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Resumen

Objetivo: Examinar la experiencia de sufrimiento y su
relacidon con problemas fisicos, psicoldgicos, sociales
y espirituales en pacientes oncoldgicos. Método: 98
enfermos de una institucion oncolégica en cuidados pa-
liativos participaron en el estudio. Se examino6 el grado
de sufrimiento, la intensidad y amenaza de sintomas y
problemas fisicos, psicologicos, sociales y espirituales,
el grado de ajuste y de conciencia de enfermedad y las
estrategias de afrontamiento. Se realizaron analisis
estadisticos descriptivos y comparativos. Resultados:
Aproximadamente el 50% de los participantes mani-
festaron un sufrimiento moderado. Los problemas mas
frecuentes fueron malestar general, astenia, alteracion
del estado de animo, pérdida de la autonomia, tristeza,
preocupacion por el futuro de la familia y sufrimiento.
Un sufrimiento moderado a severo se asocié con mayor
dificultad en el ajuste general y uso de la estrategia de

afrontamiento de pensamiento desiderativo. Un menor

sufrimiento se asocid con estrategias de reestructuracion
cognitiva y evitacion de problemas. Conclusiones: Se
resalta la importancia de atender los aspectos subjetivos
de la experiencia. Cualquier sintoma o problema tiene el
potencial de generar sufrimiento, en la medida en que sea
percibido como amenazante, y los procesos regulatorios
con los que cuente la persona impidan la adaptacion.
Palabras clave: sufrimiento; cancer; final de vida; ma-
lestar emocional; factores asociados; psicologico; social;
fisico; espiritual.

Abstract

Objective: To examine the experience of suffering and its
relation with physical, psychological, social and spiritual
problems in advanced cancer patients. Methods: Nine-
ty-eight patients attending the palliative care unit of an
oncologic institution participated in the study. The level
of suffering and the intensity and threat perceived from
symptoms and a series of physical, psychological, social
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and spiritual problems were examined, as well as ad-
justment levels, illness awareness and coping strategies.
Descriptive and comparative statistics were obtained.
Results: Nearly 50% of participants manifested moderate
suffering. The most frequent problems encountered we-
re: general distress, asthenia, emotional distress, loss of
autonomy, sadness, concern for the family’s future and
suffering. Severe suffering was associated to adjustment
problems and use of wishful thinking. Lower levels of
suffering were associated with cognitive restructuring
and avoidance strategies. Conclusions: Results indicate
the importance of focusing on the subjective aspects of
the illness experience. Any symptom or problem has
the potential to become a source of suffering when per-
ceived as threatening and when the person’s regulatory
processes are insufficient for adaptation.

Keywords: suffering; cancer; end-of-life; distress; asso-
ciated factors; psychological; social; physical; spiritual.

Resumo

Objetivo: Examinar a experiéncia de sofrimento e sua
relagdo com problemas fisicos, psicologicos, sociais
e espirituais em pacientes oncoldgicos. Método: 98
doentes de uma institui¢do oncoldgica em cuidados
paliativos participaram no estudo. Examinou-se o nivel
de sofrimento, a intensidade e ameaga de sintomas e pro-
blemas fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais, o grau
de ajuste e de consciéncia de doenga ¢ as estratégias de
afrontamento. Realizaram-se analises estatisticos des-
critivos e comparativos. Resultados: aproximadamente
0 50% dos participantes manifestaram um sofrimento
moderado. Os problemas mais frequentes foram mal-es-
tar geral, astenia, alterag@o do estado de animo, perdida
da autonomia, tristeza, preocupacao pelo futuro da fa-
milia e sofrimento. Um sofrimento moderado a severo
associou-se a maior dificuldade no ajuste geral e uso
da estratégia de afrontamento de pensamento deside-
rativo. Um menor sofrimento associou-se a estratégias
de restruturagdo cognitiva e evitagdo de problemas.
Conclusdes: ressalta-se a importancia de atender aos
aspetos subjetivos da experiéncia. Qualquer sintoma

ou problema tem o potencial de gerar sofrimento na

medida em que seja percebido como ameagante, € 0s
processos regulatorios com os que a pessoa conte im-
pecam a adaptagdo.

Palavras-chave: sofrimento; cancro; final de vida;
mal-estar emocional; fatores associados; psicoldgico;
social; fisico; espiritual.

Las enfermedades que amenazan la vida, como
el cancer, se caracterizan por una serie de sintomas
y experiencias que pueden contribuir en diferen-
tes formas al sufrimiento de los enfermos (Stein,
Syrjala & Andrykowski, 2008). El sufrimiento,
especialmente al final de la vida, tiende a ser muy
prevalente, pues ocurre hasta en un 90% de los
pacientes (Baines & Norlander, 2000). Aproxima-
damente el 60% de los pacientes en el contexto de
los cuidados paliativos (CP) experimenta un sufti-
miento de moderado a severo (Kuuppelomaki &
Lauri 1998; Benedict, 1989; Wilson et al., 2007).

