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A todos los pacientes que estan con nosotros y a aquellos que ya han partido, hemos

tejido una maravillosa red de amistad.

“La vergiienza o el remordimiento, una aguda percepciéon de las locuras pasadas, el
lamento por la esperanza frustrada o el desfallecimiento de la enfermedad pueden herir o
enervar a tal punto el alma, que esta rehuira la vista y el contacto de sus iguales y se retirara
a sangrar y languidecer, sin ser molestada, salvo por sus afanes internos, bajo el amparo
de la soledad. En esos casos, la disposicion a retirarse no es un impulso activo de la mente
en busca de recogerse en si misma, sino una aversion temerosa y pusilanime a las

conmociones y el desgaste de la sociedad”

(Zimmerman. J, 2022)
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Resumen

Caracterizacion de la soledad no deseada y su relaciéon con mortalidad en pacientes

con cancer

Objetivo: Describir el fendmeno de la soledad no deseada (SND) en pacientes con cancer
y establecer su relacion con la mortalidad. Disefio: Se llevd a cabo un estudio mixto
compuesto por: la validacion de escalas mediante la Teoria Clasica de la Medicion (TCM)
y el método de Respuesta al item-Rasch; un estudio observacional y analitico de cohorte
prospectivo; y un estudio cualitativo basado en la teoria fundamentada de Strauss y Corbin.
La poblacion de estudio incluyé pacientes con diversos tipos de cancer (mama, préstata,
cérvix, gastrointestinal y hematolégico), con 100 participantes en cada grupo, atendidos en
el Instituto Nacional de Cancerologia (INC) entre 2019 y 2023. La escala UCLA-LS3 fue
validada en 500 pacientes (TCM y Rasch). En la cohorte prospectiva (n=400), se realizaron
mediciones repetidas de la escala mensualmente y cada seis meses durante dos afos.
Ademas, se llevaron a cabo 13 entrevistas en profundidad utilizando un muestreo no
probabilistico, secuencial, por conveniencia y teérico. Plan de analisis:Se realizaron analisis
descriptivos para variables continuas y discretas utilizando medias, desviaciones estandar,
medianas, rangos intercuartilicos y porcentajes segun correspondiera. La escala UCLA-LS3
fue traducida, adaptada y evaluada en términos de validez de contenido (mediante analisis
factorial exploratorio y confirmatorio con matrices de correlacion policérica), validez de
constructo (divergente y discriminante) y validez concurrente. La confiabilidad test-retest se
evalué con el coeficiente de concordancia de Lin y la consistencia interna con los
coeficientes alfa de Cronbach, Omega de McDonald y GLB. El analisis cualitativo incluyé
codificacion abierta, axial y selectiva para generar una teoria emergente sobre la SND en
pacientes con cancer, realizado con ATLAS.ti. Los analisis cuantitativos se efectuaron con
Winstep®, Stata 12® y R. Resultados: Se abordaron dos problemas de salud publica: la
soledad no deseada y el cancer. Aunque la escala UCLA-LS3 mostrd propiedades
adecuadas segun la TCM, el método Rasch reveld limitaciones al aplicarla en pacientes

con cancer, indicando que no mide integralmente la SND en esta poblacion.
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Los pacientes con niveles moderados o altos de soledad presentaron mayor riesgo de
mortalidad, mientras que el tratamiento quirdrgico y una funcionalidad elevada se asociaron
con mayor supervivencia. Factores como el nivel educativo, estado civil, tipo de cancer y
funcionalidad también influyeron en la experiencia de soledad. El estudio cualitativo
identificé componentes adicionales de la SND no contemplados en la escala UCLA-LS3,
como la "soledad administrativa" generada por la burocracia del sistema de salud, que
afecta negativamente la calidad de vida de los pacientes y contribuye a la pauperizacion de
la salud. Asimismo, se observé que la soledad esta vinculada no solo a la muerte prematura,
sino también a conductas suicidas, mientras que los pacientes suelen preferir enfrentar el
cancer y la muerte en entornos hospitalarios debido al impacto emocional y psicolégico de
la soledad. Conclusiones: Este estudio, pionero en Colombia, permite comprender de
manera integral la SND en pacientes con cancer y su impacto en la mortalidad. Los
resultados subrayan la necesidad de ajustar las escalas actuales para medir la SND,
incorporando las experiencias especificas de esta poblacion y las barreras del sistema de
salud. También se recomienda desarrollar instrumentos disefiados especificamente para
los pacientes con cancer, asi como simplificar los procesos administrativos. Estas acciones
podrian mejorar la calidad de vida de los pacientes y orientar politicas de salud mas

solidarias y efectivas.

PALABRAS CLAVES (KEYWORDS): Soledad, neoplasias, estudios de validacion, estudio

de cohortes, teoria fundamentada, pacientes oncoldgicos.
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Abstract

Characterization of Unwanted Loneliness and Its Relationship with Mortality in

cancer patients

Objective: To describe the phenomenon of unwanted loneliness (UL) in cancer patients and
establish its relationship with mortality. Design: A mixed-methods study was conducted,
comprising: the validation of scales using Classical Test Theory (CTT) and the ltem
Response Theory (IRT-Rasch); an observational and analytical prospective cohort study;
and a qualitative study based on Strauss and Corbin's grounded theory. The study
population included patients with various types of cancer (breast, prostate, cervical,
gastrointestinal, and hematological), with 100 participants in each group, treated at the
National Cancer Institute (INC) between 2019 and 2023. The UCLA-LS3 loneliness scale
was validated in 500 patients (CTT and Rasch). In the prospective cohort (n=400), repeated
measurements of the scale were performed monthly and every six months over two years.
Additionally, 13 in-depth interviews were conducted using non-probabilistic, sequential,
convenience, and theoretical sampling methods. Analysis Plan: Descriptive analyses were
performed for continuous and categorical variables using means, standard deviations,
medians, interquartile ranges, and percentages, as appropriate. The UCLA-LS3 scale was
translated, adapted, and evaluated for content validity (through exploratory and confirmatory
factor analysis using polychoric correlation matrices), construct validity (divergent and
discriminant), and concurrent validity. Test-retest reliability was assessed using Lin's
concordance coefficient, and internal consistency was measured with Cronbach's alpha,
McDonald's omega, and GLB coefficients. The qualitative analysis included open, axial, and
selective coding to generate an emergent theory on UL in cancer patients, conducted using
ATLAS.ti. Quantitative analyses were performed using Winstep®, Stata 12®, and R.
Results: Two public health issues were addressed: unwanted loneliness and cancer. While
the UCLA-LS3 scale showed adequate properties under CTT, Rasch analysis revealed
limitations when applied to cancer patients, indicating that it does not comprehensively

measure UL in this population.

