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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 mostr6 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 determin6 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 puntuacién 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 bibliograficas.
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

MJ. 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, convoco 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 acompaiarlo 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 cuales el enfermo se siente afectivamente
vinculado, su prestigio social, su propia autoestima. En estas circunstancias se
experimenta -el 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 e 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.

Eldiagnostico de una enfermedad 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 diagndsticos, 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 busqueda de vinculos significativos para
restaurar un sentido a la vida que queda.

En los ultimos afos, en la atencioén 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 diagndstico y
el momento de la muerte (Periodo /iving-dying) se ha prolongado sustancialmente
debido al diagnoéstico precoz, a la emergencia de nuevos tratamientos médicos y la
mejora del control sintomatico de los sintomas fisicos.

Esta 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 mas 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) '9; y Frankl (reflexiona sobre su propia experiencia
de sufrimiento en un campo de concentracidn para sefialar como es posible encontrar
significado en situaciones tan adversas como las que ¢l ha vivido 7%,
Yalom¥identifico cuatro preocupaciones que consideraba esenciales en la vida:
la muerte, la libertad, el aislamiento existencial (soledad), y la carencia de un sentido
vital. Yalom defini6 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 préximos 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 caracter disruptivo, el estudio de la SE es
relevante en la atencion al final de la vida.

» Sandy 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 estd 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
aun 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
bésica 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 demads. 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 deseo de estar con
profesionales que puedan escuchar y tener tiempo para hablar. La nocion
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 Gltimo 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, y confirmar su
validez clinica para la deteccion de Soledad Existencial en enfermos con enfermedad
avanzada.

2. Material y métodos

Se realizo 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-Residencia 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 Hebron —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; c) 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 e) 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
e Investigacion Clinica de los centros sanitarios participantes.

2.1. Instrumentos y procedimiento

Instrumentos y procedimiento

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

— Escala de Deteccion 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.
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 Deteccion de Malestar Emocional en enfermos al final de la
vida (DME) (Maté et al., 2009, Limonero et al., 2012)?>29_ 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 animo y a la de como lleva
la situacidon. 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 &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 estd formada por siete
items. La puntuacion 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 > 162829,
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— Entrevista psicolégica. Mediante una entrevista semiestructurada realizada
de forma independiente por un psicologo 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 «Ningun malestar emocional» y 5 indica
«Malestar emocional maximo». La entrevista tenia una duracion que oscilaba entre
15 y 20 minutos.

3. Analisis estadistico

El analisis de los resultados se realiz6 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 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% (ver Tabla 1).

Tabla 1. Diagnostico 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 5(,1)
Gliobastoma 1(1,0)
Pulmon 23 (23,2)
Insuficiencia renal cronica 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 pleomérfico 2 (2,0)
Vejiga 2 (2,0)
Pancreas 5(5,1)
Prostata 7(7,1)
Rifion 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, segun 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 (7=-0,805; g./.=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.l.=4; p=0,489) observandose que la soledad emocional
no variaba en funcion 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.

. iy " .
Soledad Ansiedad  Depresion (Ans+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.?Y, 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 segin Ettema, Derksen, y Leeuwen (2010)

Dimensiones de la Soledad Existencial (SE)

La SE como condicion. Ejemplo: “porque esta experiencia es bastante

Condicién 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

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

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 positiva de la SE: “la familia
no siempre me permite hablar de mis problemas,
hay veces que prefiero estar solo”.

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 acompaiiado por dentro.
Ejemplo interpersonal: “en los

momentos dificiles, siempre estoy
acompafiado”.

Ejemplo espiritual: “siento que siempre me
protege Dios”.

Con relacién 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.L.=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 midiod 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 volvid 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
oleca HADS HADS tot HADS  emocional

ANSIEDAD HADS 0,410

DEPRESION 0,433 0,265

HADS

(ANS+DEP) 0,511" 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 compar6
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 valoracidén 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).

5. Discusion

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, arrojo6 un valor de 0,902, valor que indicaria una excelente consistencia
@D, 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 andlisis de la validez demostré que las puntuaciones de la escala EDSOL
v2 correlacionaban en las direcciones tedricamente predecibles, presentando
correlaciones positivas y significativas con el malestar emocional, la escala HADS y
sus sub-escalas (ansiedad y depresion), y la valoracion psicologica.

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 dimensién 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)

Fecha de administracion:

Hora de administracion:

Evaluador:

Cadigo / Namero:

CUESTIONARIO DE DETECCION DE SOLEDAD EXISTENCIAL (EDSOL) V2

1a. ¢ Ultimamente se ha sentido solo?

CASI ALGUNAS MUCHAS CASI
NUNCA NUNCA VECES VECES e SIEMPRE
O O O O O a

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 UNPOCO | 'yjpoco | BASTANTE MUCHO  MUCHIiSIMO
0 0 0 0 O a

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

CRITERIOS DE CORRECCION - EDSOL (V2):
SOLEDAD =ITEM 1 +ITEM 2 = [ 1=( )+( )

OBSERVACIONES
* Puntuaciéon maxima: 10 (items 1 y 2; puntuaciones que van desde 0 a 5).
e Los items 1b y 2b no se suman, pero complementan la informacién recogida.
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Asimismo, se observo que la soledad existencial no diferia en funcion del género,
presentando resultados similares a los obtenidos aplicando otros instrumentos con un
mayor nimero de items como la escala UCLA®?.

La aplicabilidad de la escala EDSOL queda también avalada por el 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)@%, 1a presente
version (EDSOL v2) es aun 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 evalua el malestar emocional en pacientes
(Maté et al., 2009, Limonero et al., 2012)@%?7, 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
acompaiantes, 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
compatfiia 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 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 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 espanol 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 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 Espafia.
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