El alivio del sufrimiento y la mejoria del bie-
nestar son los dos objetivos prioritarios de los
CP (World Health Organization, 2002; Woodruff,
2004). Sin embargo, estos conceptos son subjetivos
y dindmicos en cada paciente, especialmente al fi-
nal de la vida, y varian de acuerdo con el contexto
sociocultural (Albers et al., 2010). El sufrimiento
se ha definido como una amenaza a la integridad
de la persona (Cassell, 1999) y, mas recientemente,
como una experiencia multidimensional y dindmi-
ca de estrés severo que ocurre ante eventos de
amenaza a la integridad de la persona y donde los
procesos regulatorios, que normalmente llevarian
a la adaptacion, resultan insuficientes y causan
agotamiento (Krikorian, Limonero, Roman, Vargas
& Palacio, 2014).

Las causas del sufrimiento pueden ser multiples,
dinamicas, sincronicas y tener un efecto aditivo; los
aspectos que generan o contribuyen al sufrimiento
son interdependientes aunque puedan diferenciar-
se, segun su naturaleza, en fisicos, psicologicos,
sociales, culturales y espirituales (Cassell, 1999;
Chapman & Gavrin, 1999; Bayés, Arranz, Barbero,
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& Barreto, 1996; Woodruff, 2004; Wilson et al.,
2007). El sufrimiento emerge de forma integrada,
a pesar de que se asocie a multiples problemas
particulares.

Si bien se han estudiado los factores que se aso-
cian con la experiencia de sufrimiento desde cada
una de las dimensiones mencionadas (Abraham,
2006; Daneault & Dion, 2004; Wilson et al., 2007;
Krikorian & Limonero, 2011), son escasos los estu-
dios que realizan una evaluacion integrada y, menos
aun, los desarrollados en Latinoamérica (Silva,
2008) y ninguno, que sepamos, en Colombia.

Dado que los procesos de evaluacion e inter-
vencion deben tener en cuenta la complejidad, la
multidimensionalidad y la subjetividad de los sinto-
mas y experiencias que acompaian el sufrimiento,
es esencial conocer profundamente las causas y
los factores que contribuyen en un momento de-
terminado a la experiencia de sufrimiento de los
pacientes en cada contexto social y cultural, a fin
de proporcionar la mejor atencion posible. Por ello,
el presente estudio tuvo como objetivo evaluar los
sintomas fisicos y aspectos psicoldgicos, socia-
les y espirituales asociados con la experiencia de
sufrimiento en un grupo de enfermos con cancer
avanzado/terminal e identificar aquellos que con-
tribuyen al sufrimiento.

Método
Tipo y disefio de investigacion

Se llevo a cabo un estudio de disefio transversal,
descriptivo y correlacional, usando un muestreo
por conveniencia.

Participantes

Los participantes fueron 103 enfermos con can-
cer avanzado/terminal (en estadios Il o IV y con
una expectativa de vida menor a 6 meses, segun
criterio médico) que fueron atendidos por el equipo
de CP en la consulta externa u hospitalaria del Ins-
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tituto de Cancerologia de la Clinica Las Américas
(Medellin, Colombia) y participaron en el estudio
entre abril y septiembre de 2011. Se llevo a cabo
un muestreo por conveniencia. Cinco participan-
tes se descartaron, dado que sus entrevistas fueron
interrumpidas por malestar fisico. La muestra final
estuvo constituida por 98 pacientes.

Instrumentos

Se recogieron datos sociodemograficos y mé-
dicos y se disefid un instrumento que permitio
identificar: el grado de sufrimiento, la intensidad
(enunaescalade 0 a 10) y el grado de amenaza (en
una escala de 0 a 4) de los sintomas fisicos (dolor,
somnolencia, nauseas, astenia, disnea, insomnio,
inapetencia y malestar general), psicologicos (es-
tado de animo general, ansiedad, miedo, depresion,
pérdida del interés, irritabilidad, culpa y pérdida de
la autonomia), problemas sociales (sentimientos de
soledad/abandono, dificultades de comunicacion,
sentirse una carga para los demaés, satisfaccion con
el apoyo social percibido, problemas econémicos,
problemas del entorno social, problemas relacio-
nados con el futuro de la familia) y espirituales
(desesperanza, satisfaccion con la vida, deseos de
morir, sentido de vida, conexion, dignidad y paz
consigo mismo). Adicionalmente, se evaluaron
ocho estrategias de afrontamiento, el grado de
desajuste y conciencia de enfermedad y la ayuda
percibida de la entrevista.