Patients with moderate to high levels of loneliness exhibited an increased risk of mortality,

whereas surgical treatment and higher functionality were associated with better survival.
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Factors such as educational level, marital status, cancer type, and functionality also
influenced the experience of loneliness. The qualitative study identified additional
components of UL not included in the UCLA-LS3 scale, such as "administrative loneliness,"
generated by the bureaucracy of the healthcare system, which negatively impacts patients'
quality of life and contributes to the deterioration of health. Furthermore, loneliness was
linked not only to premature death but also to suicidal behaviors, with patients often
preferring to face cancer and death in hospital settings due to the emotional and
psychological burden of loneliness. Conclusions: This pioneering study in Colombia
provides a comprehensive understanding of UL in cancer patients and its impact on
mortality. The findings highlight the need to adjust current scales for measuring UL,
incorporating the specific experiences of this population and the barriers within the
healthcare system. Developing instruments specifically designed for cancer patients and
simplifying administrative processes are also recommended. These measures could

improve patients' quality of life and guide more empathetic and effective health policies.

KEYWORDS: Loneliness, neoplasms, validation studies, Cohort Study, Grounded Theory

oncology patients.
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Introduccion

El cancer ha sido una de las enfermedades mas estudiada en la historia de la ciencia,
principalmente porque en las ultimas décadas su incidencia ha ido aumentando; esta
situacion ha convertido a esta patologia en una de las mayores preocupaciones en salud
publica a nivel mundial y por supuesto, Colombia no esta lejos de esta realidad ya que de
acuerdo con la Agencia Internacional para la Investigacién del Cancer (IARC), en el pais se
presentan aproximadamente 118.000 casos nuevos de cancer cada afio y mueren
alrededor de 57.000 personas a causa de esta enfermedad(International Agency for
Research on Cancer (IARC), 2022). Es importante destacar que estas cifras pueden variar
dependiendo de la fuente y el periodo de tiempo analizado, pero en general, muestran que
el cancer es una enfermedad importante en Colombia y aunque se han tomado medidas
para abordar esta problematica, como la creacion del Plan Nacional de Cancer (Ministerio
de Salud yProteccién Social., 2018) y la implementacion de estrategias para la prevencion
y deteccién temprana aun existen muchos desafios por superar en la lucha contra el cancer

en el pais.

La investigacion en el campo del cancer ha experimentado avances significativos en la
comprension de su biologia y el desarrollo de tratamientos. No obstante, las dimensiones
psicosociales de la enfermedad han emergido como un aspecto de particular relevancia en
mi trayectoria profesional en el ambito de la salud. Durante mas de siete afios, he
interactuado con personas diagnosticadas con cancer, lo que me permitié identificar la
recurrencia de la experiencia de soledad como un tema de interés que impulsé mi deseo

de profundizar en su estudio.

A menudo, la soledad puede ser percibida como algo normal o incluso se envuelve en un
aura romantica por algunas personas o simplemente se interpreta como una eleccién de
estilo de vida. Sin embargo, es importante reconocer que, para numerosas personas,
especialmente cuando se vuelve no deseada, la soledad puede transformarse en una
experiencia dolorosa y debilitante que afecta negativamente su bienestar tanto fisico como
mental. Aunque lo acabo de mencionar, es necesario comenzar a reconsiderar la dicotomia

entre la salud mental y fisica, dado que nuestras acciones individuales tienen la capacidad
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de influir en ambos aspectos debido a la unidad intrinseca de nuestra naturaleza. Cada vez
mas, se reconoce que el bienestar integral de una persona no puede ser abordado de
manera aislada, ya que nuestras emociones, pensamientos y comportamientos ejercen una
influencia mutua en nuestra salud de modo integral. Hay que reconocer que la soledad no
siempre es un camino elegido, sino que puede ser el resultado de circunstancias como la
pérdida de seres queridos, procesos migratorios, discriminacion, enfermedad y otros
factores arraigados en nuestra sociedad, y que tiene una profunda influencia en como
afecta nuestra salud; por consiguiente, es importante reconocer que, en salud publica, este

tema podria desempenar un papel fundamental.

En este sentido, abordar la soledad desde una perspectiva mas amplia podria permitirnos
desarrollar estrategias mas efectivas para promover el bienestar y la salud integral de las
personas en la sociedad. Esto implica adoptar enfoques que fomenten la conexién social,
la empatia y la comprension mutua, asi como la creacion de redes de apoyo y la
disponibilidad de recursos accesibles para quienes experimentan SND. Al reconocer y
abordar la complejidad de la soledad y su impacto en la salud, podriamos avanzar hacia
una sociedad mas solidaria, saludable y equitativa para todos sus miembros. Estos son
valores esenciales que a menudo vemos descuidados en actualidad, a pesar de ser

fundamentales para promover la salud y el bienestar colectivo.

Ademas, me propuse abordar este tema debido a mi interés en los estudios que han
planteado una correlacion entre la SND y un incremento en el riesgo de mortalidad. Aunque
comprendo que no es una tarea sencilla establecer una asociacion directa entre una
variable independiente (SND) y una dependiente (mortalidad) para obtener respuestas
sélidas y concluyentes, considero que no deberiamos descartar ningun abordaje de
investigacion que busque una aproximacion honesta a la verdad. A la vez, entiendo que no
se trata solo de tener una buena intencion de investigar, sino también de asumir la
responsabilidad de abordar posibles realidades sociales que podrian estar ocultas,
abarcando desde la esfera individual hasta la colectiva. Asi, por ejemplo, en los ultimos
afnos, un grupo de autores ha contribuido significativamente a situar la soledad en el
escenario cientifico, siendo quizas el mas prominente el psicélogo social y neurocientifico
estadounidense, John Cacioppo. Su labor pionera en la exploracion de la conexién entre la

soledad y la salud ha sido fundamental para concienciar acerca de la importancia de las
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relaciones sociales en la prevencion y tratamiento de enfermedades crénicas, incluyendo

el cancer.

