puede ser administrada reiteradamente, permitiendo evaluar
longitudinalmente la EDSOL de los enfermos y analizar el efecto y eficacia de la

atencién sanitaria.

En resumen, consideramos que la EDSOL podria ser administrado por cualquier
sanitario con una minima experiencia en CP, en aproximadamente cinco minutos. Es
sencillo, fiable, comprensible y ético. Permite derivar a los enfermos a un profesional
especifico para una exploracion especializada. De cara a mejorar la bondad del
instrumento, son necesarios mas estudios que valoren la sensibilidad inter-observador,

asi como su uso en otro tipo de patologias y ambitos sanitarios.

6.2. Objetivo 2

“Evaluacion de las propiedades psicométricas de la Escala de Deteccién

de la Soledad Existencial en pacientes con enfermedades avanzadas”.

Los resultados obtenidos confirman la validez y fiabilidad de la escala EDSOL v2

como herramienta de cribado de soledad existencial (SE) en enfermos con enfermedad

avanzada.
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El andlisis de consistencia interna, estimado mediante el coeficiente alfa de
Cronbach, arrojo un valor de 0,902, valor que indicaria una excelente consistencia,

teniendo presente que esta escala estd compuesta basicamente por dos items.

Asi mismo, la estabilidad temporal (Fiabilidad test-retest) medida a través del
coeficiente de correlacion Pearson a los cuatro dias fue de 0,74, mostrando una
estabilidad temporal adecuada. El hecho de que la EDSOL v2 sea una escala muy
corta con solo dos items es una gran ventaja ya que permite su administracion de

forma longitudinal sin fatigar al enfermo (ver Figura 2 en Anexo).

El analisis de la validez demostrd que las puntuaciones de la escala EDSOL v2
correlaciona en las direcciones tedricamente predecibles, presentando correlaciones
positivas y significativas con el malestar emocional, la escala HADS y sus subescalas

(ansiedad y depresion), y la valoracion psicolégica.

Las propiedades psicométricas de la escala EDSOL v2 muestran que esta
escala es un instrumento valido para medir la soledad existencial en enfermos con
enfermedades avanzadas. La principal ventaja de la escala EDSOL v2 en comparacion

con otras herramientas es que es simple, confiable y comprensible.

En particular, la brevedad de la escala EDSOL v2 nos permite analizar de forma
repetida en el tiempo la soledad existencial de enfermos sin causar agotamiento o un
sufrimiento adicional. Esta escala nos proporciona una puntuacién total y un punto de

corte que indica la presencia o no de soledad existencial.
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Los principales factores que podrian determinar la presencia de soledad
existencial se deberian explorar en mayor detalle a través de una entrevista

psicoldgica.

En este sentido, las respuestas de los pacientes a las causas de soledad
existencial se clasificaron de acuerdo a las tres dimensiones (condicion, experiencia y
proceso de crecimiento interno) propuestas por Ettema®® observandose que la mas
frecuente y que diferenciaba a los pacientes estaba relacionada con la dimensién
experiencial en dénde los enfermos que presentaban soledad existencial referian mas
experiencias negativas y menos positivas, resultados contrarios a los pacientes que no

presentaban soledad existencial.

Asi mismo, se observd que la soledad existencial no diferia en funcion del
género, presentando resultados similares a los obtenidos aplicando otros instrumentos

con un mayor niimero de items como la escala UCLA®?.

La aplicabilidad de la escala EDSOL v2 queda también avalada por el hecho de
gue la misma fue aplicada por diferentes profesionales en distintas unidades de

cuidados paliativos, mostrando resultados similares.

Con relaciéon a la escala previamente desarrollada ¥ la presente version
(EDSOL v2) es aun mas reducida, al eliminar algunos items de la versiéon original que
no aportaban valor a la escala. Asi mismo, se ha eliminado de la misma, los aspectos

gue evaluaban los signos externos de malestar emocional, aspectos que si que se
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mostraron importantes cuando se evallla el malestar emocional en pacientes?®?":

como en cuidadores®

Posiblemente esta falta de significacion de los signos externos de soledad
existencial se deba a que la soledad va mucho mas alla de la presencia de
acompanfantes, tal y como ha demostrado este estudio en dénde la presencia de los
otros se relacionaba mas con soledad existencial que la ausencia de los mismos. Este
aspecto se podria explicar por el hecho de que es mas importante la calidad de la

comparfiia que el numero y frecuencia de la misma.

Nuestros resultados indican que el 30,3% de los enfermos presentaba soledad
existencial, incidiendo negativamente en su bienestar. Estos datos evidencian a su vez
gue la soledad existencial es una fuente de sufrimiento de los enfermos, por lo que los
profesionales sanitarios deberian tener en cuenta este aspecto que en ocasiones pasa

desapercibido.

Esta escala ayudara a detectar estas experiencias de soledad existencial y sera

el primer paso para poder intervenir de forma apropiada.