Para cuantificar el grado de sufrimiento se em-
pleo la Representacion Grafica de la Enfermedad
y Autoevaluacion (Biichi, Sensky, Sharpe & Tim-
berlake, 1998), que es fiable, valida y sensible al
cambio terapéutico, y es regularmente usada en
el ambito hospitalario para evaluar sufrimiento
(Krikorian, Limonero & Corey, 2013). Esta cons-
tituida por un tablero tamafio din-A4 con un disco
amarillo de siete centimetros de diametro en la
esquina inferior izquierda. Se le pide al enfermo
que imagine que el tablero es su vida actual y que
el circulo representa su “si mismo”. Luego se le
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da otro disco de color rojo de cinco centimetros
de diametro que representa su enfermedad, y se le
pide que lo ubique en el tablero indicando qué tanto
le afecta a si mismo y su vida actual. La distancia
en centimetros que existe entre los centros de los
dos circulos, “separacion si mismo-enfermedad”,
es considerada una medida cuantitativa del sufti-
miento: mientras mayor sea la puntuacion obtenida,
menor serd el grado de sufrimiento. A efectos del
presente estudio se decidid invertir la puntuacion.

Para la evaluacion de los aspectos fisicos, psi-
coldgicos, espirituales y socioculturales se disefid
un instrumento que integra los items del cuestiona-
rio de Deteccion del Malestar Emocional (DME)
(Maté et al., 2009; Limonero et al., 2012), la Escala
de Evaluacion Edmonton (ESAS) (Bruera, Kuehn,
Miller, Selmser & MacMillan, 1991; Carvajal,
Centeno, Watson & Bruera, 2011) y la Entrevista
Estructurada para la Evaluacion de Sintomas y
Preocupaciones en Cuidados Paliativos (SISC)
(Wilson et al., 2004). Se incluyeron, ademas, items
que forman parte de otros instrumentos para evaluar
el sufrimiento (Mejia, 1991; Ruijs, Onwuteaka-Phi-
lipsen, van der Wal & Kerkhof, 2009; Schulz et
al., 2010). El instrumento final permitié obtener
puntuaciones parciales de las subescalas fisica,
psicolodgica, social y espiritual.

El DME se desarrolld para detectar el males-
tar emocional en enfermos al final de la vida. Se
emplearon las preguntas que evaltan el estado
de animo y la percepcion de afrontamiento de la
situacion. El DME otorga una puntuacion total (0
a 20) formada por la suma de las puntuaciones de
las respuestas (Maté et al., 2009). E1 DME es prac-
tico, de facil aplicacion y presenta una adecuada
fiabilidad y valor predictivo, buena sensibilidad y
especificidad (Limonero et al., 2012).

El ESAS es un instrumento que evaliia 9 sin-
tomas comunes en cancer (dolor, fatiga, nauseas,
depresion, ansiedad, mareo, apetito, nivel de bienes-
tar y disnea) a través de escalas visuales analogas.
Permite obtener una medida global del malestar
asociado a los sintomas. Se ha validado en multi-

ples poblaciones y es de frecuente uso en CP (Brue-
ra et al., 1991; Bruera, Driver & Elsayem, 2002;
Centeno, Noguera, Lopez y Carvajal, 2004). En el
presente estudio se uso la version en espafol adap-
tada para diversas culturas (Carvajal et al., 2011).

La SISC (Wilson et al., 2004) es una entrevista
que examina sintomas y preocupaciones comunes
en pacientes en CP. Este instrumento consta de
13 items: dolor, somnolencia, nauseas, debilidad,
disnea, pérdida de dignidad, pérdida de control,
sentirse una carga para otros, ansiedad, depresion,
pérdida del interés, desesperanza y deseos de morir
(Wilson et al., 2004), y ha demostrado ser una he-
rramienta valida, confiable y util en CP (Krikorian
etal., 2013).

Se adicionaron los siguientes items: apoyo so-
cial percibido (retomado del APGAR familiar de
Bellon, Delgado, Luna del Castillo & Lardelli
[1996]), insomnio, miedo, irritabilidad, culpa/
remordimiento, sentido de vida y paz consigo
mismo (retomados de las escalas de sufrimiento de
Schulz et al. [2010]), preocupacion por el futuro de
la familia y problemas en el barrio de residencia.

Para la evaluacion del afrontamiento se utilizo
una escala experimental reducida del afrontamiento
construida por Limonero (comunicacion personal),
a partir del Inventario de Estrategias de Afronta-
miento (Cano, Rodriguez & Garcia, 2007). Esta
conformado por 8 items que examinan la frecuencia
de uso de una serie de estrategias para afrontar la
enfermedad (resolucion de problemas, autocritica,
expresion emocional, apoyo social, reestructura-
cion cognitiva, pensamiento desiderativo, retirada
social y evitacion de problemas) en una escala
Likert de 5 puntos.

Se evalud, asimismo, el grado de conocimiento
y conciencia de enfermedad y los pacientes se agru-
paron en 5 categorias distintas (0 = sin conciencia
de enfermedad; 1 = conciencia leve; 2 = conciencia
moderada; 3 = conciencia elevada, y 4 = conciencia
elevada y en paz con la enfermedad). Puntuaciones
mas bajas indicaban desconocimiento de diagnosti-
co, prondstico o gravedad de su situacion de salud
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o la intencion paliativa de su tratamiento; mientras
que puntuaciones mas elevadas indicaban un grado
de reconocimiento y conciencia del diagnostico,
pronostico y gravedad de su enfermedad, asi como
de la cercania de la muerte. Finalmente, se afiadio
un item que valoraba en una escala de 0 a 10 si la
entrevista realizada les habia sido de ayuda.