A modo de ilustracién, en un estudio publicado en 2003, Cacioppo y su equipo investigaron
la relacién entre la soledad y la funcidén inmunolégica en pacientes diagnosticadas con
cancer de mama. Los resultados resaltaron que las mujeres que experimentaban mayor
soledad presentaban una respuesta inmunoldgica mas debilitada en comparacion con
aquellas que se sentian menos solas. Estos hallazgos sugieren que la soledad podria
afectar adversamente la capacidad del organismo para combatir tanto el cancer como otras
afecciones (L. C. Hawkley & J. T. Cacioppo, 2003).

Basandome en el planteamiento tedrico que establece una correlacion entre la soledad y la
salud, la presente investigacion se oriento por lo tanto hacia el analisis de la relacion entre
la SND en pacientes con cancer y su vinculo con la mortalidad. Para lograr este propdsito,
se optd por un enfoque metodolégico mixto a través de un disefio explicativo secuencial
(Creswell & Poth, 2016). Esta eleccion permitié la integracion de diversos enfoques
epistemoldgicos, con el objetivo de proporcionar una vision integral y abordar tanto la
frecuencia como la profundidad del fendmeno de interés (Clark, Creswell, Green, & Shope,
2008; Teddlie & Tashakkori, 2009). Desde una perspectiva cuantitativa, el primer paso fue
realizar un estudio de validacion de una escala (teoria clasica de medicion y respuesta al
item Rasch), con el fin de medir de manera valida y confiable los niveles de soledad en
pacientes con cancer. A esto le sigui6 una cohorte prospectiva de dos afos
aproximadamente, disefada para observar los resultados en términos de mortalidad,
cuantificar los niveles de la SND y abordar el andlisis de los factores asociados a la SND

en este grupo de pacientes.

Por otro lado, desde un enfoque cualitativo se realizaron entrevistas en profundidad con el
objetivo de recolectar informacion que, en el marco de la metodologia de teoria
fundamentada seleccionada, permiti6 comprender como se conceptualiza el fendmeno de
la SND. Este enfoque permitié una comprension mas rica y detallada del fendmeno en el
contexto de los pacientes con cancer. En ultima instancia, esta combinacion de enfoques
metodoldégicos me permitié lograr una aproximacion exhaustiva y rigurosa al fendmeno de
la soledad en pacientes con cancer, abarcando tanto aspectos cuantitativos como

cualitativos para obtener una comprensién completa.
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Ademas, adopté una postura reflexiva que me llevé a examinar criticamente los enfoques
convencionales en la investigacion sobre el cancer y en la atencién a los pacientes. Mi
objetivo era proponer nuevas perspectivas para abordar la complejidad de la enfermedad y
sus efectos en la vida de las personas afectadas por el cancer. No obstante, es importante
destacar que esta perspectiva reflexiva no implicé la exclusién de los métodos tradicionales
vistos desde la epidemiologia clasica que buscan evaluar y analizar la relacion entre la SND
y la salud de los pacientes con cancer. Por el contrario, opté por incorporar una variedad
de metodologias desde distintos enfoques, con el propdsito de obtener un conocimiento

mas completo y sélido sobre este tema.

Por consiguiente, en esta tesis se realizé6 de manera detallada una descripcion de los
diversos métodos utilizados y se presentaron los resultados obtenidos, acompafiados de su
respectiva discusion. Uno de los propositos de este trabajo era entender que, si bien no
existe una metodologia perfecta, todas ellas contribuyen a profundizar nuestra
comprension. Mas alla de la sola presentacion de los hallazgos de la investigacion, esta
tesis aspira a fomentar un didlogo en torno al uso de mdultiples enfoques metodolégicos. Por
lo tanto, se convierte en un recurso informativo y educativo que enriquece la formacion y

comprension del fenédmeno de la SND en el ambito de la salud publica.

Del mismo modo, la tesis se estructurd en seis capitulos que abordaron de manera integral
el tema. En el primer capitulo, se introdujo el problema, sus antecedentes, la justificacion,
las preguntas de investigacion y los objetivos del estudio. En el segundo capitulo, se
desarrollé el marco conceptual y tedrico en relacion con la SND. Los capitulos tres, cuatro
y cinco se dedicaron a la descripcion y exposicion de los tres tipos de estudios llevados a
cabo y alineados con los objetivos planteados en esta tesis: en el Capitulo. 3, se detallé un
estudio de validacion de escalas, abordando los objetivos especificos 1 al 7 el Capitulo 4
se concentrd en un estudio observacional, de tipo cohorte prospectiva, relacionado con los
objetivos especificos 8 al 11; un enfoque cualitativo desde la perspectiva de la teoria

fundamentada, vinculado al objetivo especifico 12

Finalmente, el Capitulo 6 cerré con una discusion general que reflexiond sobre los
resultados obtenidos e integrados a partir de cada uno de los estudios. Ademas, se

presentan las conclusiones derivadas de esta investigacion.
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1. Primer Capitulo. Antecedentes,
planteamiento del problema y justificacion

1.1. Naturaleza, magnitud y contexto del cancer

El cancer es reconocido como un problema de salud publica que trasciende las fronteras
geograficas y afecta a personas de diversos contextos sociodemogréficos. La citacién de
estadisticas de incidencia, prevalencia y mortalidad proporcionadas por las principales
organizaciones mundiales es una practica comun en cualquier trabajo que aborde el tema
del cancer. Estos datos nos proporcionan un panorama de la situacidon del cancer en el
mundo, dandonos una idea general de la magnitud del problema. Sin embargo, es
importante tener en cuenta que simplemente la presentacion de cifras no captura la

complejidad integral de esta enfermedad.

Una de las organizaciones mas citada para obtener datos estadisticos es la de la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS). De acuerdo con esta organizacion, el cancer es
la segunda causa de muerte a nivel mundial, siendo superado Unicamente por las
enfermedades cardiovasculares y por delante de las enfermedades respiratorias
(Organizacion Mundial de la Salud (OMS), 2022). Por otro lado, la Agencia Internacional
para la Investigacion del Cancer (IARC), informa que en el 2022 se diagnosticaron alrededor
de 20 millones de casos nuevos de cancer en todo el mundo, con una tasa de incidencia
ajustada por edad de 234,2 casos nuevos por cada 100.000 personas. Ademas, se estima

que el numero de casos nuevos aumentara a mas de 32,6 millones para 2045.