Ayudar a los enfermos a aliviar el Sufrimiento Existencial para poder aceptar la
situacion del final de la vida y poder morir en paz es un desafio para los profesionales
asistenciales. La toma de conciencia y la aceptacién de la SE conduce a un crecimiento

interno, en la medida en que contribuye a encontrar un significado en la vida.
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Ante la pérdida del vinculo con la vida, se requiere el soporte relacional de

profesionales dispuestos a acompariar al enfermo/familia en este trayecto final.

En estos momentos se necesitan profesionales dispuestos a hacerse cargo de la
experiencia, que puedan aceptar compartir su soledad. Para poder conectar con los
sentimientos de Soledad Existencial de enfermos y familiares, se requiere poder

establecer relaciones profesionales que transmitan confianza y seguridad.

A pesar de las fortalezas de este estudio el mismo presenta una serie
limitaciones que deben considerarse. El primero se deriva del uso de una muestra de
conveniencia de enfermos con enfermedad avanzada atendidos en 5 unidades de

cuidados paliativos diferentes.

No obstante, los pacientes son representativos de estos centros asistenciales y
esta heterogeneidad de centros nos indicaria que la escala puede administrarse
facilmente con una minima preparacion por parte del personal sanitario y que

posiblemente, se podria usar en otros contextos.

Esta escala se ha administrado a pacientes que pudieran mantener una
conversacion continuada por lo que su uso en pacientes con problemas de
comunicacién no ha sido probado, aunque dada su brevedad y sencillez de las
preguntas, suponemos que no seria un problema si el paciente mantuviera

minimamente sus funciones cognitivas para poder responder a esta escala.
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No obstante, a pesar de estas limitaciones, los resultados de este estudio
confirman que la escala EDSOL v2 constituye un instrumento fiable y valido para medir

la soledad existencial, aspecto que puede ayudar a una mejor deteccion y tratamiento.

Que nosotros sepamos, este estudio es el primero en desarrollar en espafol una

escala para detectar la soledad existencial en enfermos con enfermedad avanzada.

Asi mismo, esta escala puede facilitar el desarrollo de otros estudios, en donde,
por ejemplo, se quieran analizar otros aspectos relacionados con la soledad existencial

como pueden ser las estrategias de afrontamiento que usan los pacientes.

Por otra parte, esta escala podria ser aplicada en otros contextos como el

domicilio, centros de atencidon primaria 0 consultas externas, y en enfermos

pertenecientes a paises de habla hispana.
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7. CONCLUSIONES

La experiencia de la Soledad Existencial en enfermos, al final de la vida, es
percibida de manera diferente segun se trate de familiares o profesionales. La
mayoria de los familiares y de los sanitarios considera que el paciente
acompafnado no esta solo y confunden esta experiencia social con la ausencia
de figuras significativas. La expresion Soledad Existencial se circunscribe a la
falta de una figura de apego, en momentos de necesidad y no a la soledad

social.

El sufrimiento al final de la vida se asocia a mdltiples factores en dénde la

soledad existencial es un elemento importante en su manifestacion.

La vulnerabilidad y la resiliencia de las personas dependen de su historia y
actualidad vincular. Encontrar sentido a la vida que queda, a partir de poder
establecer relaciones que den seguridad en momentos de tanto sufrimiento
existencial requiere de profesionales que puedan ofrecer un soporte relacional

significativo.

Es importante identificar el estilo de apego de los enfermos para valorar su

respuesta al soporte relacional de familiares y profesionales.

Los profesionales actuamos como un yo auxiliar, creando las posibilidades de

desarrollar un apego seguro y una percepcion subjetiva de soporte.
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e La EDSOL v2 presenta unas buenas propiedades psicométricas y ha
demostrado su utilidad clinica. Es sencilla, comprensible y de facil manejo para
la identificacion de la soledad existencial en enfermos con enfermedades

avanzadas ingresados en Unidades de Cuidados Paliativos.

« La -DSOL v2 permite abordar de forma sistematica un aspecto importante del

sufrimiento como es la soledad existencial al final de la vida.

* Se sugiere que esta escala también se podria aplicar a otros enfermos y ambitos
de la atencién sanitaria, como, por ejemplo, la atencién domiciliaria o atencién

primaria en enfermos cronicos.

7.1. Futuras lineas de investigacion

Las personas con enfermedades avanzadas se enfrentan a desafios

existenciales que generan sufrimiento existencial de consideracion.

La consideracion de las diferencias individuales en la experiencia subjetiva en
respuesta a la amenaza existencial puede contribuir a una mejor comprension de la

angustia existencial en la enfermedad avanzada.

La identificacion de Soledad Existencial en los enfermos, al final de la vida,
puede servir de indicador de la presencia de la presencia de estilos de apego

inseguros, con francas dificultades para hacerse cargo del sufrimiento existencial.
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La progresion de la enfermedad y la amenaza de muerte confronta a los
enfermos con la pérdida del sentido de continuidad, de autonomia, de una vida con

actividades significativas y puede desencadenar temores anticipatorios sobre el futuro.

Tales pérdidas y temores existenciales pueden activar las necesidades de apego
de seguridad y cercania emocional y romper el equilibrio existente en relaciones

interpersonales previas.