Procedimiento

Todos los participantes firmaron un consenti-
miento informado previa explicacion del estudio.
Se llevo a cabo una entrevista semiestructurada en
la que se facilit6 la expresion de emociones y nece-
sidades, buscando garantizar la sensibilidad en el
trato dada la situacion particular de fragilidad de los
pacientes. Se pretendio asi que la entrevista tuviera
un efecto terapéutico en los enfermos y reforzara
el proceso del equipo de CP (Gysels, Shipman &
Higginson, 2008). El estudio fue avalado por el
Comité de Etica institucional.

Analisis de datos

Los datos fueron analizados a través del Pa-
quete Estadistico para las Ciencias Sociales (SPSS
version 21.0). Se obtuvieron estadisticos descrip-
tivos de las variables sociodemograficas, médicas
y clinicas, y se realizaron analisis correlacionales
y comparativos.

Resultados
Participantes

La mayoria de los enfermos residia en zonas
urbanas (87%). Aproximadamente, la mitad eran
de sexo femenino (57%) y estaban casados o vi-
vian con su pareja (54%). En el 97% de los casos,
vivian con la familia y los cuidadores primarios
eran los conyuges, hijos u otros familiares. La
edad media de los enfermos fue de 60 afos (DE =
14.25; rango 23-87).
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Cerca de la mitad de los enfermos tenian es-
tudios primarios. Respecto a su situacion laboral,
con mas frecuencia eran amas de casa, estaban
jubilados o pensionados, o trabajaban de forma
autéonoma. En su gran mayoria indicaron ser ca-
tolicos practicantes (tabla 1). La mayoria de las
entrevistas fueron realizadas en la consulta ex-
terna (78.6%). Los diagnosticos oncoldgicos mas
frecuentes fueron: cancer gastrointestinal, de pul-
mon, genitourinario y de mama (tabla 2). Se hizo
un seguimiento del tiempo de supervivencia desde
la entrevista (abril-agosto de 2011) hasta febrero
de 2012. Se obtuvieron datos de 61 participantes
(62%): 39 habian fallecido y 22 continuaban en
seguimiento. El tiempo promedio aproximado de
supervivencia desde el diagnostico fue 20 meses,
y desde la consulta, 3 meses.

Variables de estudio

La puntuacion media de sufrimiento, evaluada
a través de la Representacion Grafica de la Enfer-
medad y Autoevaluacion, fue de 12.52 (DE=7.42;
rango 0-27). El 26.5% de los pacientes presentd
sufrimiento leve; el 49%, sufrimiento moderado,
y el 24.5%, sufrimiento elevado.

Se examino la intensidad y el grado de amena-
za de cada sintoma fisico y problema psicolégico,
social y espiritual. Es de anotar que tanto la in-
tensidad como el grado de amenaza promedio de
las variables en todas las dimensiones fueron de
moderados a bajos y ambas medidas estuvieron
significativamente correlacionadas (p <.01). En la
dimension fisica, el malestar general, la astenia, la
anorexia y el dolor tuvieron las puntuaciones mas
elevadas tanto en intensidad como en grado de
amenaza (figura 1). En la dimension psicoldgica, la
tristeza, el bajo estado de animo y la pérdida de la
autonomia fueron los problemas con mayores pun-
tuaciones. Por su parte, en la dimension social, la
preocupacion por el futuro de la familia fue el unico
problema con una intensidad y amenaza medias;
mientras que los demas obtuvieron puntuaciones
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Tabla 1
Datos sociodemogrdficos: estadisticos descriptivos (N = 98)
Percentiles
Variable Media Mediana DE Min. Max. 25 50 75
Edad 60.11 62.50 14.25 23 87 52 62 69
# hijos 3.59 3.00 3.19 0 15 1 3 4
Variable Categoria Frecuencia (N) Porcentaje
Femenino 56 57.1
Sexo
Masculino 42 42.9
Soltero 14 14.3
Casado/pareja de hecho 53 54.1
Estado civil
Divorciado/separado 17 17.3
Viudo 14 143
Conyuge 32 32.7
Hijo 30 30.6
Cuidador Otro familiar 27 27.6
primario Amigo/conocido 3 3.1
Cuidador empleado 3 3.1
Sin cuidador 3 3.1
Familia 95 96.9
Con quién vive
Solo 3 3.1
Zona urbana 85 86.7
Residencia
Zona rural 13 13.3
Sin estudios 2 2.0
Estudios primarios 51 52.0
Nivel estudios
Estudios secundarios 21 21.4
Estudios superiores 24 24.5
Ama de casa 31 31.6
Jubilado/pensionado 27 27.6
Auténomo 24 24.5
Situacion laboral
Empleado 9 9.2
Desempleado 6 6.1
Otro 1 1.0
Catolico 90 91.8
Afiliacion Cristiano 4 4.1
religiosa Sin religion 2 2.0
Testigo de Jehova 2 2.0
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Variable Categoria Frecuencia (N) Porcentaje
Creyente practicante 86 87.8
Participacio .
artieipacion Creyente no practicante 10 10.2
religiosa
Sin religion 2 2.0

DE: desviacion estandar.