Los datos de la IARC también revelan que el cancer fue responsable de alrededor de 9,74
millones de muertes en todo el mundo en el 2022. Adicionalmente, el cancer es un problema
que afecta tanto a paises de altos ingresos como a paises de ingresos bajos y medios; sin
embargo, estos ultimos tienden a presentar mayores tasas de mortalidad debido a la falta
de acceso a la deteccion temprana y a los tratamientos adecuados (International Agency
for Research on Cancer IARC, 2022)
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Desde una perspectiva diferencial, en el afio 2022 se reportaron alrededor de 10,3 millones
de nuevos casos de cancer en hombres a nivel global, con una tasa de incidencia ajustada
por edad de 279,9 por cada 100.000 personas. Paralelamente, se diagnosticaron
aproximadamente 9,66 millones de nuevos casos de cancer en mujeres, con una tasa de
incidencia ajustada por edad de 198,3 por cada 100.000 personas. Los tipos de cancer mas
prevalentes en hombres abarcaron el cancer de pulmén, préstata y colon, mientras que en
las mujeres destacaron el cancer de mama, pulmén y colon. En términos de mortalidad, el
cancer se cobro alrededor de 5, 43 millones de vidas en hombres y 4,31 millones en mujeres
en ese mismo afo. Las tasas de mortalidad ajustadas por edad se situaron en 153,9 y 98,5
por cada 100.000 personas en hombres y mujeres, respectivamente (International Agency
for Research on Cancer IARC, 2022).

En el caso colombiano, un pais con una incidencia de cancer categorizada como intermedia
en la panoramica global (Pardo & Cendales, 2018), las estimaciones para el ano 2022
indican alrededor de 56,200 nuevos casos de cancer en hombres y 61,400 en mujeres. Los
tipos de cancer mas recurrentes en hombres abarcaron la préstata, estdbmago, colon y recto,
asi como el de pulmdn. En mujeres, destacaron el cancer de mama, cuello uterino, tiroides,
colon y recto. En términos de mortalidad, se reportaron aproximadamente 27,800
fallecimientos en hombres y 28.900 en mujeres (Agencia Internacional para la Investigacion
del Céancer IARC, 2021; Instituto Nacional de Cancerologia (INC), 2022; International
Agency for Research on Cancer (IARC), 2022).

No obstante, es fundamental considerar las incertidumbres que rodean los datos
posteriores a 2022 debido al impacto significativo de la pandemia causada por el virus
SARS-CoV-2 en la atencion médica, incluyendo la relacionada con el cancer. La
emergencia sanitaria mundial generada por esta pandemia produjo una disminucién en la
deteccién temprana y el diagnéstico de cancer, asi como retrasos en el tratamiento y la
atencion de pacientes que ya padecen esta enfermedad (Organizacion Mundial de la Salud
OMS, 2020). Ademas, los efectos de la pandemia han permeado la atenciéon médica en su
conjunto, impactando especialmente a aquellos pacientes con cancer. La interrupcion de
servicios de salud, los aplazamientos en tratamientos y la reduccién de consultas médicas
han contribuido a un aumento en las tasas de mortalidad asociadas con el cancer. Un
analisis publicado en The Lancet Oncology sugiere que la pandemia de COVID-19 podria

haber resultado en un incremento de entre el 1% y el 5% en las tasas de mortalidad por
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cancer a nivel global (Maringe et al., 2020). Esta realidad pone de manifiesto la necesidad
apremiante de fortalecer los sistemas de salud y garantizar una atencion médica continua
y de calidad para pacientes con cancer y otras enfermedades cronicas, especialmente en

contextos de crisis sanitarias.

1.2.Factores que se han asociado a mortalidad en
pacientes con cancer

Desde el enfoque de la epidemiologia clasica, se ha investigado una serie de factores de
riesgo que influyen en la mortalidad de los pacientes con cancer. De acuerdo con la OMS,
aproximadamente un tercio de las muertes por cancer se atribuyen a habitos de vida poco
saludables, tales como el consumo de tabaco, patrones dietéticos desfavorables, elevado
indice de masa corporal y exposicion a infecciones oncogénicas. Ademas, otros elementos,
como la edad y el género, han sido vinculados a tasas mas elevadas de mortalidad. A su
vez, se ha observado que un diagndstico tardio de la enfermedad y la falta de acceso a
tratamientos adecuados, especialmente en naciones de ingresos bajos y medios, pueden
ser determinantes de mayor mortalidad. Estas circunstancias pueden ser resultado de
demoras en la atencién médica y desigualdades socioecondmicas, politicas o culturales
(World Health Organization, 2010).

Continuando con los factores de riesgo que influyen en la mortalidad del paciente con
cancer, uno de ellos ha sido, el consumo de tabaco que emerge como un factor de riesgo
significativo que contribuye sustancialmente a la carga global de casos de cancer. Se
estima que el tabaquismo es responsable de alrededor del 22% de todas las muertes por
cancer y hasta el 71% de las muertes por cancer de pulmén (Ministerio de Salud vy
Proteccion Social., 2018). En el contexto colombiano, a pesar de que se ha observado una
disminucion en el habito de fumar en los ultimos anos (reduciéndose del 12,9% en 2010 al
7,0% en 2017), aun se registran aproximadamente 21.765 fallecimientos anuales atribuibles
al consumo de tabaco. De estos decesos, 3.076 corresponden a canceres de traquea,
bronquios y pulmén, pancreas, esofago, labio, boca y faringe (Ministerio de Salud y
proteccion social, 2018; Ministerio de salud y proteccion social, 2016; Ministerio Salud y

Proteccion Social e Instituto Nacional Cancerologia, 2012).
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Algunos estudios han indicado que el habito de fumar esta vinculado a un aumento
significativo en el riesgo de mortalidad por cancer de préstata, con un HR= 1.61 (IC 95%:
1.1 a 2.3) tras la correccion por posibles variables de confusion (Kenfield, Stampfer, Chan,
& Giovannucci, 2011). En el contexto de los canceres gastricos, particularmente el cancer
de estdbmago, diversas investigaciones han resaltado que los individuos fumadores
enfrentan un riesgo superior de fallecer debido a esta enfermedad en comparacion con
aquellos que no fuman (HR = 1.36; IC 95%: 1.07 a 1.73). La asociacién entre el habito de
fumar y el riesgo de cancer de estbmago se magnifica aiin mas entre los hombres, siendo
aproximadamente 1.4 veces mayor en aquellos que consumen 15 o mas cigarrillos al dia 'y
alrededor de 1.7 veces mayor en los que fuman 35 o mas cigarrillos diarios. Aunque la
tendencia en dosis-respuesta en hombres no se muestra nitida (p para tendencia = 0.063),
ha sido muy dificil identificar las conexiones entre el habito de fumar y el cancer de
estbmago en mujeres (Fujino et al., 2005). Esto ultimo podria atribuirse a enfoques
histéricos que subestiman la influencia del género en la investigacion médica. Ademas, las
diferencias en exposicion al tabaco y respuestas biolégicas entre géneros podrian contribuir

a una vision incompleta de esta relacion.