Los estilos de apego pueden influir en la adaptacién psicoldgica a la experiencia
de la Soledad Existencial, que se experimenta en la enfermedad avanzada. Las
personas con apegos inseguros y con menor flexibilidad en sus relaciones
interpersonales, pueden presentar mayor riesgo de desarrollar sufrimiento existencial.
Las personas tienen dificultad de encontrar sentido a la vida, se sienten desvalorizados,

y se perciben como una carga para los demas.

Los enfermos con apego seguro han internalizado la disponibilidad del soporte
de otras personas, a partir de sus experiencias infantiles. Tienden a valorar la
experiencia de recibir soporte de los demas y son mas capaces de obtener ayuda

instrumental y emocional en las situaciones dificiles.

Aguellos enfermos con apegos inseguros pueden tener mayores dificultades
para hacer uso de las relaciones; las personas con apego inseguro ansioso tienden a
preocuparse de que no haya ayuda disponible y tienen menos confianza en sus propias
capacidades de autorregulacion. Las personas con apego evitativo, tienden a minimizar

las situaciones de angustia y volverse compulsivamente autosuficientes. Los primeros
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tienden a responder con hiperactivacion en sus respuestas a la amenaza, con miedos
al abandono y sentimientos de ayuda y los ultimos buscan la distancia emocional y

fisica de los demas para reducir la dependencia.

Las amenazas existenciales de enfermedad avanzada pueden activar las
necesidades de apego. Aquellos enfermos con apegos inseguros pueden tener menos
capacidad para buscar o hacer uso flexible de la relacién, y por lo tanto, es mas
probable que experimenten desmoralizacion, un estado de angustia existencial que

implica percepcién de inutilidad y pérdida de significado.

Para muchos pacientes con una enfermedad grave, el sentimiento de soledad
existencial genera sufrimiento. El significado que tienen las relaciones interpersonales
en el malestar emocional es alto; la posibilidad de establecer relaciones con personas

significativas, se convierte en un objetivo gran valor terapéutico.

Aguellas personas con apegos inseguros pueden temer que sus necesidades
relacionales no sean satisfechas y puedan ser menos capaces de obtener apoyo y, por
ambas razones, ser sustancialmente mas vulnerables. Este camino potencial hacia una
pérdida de significado es coherente con sentirse solo y aislado; sin la ayuda disponible

de otros puede ser una fuente importante de desmoralizacion.

En la medida en que los individuos ansiosos y evitativos encuentren dificil tolerar

la dependencia de los demas, la realidad de la enfermedad progresiva puede dejarlos

solos, sintiéndose desmoralizados e incapaces de manejar la situacion.
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Las personas con apego inseguro tienen menos recursos de adaptacion
disponibles para lidiar con la existencia de pérdidas y temores potenciales que pueden
resultar del diagndstico y progresion de la enfermedad avanzada. Por el contrario,
cuando los individuos tienen apegos seguros confian en contar con otras personas que
seran de apoyo en momentos de necesidad, por tanto, la carga de sintomas fisicos

puede ser menos probable que socave su sentido de sentido y esperanza.

La comprension del estilo de apego del paciente puede guiar al profesional a la
identificacion de temas relacionales que pueden ser abordados en el contexto
terapéutico. A este respecto, la renegociacion del apego puede ayudar a los pacientes
en su capacidad de procesar y tolerar la angustia relacionada con el requisito de una
mayor dependencia en esta circunstancia. Aquéllos con mayor ansiedad de apego se
benefician mas desde la fiabilidad y la previsibilidad en las relaciones con los
terapeutas y otros proveedores de atencién médica, mientras que aquéllos que estan
mas centrados en evitar la dependencia, requeriran la necesidad de preservar su

propia autonomia.

En las personas con apego seguro, se identifican respuestas adaptativas de
“double awareness". El apego seguro, facilita la busqueda de relaciones y el uso
flexible de relaciones sociales, sirviendo para disminuir la sensacion de aislamiento y
soledad y para sustentar el sentido y la esperanza entre los individuos que enfrentan la

amenaza progresiva e inevitable de la enfermedad y la muerte.
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Las investigaciones sobre el papel de los estilos de apego en los procesos de
adaptacion en el contexto de la amenaza existencial serian de gran valor para modificar

las interacciones psicosociales y paliativas.

Las intervenciones psicoterapéuticas pueden aliviar la soledad existencial,

ayudando a los pacientes a renegociar las relaciones de apego y asi poder obtener un

mayor sentido en la vida y en uno mismo.
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8. ANEXO
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1a. ¢ Ultimamente se ha sentido solo?

1b. Por qué? (independiente de las respuestas que dé el paciente se le
pregunta el porqué).

2a. ;En qué medida se ha sentido solo?

2b. Por qué? (independiente de las respuestas que dé el paciente se le
pregunta el porqué).

CRITERIOS DE CORRECCION - EDSOL (V2):
SOLEDAD =ITEM1+IiTEM2 [ ]=( )+( )

Figura 2. EDSOL v2: segunda version castellana del Cuestionario de deteccion de
Soledad Existencial (EDSOL).
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