Tabla 2
Datos médicos: estadisticos descriptivos (N = 98)
Percentil
Variable Media Mediana DE Min. Max. 25 50 75

Meses desde el 30.37 15.38 40.74 27 23223 6.10 15.38 37.13

diagndstico

Meses desde la 8.71 430 12.02 .00 71.27 25 430 12.79

consulta con CP

Supervivencia desde

L, 19.96 13.30 18.46 1.37 73.40 7.13 13.30 28.00

el diagndstico

Supervivencia desde 2.69 1.97 2.07 17 8.17 1.23 1.97 3.80

la entrevista

Variable Categoria Frecuencia (N) Porcentaje

Consulta externa 77 78.6

Lugar de la entrevista
Hospitalizacion 21 21.4
Vivos 22 22.4

Estatus yltal al finalizar Fallecidos 39 398

el estudio
Sin datos 37 37.8
Pulmoén 18 18.4
Mama 14 14.3
Estomago 9 9.2
Pancreas 8 8.2
Colon y recto 13 13.2
Melanoma 6 6.1

Dlagnf) S.t 1co Ovario 5 5.1

oncologico
Prostata 4 4.1
Renal 4 4.1
Cuello uterino 2 2.0
Esofago 2 2.0
Hematopoyéticos 4 4.1
Otros 9 9.0
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bajas. Finalmente, en la dimension espiritual, las
puntuaciones de los problemas indagados fueron,
en general, de baja intensidad y baja amenaza, ex-
cepto por el grado de sufrimiento autoinformado y
de insatisfaccion con la vida, los cuales mostraron
una intensidad moderada a baja.

Se examiné el grado de desajuste frente a la
enfermedad, obtenido a través del promedio de
puntuaciones de los items coste percibido, pér-
dida del control, dificultad en la aceptacion de la
enfermedad y dificultad en la adaptacion (alfa de

Sintomas fisicos
(puntuaciones medias)
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4.00 —
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2.00 —
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Cronbach = .82). Los resultados indicaron proble-
mas de ajuste de leves a moderados (tabla 3). De
los 4 items que integraban esta medida, el coste
percibido de la enfermedad fue el que obtuvo pun-
tuaciones mas elevadas.

En cuanto a las estrategias de afrontamiento, las
mas frecuentemente utilizadas fueron: esfuerzo por
resolver problemas, expresion emocional, ver los
aspectos positivos e intentar olvidar. En la tabla 3
se puede observar la media y desviacion tipica de
la frecuencia en el uso de las estrategias evaluadas.

Problemas psicologicos

6.00 — (puntuaciones medias)

5.00 —
4.00 —
3.00
2.00

1.00 —

.00 —

Tristeza
Animo
Autonomia
Ansiedad
Anhedonia
Miedo
Irritabilidad
Culpa

Problemas espirituales

untuaciones medias
P (P )

5.00 —
4.00 —
3.00
2.00

1.00 —

.00 —

Sufrimiento
Sentido vida
Desesperanza
Paz interior
Deseo morir
Dignidad
Fe/conexion

Satisfaccion vida

M Intensidad (0-10)

Amenaza (0-4)

Figura 1. Grado de intensidad y amenaza de los sintomas y problemas en cada dimension
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Tabla 3. Grado de dificultad en el ajuste a la enfermedad
y estrategias de afrontamiento empleadas

Dificultad en el ajuste Puntuaciones medias DE
(rango 0-10)

Respecto al grado de informacién y de concien-
cia de enfermedad, aproximadamente la mitad de
los enfermos mostr6é un grado de informacién y
conciencia de moderado a alto y solo un 7% ma-

Costo percibido 523 3.41 nifesto no tener ninguna informacién o conciencia
Pérdida del control 412 355 acerca de su enfermedad. No fue posible obtener
. esta informacion en el 15% del total de los parti-
Dificultad en la 402 346 )
adaptacion ‘ ‘ cipantes (figura 2).
Dificultad en Ia i . La .mayorla dellas.personas sefialaron que la
aceptacion 67 ‘ entrevista les habia sido de mucha ayuda (pun-
Dificultad total en el 16 258 tuaciones entre 8 y 10). Cabe resaltar que ma-s flel
Ajuste : : 90% de las personas puntuaron la ayuda percibida
Estrategia de Puntuaciones medias con valores superiores a 5 en una escala de 0 a 10.
afrontamiento (rango 1-5)
Resolucion de Factores asociados al sufrimiento
4.12 1.06
problemas
Expresién emocional 355 1.19 Se llevo a cabo un anélisis correlacional entre
Restructuracic el grado de sufrimiento, medido a través de la Re-
estructuracion ., ,
cognitiva 3.50 1.37 presentacion Grafica de la Enfermedad y Autoe-
L valuacion, y todas las variables clinicas (tabla 4).
Evitacion de problemas 3.49 1.50 ; ., .. L. .
Se encontr6 una correlacion positiva y significativa
Apoyo social 290 1.23 anivel de .01 con la dimensiodn fisica, psicologica,
Retirada social 2.33 1.49 espiritual y la escala total; pero no con la dimension
Pensamiento 505 141 social o sus componentes. En la dimension fisica, el
desiderativo ' ' sufrimiento correlaciond de manera directa y sig-
Autocritica 1.60 1.06 nificativa con astenia, anorexia y malestar general.
40
33.7
30
20.4
20
14.3 153
10— 9.2
7.1
0 \ \
Ninguna Baja Moderada Alta Altay en paz Sin datos