La edad también se ha descrito como un factor de riesgo independiente para mortalidad:
en hombres con cancer de préstata, una mediana de edad de 66 afios se asocia con mayor
riesgo de muerte; para cancer de mama con enfermedad localizada el riesgo de muerte
aumenta con la edad: 3.7% para el grupo de 50-59 afos, 4.2% para el grupo de 60-69 afios
y 5.6% para el de 70-79 anos; este incremento de riesgo de mortalidad segun la edad
también se ha descrito para el cancer colorrectal, cancer de estébmago y cancer
hematolégico; en este ultimo grupo se han reportado tasas de mortalidad estandarizadas
por edad similares tanto en las regiones mas desarrolladas como en las menos
desarrolladas del mundo (0.3 por 100,000). (Ameijide et al., 2019; Bechis, Carroll, &
Cooperberg, 2011; Zhou et al., 2008).

Por otro lado, la tendencia al incremento de la mortalidad para algunos de los principales
canceres muestra que cerca del 60% de los casos de cancer de mama podria atribuirse a
un diagndstico tardio, por dar un ejemplo en todo el universo de canceres existentes, lo cual
da como resultado un comienzo de tratamiento en estadios muy avanzados de la
enfermedad; esto podria deberse a problemas en el acceso u oportunidad de la atencion

del cancer o demoras entre la primera consulta y el inicio del tratamiento, estableciendo
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una clara desventaja en cuanto al pronéstico de la enfermedad (Ministerio de Salud y
proteccion social.,, 2012; Piferos. M, 2011). Es de reconocer que los esfuerzos de
prevencion y tamizacion por parte de los servicios de salud han permitido una disminucion
en la tasa de mortalidad en pacientes como es el caso del cancer de cuello uterino en
Colombia pasando de 8,84/100.000 a 7,92/100.000 en el periodo de 2010-2015 (Ospina M,
Huertas, Montafo C, & Rivillas G, 2015).

Otros de los factores que mas influyen en la mortalidad de pacientes con cancer, son
aquellos asociados con inequidades y desigualdades sociales. El plan decenal para el
control del cancer en Colombia (2012-2021) resalta que el cancer de cuello uterino, por
ejemplo, afecta principalmente a poblaciones marginadas y de bajos recursos, mientras que
casi la mitad de las defunciones por cancer de mama corresponden a mujeres con acceso
al régimen de salud contributivo. Esto implica disparidades notables en afos de vida
potencialmente perdidos entre diferentes regimenes para estos dos tipos de cancer
(Ministerio de Salud y Proteccién Social., 2013). Las investigaciones en este campo
adquieren creciente relevancia, ya que es fundamental continuar explorando cuestiones
como el acceso desigual a servicios meédicos, la disparidad en la exposicion a riesgos y la
variada respuesta de la sociedad. Ademas, es esencial ahondar en el analisis de las
diferencias sociales y la interaccion de factores en relacion con las inequidades y

desigualdades en el contexto del cancer.

Finalmente, varios estudios sefialan que el empeoramiento de la enfermedad y el alto riesgo
de muerte en estos pacientes también pueden estar asociados a factores psicosociales
presentes en cualquier momento de la enfermedad. Es por ello por lo que se ha recalcado
la importancia de medir en el ambito clinico los desenlaces reportados por los propios
pacientes, conocidos como Medidas Reportadas por los Pacientes (PROMs por su sigla en
inglés) (Ardila E, 2000; Emery, Perrier, & Acquadro, 2005; Sanchez R, 2015). La
recopilacién y analisis de estas medidas ofrecen una vision integral de la experiencia de los
pacientes con cancer, permitiendo una evaluacién mas precisa de su bienestar y calidad de
vida. Ademas, este enfoque proporciona valiosa informacién para la toma de decisiones
clinicas, al considerar tanto los aspectos médicos como los aspectos emocionales y
sociales que impactan en el curso de la enfermedad. De esta manera, se busca no solo

abordar los aspectos biomédicos del cancer, sino también brindar un enfoque integral que
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considere las complejas interacciones entre el cuerpo, la mente y el entorno social.(Ardila
E, 2000; Emery, Perrier, & Acquadro, 2005; Sanchez R, 2015).

Por supuesto, haciendo referencia a nuestro objeto de estudio, la Soledad No Deseada
(SND) se manifiesta como un elemento fundamental en el andlisis de riesgo para las
alteraciones generales en la salud. Aunque ha sido estudiada, especialmente en pacientes
con enfermedades cronicas (cardiovasculares), su estudio especifico en pacientes con
cancer ha sido limitado hasta el momento (J. T. Cacioppo, Hawkley, & Thisted, 2010b; L.
C. Hawkley & J. T. Cacioppo, 2010)

La literatura cientifica ha sefalado que experimentar SND puede desencadenar
consecuencias negativas, incluido el impacto en el funcionamiento inmunolégico, el
aumento de la fatiga, el dolor, la perturbacién del suefio y desencadenar alteraciones
emocionales que agravan la condicién de salud y menoscaban la calidad de vida. Ademas,
se ha establecido una conexion significativa entre la SND y un mayor riesgo de mortalidad,
siendo particularmente acentuada en aquellos que enfrentan enfermedades como el cancer
(J. T. Cacioppo et al., 2010b; Nausheen et al., 2010a; Yildirim & Kocabiyik, 2010). En el
marco de esta tesis, este vinculo entre la SND y la salud general, especialmente en el
ambito oncolégico, resalta la necesidad de investigar y comprender profundamente las

implicaciones de la SND en la vida de los pacientes.