Figura 2. Grado de informacion y conciencia de enfermedad
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Tabla 4

Comparacion entre el grado de sufrimiento y las demas variables clinicas*

Sintomas fisicos

Problemas psicologicos

Problemas sociales

Dolor .169 Alteracion animo
Mareo .066  Ansiedad
Nauseas .109  Miedo

Astenia 244" Tristeza

Disnea .109 Anhedonia
Insomnio 153 Irritabilidad
Anorexia 204" Culpa

Malestar general 199" Pérd. autonomia

332" Soledad -.183
347" P. comunicacion .065
155 Carga 133
285"  Insat. ayuda -.099
209" Futuro .168
.165 Probl. econémico .096
260"  Probl. barrio .147
372

Problemas espirituales

Estrategias afrontamiento

Otras variables

Pérd. fe .144  Res. problemas -.055  Dif. adaptacion 416"
Pérd. sentido 388" Exp. emocional -.086  Pérdida control 488™
Pérd. paz .054  Apoyo social .075  Dif. aceptacion 459
Insat. vida .168  Reestruc. cognitiva -269™  Coste percibido 456"
Desesperanza .389"™  Evit. problemas -.284™  Total desajuste 561
Deseo de morir 336" Autocritica 206" Ayuda entrevista -.288"
Pérd. dignidad 312 P. desiderativo 428™  Conciencia de enfermedad -212
Sufrimiento 407" Retirada social .148
Subescalas Otros instrumentos

D. fisica 276" DME 472"

D. psicologica 444"  ESAS 292"

D. social .093 SISC total 484"

D. espiritual 443"  SISC parcial 471

Escala total 423"

* Para las comparaciones se empleo la correlacion de Pearson; *p <.05; ** p <.01.

En la dimension psicoldgica, la correlacion fue di-
recta y significativa con pérdida de la autonomia,
ansiedad, alteracion del animo, tristeza, culpa y
anhedonia. En la dimension espiritual correlacio-
no directa y significativamente con desesperanza,
pérdida de sentido, deseo de morir y pérdida de la
dignidad. Asimismo, el grado de sufrimiento mostré
una fuerte correlacion con todos los items que eva-
luaban las dificultades en el ajuste a la enfermedad,
asi como la medida compuesta de desajuste. En

cuanto a las estrategias de afrontamiento emplea-
das, se observo una relacion significativa y directa
entre el sufrimiento y el pensamiento desiderativo
y la autocritica; mientras que la relacion fue inver-
sa con evitacion de problemas y reestructuracion
cognitiva. No se encontro relacion entre el grado de
sufrimiento y el nivel de informacion y conciencia
de enfermedad. Por otra parte, la relacion entre el
grado de sufrimiento y la percepcion de ayuda de la
entrevista fue negativa y significativa a nivel de .01,
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lo cual indica que a menor sufrimiento, los partici-
pantes percibieron la entrevista de mayor utilidad.
Conrespecto a las medidas compuestas, se encontro
una relacion positiva y significativa a nivel de .01
con el DME, las dos versiones del SISC y el ESAS.

Discusion

La mayoria de los participantes eran de zona
urbana, con una educacion predominantemente
primaria, con disponibilidad de una red de soporte
familiar y catolicos. La muestra fue representativa
de los canceres mas frecuentes de la region y mos-
tr6 una heterogeneidad, no solo diagnostica, sino
también en cuanto al tiempo desde el diagndstico,
el tiempo que llevaban siendo vistos en CP y la
supervivencia (Fornells, McGarrell & Sala, 2004;
Ferlay et al., 2010; Direccion Seccional de Salud
de Antioquia, 2012).

El grado de sufrimiento fue moderado en apro-
ximadamente la mitad de los casos. Los niveles
de sufrimiento encontrados en otros estudios han
sido heterogéneos, en funcion de las caracteristi-
cas poblacionales especificas y los instrumentos
utilizados. Wilson et al. (2004) y Abraham (2006)
reportaron que el grado de sufrimiento sefialado
por los enfermos fue de bajo a moderado (usando
escalas tipo Likert); mientras que los niveles de
sufrimiento en los estudios de Benedict (1989),
Kuuppelomiki y Lauri (1998) y Wouters, Reimus,
van Nunen, Blokhorst & Vingerhoets (2008), me-
dido a través de la Representacion Gréafica de la
Enfermedad y Autoevaluacion fueron de modera-
dos a severos.