De esta manera, el cancer se presenta como una enfermedad fuertemente influenciada por
diversos factores, desencadenando respuestas en los ambitos conductual, social y
biolégico. Desde la perspectiva bioldgica, el cancer implica una serie de procesos
endogenos y neuroendocrinos que generan complejas interacciones en el organismo. Esta
interaccion se ve agravada por el estrés psicoldgico, arraigado en condiciones desafiantes
y la falta de un sélido apoyo social, exacerbado por la presencia de SND. La complejidad
se intensifica debido a circunstancias estructurales y materiales impuestas, que ejercen una
presion adicional en la persona. La escasez de recursos y el acceso limitado a tratamientos
y apoyo médico pueden contribuir al empeoramiento de la enfermedad y a una disminucién
en la calidad de vida de la persona afectada. En este contexto, el cancer se manifiesta como
una entidad multidimensional, donde las interacciones entre los componentes bioldgicos,

psicolégicos y sociales se entrelazan en una danza compleja.
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Esta interconexion puede, lamentablemente, alimentar un ciclo negativo en el cual la
enfermedad avanza y la persona experimenta una disminucién progresiva en su bienestar,

incluso acelerando el desenlace de muerte. (Heydarnejad, Hassanpour, & Solati, 2011).

1.3.Antecedentes y planteamiento del problema:
Explorando la Soledad No Deseada, su Impacto en la
Salud de Pacientes Oncolégicos y las Transformaciones
Sociodemograficas

Partiendo de las premisas anteriores, es fundamental abordar varios aspectos para
contextualizar el problema de investigacion y su estrecha relacién con la SND y su vinculo
con el cancer. En primer lugar, en el mundo contemporaneo en el que vivimos, se observa
una paradoja aparente: a pesar de la creciente conectividad tecnoldgica, la sensacion de
desconexion y aislamiento social experimenta un marcado incremento. Esta compleja
dindmica adquiere una relevancia aun mayor en el ambito de las enfermedades croénicas,
como el cancer, donde la presencia de SND emerge como un elemento influyente que

afecta directamente en la salud de los pacientes.

La SND, que se manifiesta como la percepcién subjetiva de falta de relaciones sociales
significativas, ha demostrado ser un factor de riesgo sustancial en una serie de problemas
de salud. Investigaciones sélidas han establecido vinculos entre la soledad y condiciones
como la depresion, la ansiedad, el estrés crénico y la calidad del suefio (L. C. Hawkley & J.
T. Cacioppo, 2010; Julianne Holt-Lunstad, Timothy B Smith, Mark Baker, Tyler Harris, &
David Stephenson, 2015). Ademas, la soledad también se ha asociado con alteraciones
fisiolégicas, como una respuesta inflamatoria aumentada del sistema inmunoldgico, lo que
puede tener implicaciones en la progresion de enfermedades croénicas, incluido el cancer
(J. T. Cacioppo et al., 2002; Jaremka et al., 2013).

En el contexto del cancer, la SND puede adquirir diversas formas. Los pacientes enfrentan
una montafa rusa emocional al lidiar con su diagnéstico, el tratamiento y la incertidumbre
del prondéstico. Esta montana emocional puede agravarse por la pérdida de relaciones

sociales debido a la enfermedad, el estigma asociado y la posible limitacién de actividades
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diarias. Estos desafios, junto con la soledad, pueden tener un efecto multiplicador que
afecta el bienestar del paciente, lo cual puede disminuir su capacidad para enfrentar la

enfermedad de manera efectiva.

La relacién entre la SND, el cancer y la salud cobra aun mas relevancia cuando
examinamos su influencia en la mortalidad. Investigaciones respaldan que la SND esta
relacionada con un mayor riesgo de mortalidad en diversas poblaciones, incluidos pacientes
con enfermedades crénicas (Julianne Holt-Lunstad et al., 2015; Holt-Lunstad, Smith, &
Layton, 2010).

Adicionalmente, la SND en pacientes con cancer y su repercusion en la salud y la mortalidad
puede entenderse como manifestaciones de las tensiones y desigualdades inherentes a las
estructuras sociales y econémicas contemporanea (Z. Bauman, 2005; Martin Roncero &
Gonzalez-Rabago, 2022). En un mundo caracterizado por la fragmentacion de las
relaciones comunitarias y la alienacion resultante de la busqueda del individualismo, se
generan condiciones propicias para la aparicion y exacerbacion de la SND (lllouz, 2007) y
que se agudizan claramente cuando se observan las inequidades y desigualdades en el
acceso a la atencién médica y el apoyo social. Desde una perspectiva critica, estas
disparidades pueden atribuirse a sistemas de atencibn médica mercantilizados que
priorizan las ganancias economicas sobre la atencion integral y equitativa de la salud
(Navarro, 2007). Los pacientes oncolégicos que enfrentan barreras econdémicas y
estructurales para acceder a la atencidn médica y al apoyo comunitario son mas

susceptibles ala SND y a los impactos negativos en su salud.

La aceleracion del ritmo de vida y la excesiva valoracién del consumismo en la sociedad
contemporanea, ademas, pueden ser identificados como factores criticos en la
manifestacion de la SND dentro del contexto del cancer. La arraigada cultura del
consumismo y la constante busqueda de metas materiales pueden propiciar la pérdida de
conexiones interpersonales y contribuir a la alienacion de relaciones humanas auténticas
(Zygmunt Bauman, 2013). Como resultado, los pacientes con cancer podrian experimentar
una sensacion de soledad, aislamiento y marginacién en una sociedad que prioriza el logro
individual por encima del bienestar colectivo. Esto se agrava ya que, en muchas ocasiones,
estos pacientes deben sacrificar aspectos de sus vidas para atender sus enfermedades, lo

que altera dindmicas familiares y sociales. Esta transformacion podria requerir una
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reconsideracion profunda de como se valora y respalda a nivel societal el compromiso con

la salud y el apoyo emocional en el contexto del cancer y otras enfermedades crénicas.

La reflexidn critica sobre la interseccién entre la SND, el cancer, la salud y la mortalidad
nos invita a cuestionar profundamente las estructuras y normas sociales que perpetian esta
problematica. Este analisis nos lleva a un llamado activo, instando a los profesionales de la
salud y a los responsables de la formulacién de politicas a examinar detenidamente cémo
las estrategias de salud y bienestar pueden agravar o aliviar la experiencia de la SND en

pacientes con cancer vy, claro, en la poblacion general.

Es fundamental enfatizar que este enfoque no busca medicalizar la SND, sino mas bien
comprenderla en su esencia humana y redescubrir los lazos que nos conectan como seres
humanos. Se trata de promover la solidaridad y el apoyo mutuo, y de volver a abrazar lo
que nos define como una comunidad interdependiente. Este llamado implica la creacion de
un auténtico capital social', donde las conexiones genuinas y el apoyo emocional formen la
base para abordar la SND en pacientes con cancer y, en ultima instancia, en toda la

sociedad.