Si bien la intensidad y amenaza de los sinto-
mas y problemas en cada dimension no fue muy
elevada, todos los problemas evaluados fueron
experimentados en alguna medida por un nimero
significativo de enfermos, a la vez que hubo una
coexistencia de experiencias de malestar. Este
hallazgo es comun en etapas avanzadas de la en-
fermedad y usualmente ocurre un efecto aditivo
que contribuye al incremento en el sufrimiento
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(Abraham, 2006; Wilson et al., 2007; Woodruff,
2004).

Los niveles elevados de sufrimiento se aso-
ciaron, al igual que lo encontrado en el estudio de
Wilson et al. (2007), con problemas de indole bio-
médica, psicoldgica y espiritual: astenia, ansiedad,
tristeza, anhedonia, desesperanza, deseo de morir,
pérdida de la dignidad, pérdida del control y difi-
cultad en la adaptacion a la enfermedad; hecho que
demuestra la necesidad de realizar una intervencion
integral a través de un equipo multidisciplinario.

Si bien los problemas mas frecuentemente mani-
festados por los enfermos en el presente estudio se
asemejan a lo encontrado en otras investigaciones
(Benedict, 1989; Delgado-Guay, Parsons, Li, Pal-
mer & Bruera, 2009; Kwon et al., 2006; Kuuppe-
lomaki & Lauri, 1998; Oi-Ling, Man-Wah & Kam-
Hung, 2005; Portenoy et al., 1994), es importante
tener en cuenta que no existen sintomas universal-
mente amenazantes y que el malestar asociado a
cada problema depende del significado atribuido
por cada individuo en un momento particular (Ba-
yés & Limonero, 1999; Limonero, 1994).

El grado de sufrimiento mostr6 una correlacion
significativa con las dimensiones fisica, psicolo-
gica y espiritual, pero no con la dimension social.
Si bien no todas las dimensiones contribuyeron
de forma equitativa al sufrimiento, si hubo una
estrecha correlacion de las dimensiones entre si.
Este hallazgo corrobora la concepcion tedrica de
que la disrupcion en una de las dimensiones genera
alteraciones simultaneas en las demas, pues afecta
a la persona como un todo (Chochinov, 2006; Woo-
druff, 2004), y aporta evidencia adicional acerca
de la multidimensionalidad de la experiencia de
sufrimiento (Krikorian, Limonero & Maté, 2011).

El hecho de que no se haya encontrado una fuer-
te relacion entre la dimension social y el grado de
sufrimiento no es de extrafiar, si se tiene en cuenta
que los enfermos contaban con una adecuada dis-
ponibilidad de apoyo sociofamiliar, lo que mani-
fiesta la tendencia cultural existente en Colombia
a proteger y acompaiar activamente a las personas
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enfermas (Vélez, 2008). En este sentido, dicho re-
sultado podria ser un indicador de la disponibilidad
y calidad de la red de apoyo social. En consonancia
con ello, las personas con cancer que cuentan con
un buen apoyo sociofamiliar experimentan menor
malestar y mayor bienestar asociado a la enferme-
dad (Crothers, Tomter & Garske, 2005).

Las personas que experimentaron mayor sufti-
miento presentaron también mayor dificultad en el
ajuste general, en la adaptacion y aceptacion de la
enfermedad, mayor pérdida del control y mayor
coste personal percibido. Estos resultados coin-
ciden con lo manifestado por los enfermos en el
estudio de Wilson et al. (2007), asi como con los
hallazgos de otros estudios, donde personas con
dificultades para lograr la aceptacion y adapta-
cion a su enfermedad y para percibir control en la
experiencia presentan mayor malestar emocional
y espiritual, y un sufrimiento moderado a severo
(Black & Rubinstein, 2004; Chochinov, Tataryn,
Wilson, Ennis & Lander, 2000; Mystakidou et al.,
2010; Ray et al., 2006; Thompson et al., 2009).
La dificultad en la adaptacion y aceptacion de la
enfermedad, en conjunto con la pérdida de control
y un alto coste percibido, se pueden entender como
manifestaciones del agotamiento de los recursos
personales para afrontar la enfermedad asi como
la indefension producida por la enfermedad. En
este caso, la relacion hallada entre las dificultades
en el ajuste y un mayor sufrimiento estarian en
consonancia con las definiciones del sufrimiento
de Chapman y Gavrin (1999), Cassell (1999), y
con la vision integral del sufrimiento de Krikorian
y Limonero (2012).