En este sentido, se requiere un esfuerzo concertado para reformular politicas y practicas
de atencion médica que consideren no solo la dimension fisica de la enfermedad, sino
también la necesidad esencial de conexiones sociales y emocionales en el proceso de
tratamiento y recuperacion. Al fusionar la atencién médica con la promocion de la
comunidad y el apoyo mutuo, podemos aspirar a mitigar la SND y fomentar una

comprension mas profunda de la salud y el bienestar (Bravo Vallejos, 2017).

Por otro lado, los cambios sociodemograficos actuales también juegan un papel crucial en
la dindmica compleja entre el cancer, la SND y los riesgos para la salud. El envejecimiento
de la poblacion, por ejemplo, contribuye al aumento de la incidencia del cancer, dada la
relacion entre la edad y el riesgo de desarrollar esta enfermedad (Bray et al., 2018).

Paralelamente, estos cambios también estan dando forma a nuevas configuraciones de las

1 El capital social (CS), conceptualizado originalmente por Durkheim en 1893; abarca dimensiones
de cohesidn y confianza en un grupo social. La OMS lo reconoce como un determinante social de
la salud para reducir inequidades. Se relaciona con la cohesién social y la eficacia colectiva,
ademas de incluir la participacion civica. Pertenece a la sociologia médica, analizando relaciones
entre individuo, comunidad y salud, influyendo en politicas de salud publica y epidemiologia social
(Bravo Vallejos, 2017; F. T. S. Rodriguez & Hernandez, 2013)
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redes de apoyo social, lo que puede agudizar la experiencia de SND en pacientes con

cancer.

Por lo tanto, la SND, como se mencioné anteriormente, ha sido vinculada a un mayor riesgo
de morbilidad y mortalidad, lo que afade una dimension critica a la ecuacion (Valtorta,
Kanaan, Gilbody, Ronzi, & Hanratty, 2016). Ademas, la interseccion de estos cambios
sociodemograficos con la SND puede afectar el acceso a la atencién médica y la capacidad
de los pacientes para afrontar el cancer y sus efectos. (World Health Organization., 2022;
Yang, 2023).

Uno de los aspectos mas intrigantes en torno a este tema, y la razén por la que nos impulsé
con mayor fuerza a continuar explorandolo para comprender las intrincadas dinamicas
sociales vinculadas a la salud, es el hecho de que una gran parte de la literatura cientifica
revisada sobre la relacion entre la soledad, salud y el riesgo de mortalidad proviene de
naciones de elevados ingresos, tales como Estados Unidos, Reino Unido, Japon, Espania,
Suecia y China, entre otros. Estos paises estan experimentando una marcada transiciéon
sociodemografica hacia poblaciones envejecidas y una notable prolongacion de la
esperanza de vida. Curiosamente, a pesar de estos avances, también se observa un
incremento en la prevalencia de la soledad. Esto se presenta como un enigma social, ya
que en estas naciones se promueve el individualismo de manera notoria, mientras que los
lazos sociales y familiares parecen dispersarse cada vez mas, lo que agrega un matiz

intrigante a la compleja relacién entre la soledad y la salud (Revista Arcardia.com, 2018).

En una revision sistematica llevada a cabo en 2022, se examinaron datos de prevalencia
de la soledad en 113 paises o territorios a partir de 57 estudios. A pesar de esta amplia
revision, se destaca una falta de estudios sobre la prevalencia de la soledad en diferentes
grupos de edad en Colombia, lo que sugiere una brecha en la investigacion sobre este tema
en el pais. Los datos estaban disponibles para diversos grupos de edad en varios paises,
y los resultados mostraron variaciones significativas en la prevalencia de la soledad segun
la regidn. En el caso de los adolescentes, la prevalencia oscild entre el 9,2% en el sudeste
asiatico y el 14,4% en la regién del Mediterraneo oriental. Para los adultos, se observé un
patrén geografico consistente en la regién europea, con tasas mas bajas en el norte de
Europa y tasas mas altas en Europa del este (Surkalim et al., 2022), tal como se muestra

en la figura 1.
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Los hallazgos resaltan que en muchos paises existe una proporcién significativa de la
poblaciéon que experimenta niveles problematicos de soledad. Al mismo tiempo, se hace
evidente la disparidad en la disponibilidad de datos entre naciones de ingresos altos y bajos,
lo que plantea preocupaciones sobre la equidad en la investigacién relacionada con la
soledad. Sin embargo, los autores destacan que la evidencia acerca de las tendencias
temporales de la soledad es limitada, por lo que se recomienda una mayor integracién de
la medicion de la soledad en la vigilancia general de la salud mediante herramientas

estandarizadas y validadas (Surkalim et al., 2022).

Figura 1. Estimaciones internacionales de prevalencia de la soledad por grupos de edad a
nivel mundial.
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Tomado de: Surkalim et al. (2022). The prevalence of loneliness across 113 countries:
systematic review and meta-analysis.
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Del mismo modo, es importante senalar que Colombia, desde principios del siglo XX, ha
venido experimentado una transicién demografica determinada por la disminucién de la
mortalidad y la transicion de la fecundidad; esta transicion se ha considerado un logro de
los avances cientificos y de las medidas sanitarias; sin embargo, a medida que la esperanza
de vida de la poblacién se incrementa, se anticipa un aumento en la carga del cancer, lo
que supondra un desafio adicional para los sistemas de salud y los gastos en atencién
médica. Hasta hace poco, el cancer se consideraba principalmente una enfermedad de las
naciones de alto ingreso. Sin embargo, desde 2008, el 63% de todas las muertes por cancer
ocurrieron en paises con ingresos bajos y medianos, y se espera que esta proporcién

continue en aumento (Organizacion Mundial de la Salud (OMS). 2011)

Frente a esto, vemos como la estructura de la sociedad colombiana ha cambiado en los
ultimos afios, las familias son cada vez mas pequefas y de acuerdo con la estadistica del
Departamento Administrativo Nacional de Estadistica DANE, los hogares unipersonales
aumentaron en el censo del 2018 a un 18.6% en comparacion al censo del 2005 que fue
del 11% (Departamento Administrativo Nacional de Estadistica DANE., 2020).