La estrategia de pensamiento desiderativo se
asocid con un mayor sufrimiento; mientras que las
estrategias de reestructuracion cognitiva y evita-
cion de problemas, con un menor sufrimiento. Este
resultado coincide con lo observado en otros estu-
dios (Gonzalez, Lacasta, Ordofniez & Belda-Iniesta,
2006; Thompson et al., 2009; O’Brien & Moorey,
2010), en los cuales aquellos enfermos que se foca-
lizaban en el presente buscaban mantener un buen

animo y pensar en los aspectos positivos, aceptaban
mejor su enfermedad y tenian un menor sufrimien-
to. Si bien se ha considerado que la evitacion de
problemas suele ser una estrategia desadaptativa 'y
que se asocia con menor control percibido y menor
bienestar (Cano et al., 2007; Folkman & Greer,
2000), para los enfermos que participaron en este
estudio se relacion6 con un menor sufrimiento. Por
tanto, podria estar sirviendo como mecanismo de
proteccion transitorio en conjunto con la reestruc-
turacion cognitiva. Posiblemente, focalizarse en los
aspectos positivos de la experiencia, asi como evi-
tar pensar o hablar acerca de una enfermedad con
la que ya han convivido durante mucho tiempo, les
permita mantener una sensacion de normalidad en
la vida cotidiana y dar continuidad a su existencia,
pues se constituyen en estrategias centradas en el
significado (Folkman & Greer, 2000).

Casi la mitad de los participantes presentaron
niveles de moderados a altos en el grado de infor-
macion y conciencia de enfermedad. Sin embargo,
no hubo relacion entre esta variable y el sufrimien-
to. Se ha observado que la relacion entre la concien-
cia de enfermedad, el malestar emocional y el sufri-
miento suele ser compleja y depende de una serie
de factores que interactian entre si (Chochinov et
al., 2000). Las personas con enfermedad avanza-
da varian en el grado de informacién, conciencia
y aceptacion de su situacion. En algunos casos, la
conciencia de estar enfermo se suma a dificultades
para aceptarlo, lo que genera malestar emocional
y espiritual (Mack et al., 2008). En otros casos, la
conciencia de enfermedad, junto con una acepta-
cion serena, llevan a mayor bienestar emocional
y espiritual (Mack et al., 2008; Thompson et al.,
2009). Este hallazgo sefiala la necesidad de atender
el proceso personal de cada individuo con respecto
no solo a cémo entiende su enfermedad, sino mejor
a como la afronta, y si ello le permite adaptarse
exitosamente a su situacion, sentir bienestar, etc.

Este estudio presenta algunas limitaciones. Pri-
mero, dado su disefio transversal, descriptivo y
correlacional, fue posible identificar relaciones
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entre las variables, pero no es posible comprobar su
causalidad. Segundo, hubo una mayor focalizacion
en aspectos negativos de la experiencia y su con-
tribucion al sufrimiento. Futuros estudios deberian
examinar el rol protector de aspectos positivos de la
experiencia. No se observaron relaciones entre las
variables sociales y el sufrimiento, dada la dispo-
nibilidad y calidad del apoyo sociofamiliar en los
participantes de este estudio. En otras poblaciones
con caracteristicas sociales menos afortunadas, es
posible que dicha variable mantenga relacion mas
estrecha con el grado de sufrimiento.

A pesar estas limitaciones, los resultados ob-
tenidos en el presente estudio tienen importantes
implicaciones clinicas, dado que resaltan la impor-
tancia y necesidad de atender los aspectos subjeti-
vos de la experiencia de cada enfermo. Cualquier
sintoma o problema, de origen fisico, psicologico,
social o espiritual, tiene el potencial de generar
sufrimiento en la medida en que sea percibido
como amenazante y los procesos regulatorios con
los que cuente la persona no le permitan afrontar
y adaptarse a su situacion. Por tanto, la evaluacion
e intervencion deberan tener siempre en cuenta
las diferencias individuales, no solo en cuanto a
los factores biomédicos o socioculturales, sino
también en cuanto a las variables de personali-
dad, el significado existencial de la enfermedad,
los recursos y estrategias con las que cuente cada
enfermo, entre muchas otras variables especificas
al momento particular del encuentro. Esto resalta,
en particular, la importancia de la participacion
activa de profesionales en psicologia entrenados
dentro del equipo asistencial. Su aporte no solo
favorece la oportuna evaluacion e intervencion
sobre el sufrimiento existente, sino que también
facilita la prevencion del sufrimiento innecesario
al abordar y manejar el grado de amenaza percibido
y promover un afrontamiento adaptativo a lo largo
de la trayectoria de la enfermedad.

Finalmente, la atencion de todas las necesidades
del enfermo con enfermedad avanzada o al final
de la vida requiere la intervencion de un equipo
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multidisciplinar o, en lo posible, interdisciplinar.
De igual manera, los miembros del equipo de cui-
dados paliativos deberan facilitar la implicacion de
la familia en el cuidado del enfermo, a la vez que
atiendan a sus necesidades, puesto que el alivio
del sufrimiento de unos potenciara el alivio del
sufrimiento de los otros.
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