Es intrigante que, en el afio 2020, el mismo departamento administrativo haya publicado un
informe titulado: "Soledad en Colombia". Este informe abordé la nocion de la soledad desde
diversas perspectivas y destaco una distincién fundamental entre el "aislamiento social"y
la "soledad". Aunque el aislamiento social hace referencia a la falta de participacién en
grupos o asociaciones, la soledad abarca una experiencia subjetiva de carencia de
conexion, apoyo y bienestar en las relaciones con los demas. Sin embargo, en el contexto
de este informe, se ha centrado principalmente en el aislamiento social como un enfoque
objetivo para comprender el concepto de soledad. A pesar de esto, persiste una brecha en
la comprensién de la percepcion subjetiva de la soledad en la sociedad colombiana. Este
ultimo aspecto se explord especialmente en relacién con los efectos del COVID-19, lo que
afade una dimension para comprender cémo la pandemia ha impactado la experiencia de
la soledad en el pais. No obstante, siguen surgiendo preguntas sobre como abordar esta
subjetividad del fendmeno en la poblacion colombiana. (Departamento Administrativo
Nacional de Estadistica DANE., 2020).

En sintesis, la manifestacion compleja de la soledad se ve influenciada por diversos factores
que incluyen aspectos bioldgicos y psicologicos individuales, asi como influencias externas

que reflejan la configuracion de la estructura social, econémica, demografica, cultural y



Caracterizacion de la soledad no deseada y su relacién con 36
mortalidad en pacientes con cancer

politica. Para abordar este fendmeno de manera efectiva, es fundamental comenzar por su
identificacion, cuantificacion, evaluacién de su frecuencia y seguimiento en diversos grupos
sociales y entornos clinicos, incluyendo a pacientes con cancer, mientras a la par se

investigan los posibles riesgos para la salud.

Hasta la fecha, no se ha realizado en Colombia un estudio prospectivo que profundice en
el analisis del impacto de la SND en pacientes con cancer, ni en su posible relacion con las
tasas de mortalidad. Ademas, existe una falta de comprensién sobre como los propios
pacientes con cancer conceptualizan el fendbmeno de la SND. Esta brecha en la
investigacion resalta la necesidad urgente de un enfoque integral en la exploracion de la
soledad en el contexto de la enfermedad oncoldgica. Haciendo la busqueda del tema sobre
soledad, mortalidad o cancer en las principales bases de datos especializadas en literatura
cientifica latinoamericana y del Caribe tales como: LILACS, IRIS y el Observatorio regional
de Recursos Humanos de Salud, se puede evidenciar que existen pocos estudios
relacionados con soledad y su impacto en la salud, especificamente en cancer; estos estan
mas encaminados a describir la percepcion y significados asociados a la calidad de vida en
pacientes oncologicos (Rios-Quezada & Cruzat-Mandich, 2015). Usualmente las
metodologias utilizadas son de corte transversal, como es el caso del estudio de Ziguer M.,
et. al, desarrollado en Brasil, y efectuado con siete mujeres con diagndstico de cancer de
mama que concluyd que algunas mujeres muestran desesperacion, miedo y tristeza, y que
durante el tratamiento surgen sentimientos negativos y temor a la soledad y la muerte,
(Dalcuche, 2006; Ziguer, 2016).

Ante la evidente falta de investigaciones en la literatura latinoamericana que se centren en
la medicion de la SND en pacientes con cancer utilizando herramientas validadas, y la
carencia de estudios longitudinales que examinen la evolucion de este fendmeno en dicho
grupo poblacional, asi como la ausencia en la evaluacién de posibles relaciones con
resultados clinicos adversos, y la omision en explorar como los pacientes conceptualizan la
soledad en el contexto de su enfermedad, se vislumbra una brecha significativa en el
panorama de conocimiento. La necesidad de abordar esta carencia se presenta como una
necesidad para comprender de manera mas integral y profunda el impacto de la SND en
pacientes oncologicos, incluyendo la perspectiva subjetiva de los propios pacientes sobre

la experiencia de la soledad en el contexto de su enfermedad y tratamiento.
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1.4. Justificacion

Con base en lo anterior, es importante destacar dos problematicas en el ambito de la salud
publica: el cancer, una enfermedad con desafios e impactos indiscutibles, y la creciente
preocupacion por la soledad no deseada (SND). Este ultimo fendmeno, caracterizado por
una profunda sensacion de aislamiento y carencia de conexiones significativas ya sea
objetiva o subjetivas, surge en una era marcada por rapidas y complejas transformaciones
sociales. No obstante, su comprension y abordaje han sido insuficientes, particularmente
en el contexto colombiano y, aun mas especificamente, en relacién con la poblaciéon

diagnosticada con cancer.

En la actualidad, el cancer en Colombia se ha convertido en un problema de salud publica
debido al aumento de su incidencia. En respuesta, el Gobierno Nacional, en cabeza del
Ministerio de Salud y del Instituto Nacional de Cancerologia, ha establecido en el Plan
Decenal para el Control del Cancer en Colombia 2012-2021 una serie de estrategias
destinadas a reducir la morbilidad y mortalidad en la poblacién. Estas estrategias ofrecen
servicios de prevencion, diagndstico y tratamiento oportuno, adecuado y efectivo, con el
propésito de mejorar la calidad de vida de los pacientes afectados por esta enfermedad

(Ministerio Salud y Proteccién Social e Instituto Nacional Cancerologia, 2012).

Una de estas estrategias es la linea de accion enfocada en "Mejoramiento de la calidad de
vida de pacientes y sobrevivientes con cancer", que reconoce la importancia de abordar
integralmente al paciente desde una perspectiva biolégica, psicoldgica, familiar, laboral y
social. Este enfoque abarca desde el diagndstico hasta el tratamiento y la rehabilitacion

(Ministerio Salud y Proteccién Social e Instituto Nacional Cancerologia, 2012).

Considerando el contexto y los antecedentes, el propdsito de este estudio es evaluar,
conceptualizar y medir la soledad no deseada (SND) en pacientes con cancer en Colombia,
asi como explorar su posible relacion con la muerte. Dada la alta probabilidad de que esta
poblacion experimente esta problematica, resulta indispensable explorar cémo este
fendmeno se asocia con la mortalidad. Los resultados de esta investigacion pueden tener
un valor significativo al mejorar la practica clinica, fortalecer los cuidados, promover la
creacion de redes de apoyo social y orientar la toma de decisiones en el ambito de la salud

publica.
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Con este propodsito en mente, el estudio se enfoca en proporcionar una explicacion mas
detallada sobre esta relacién poco explorada y en contribuir a una comprensiéon mas
profunda de cémo la SND puede influir en la salud y la mortalidad de la poblacién con cancer
en Colombia. Al abordar estas cuestiones desde una perspectiva integral y orientada hacia
la salud publica, otro de los propdsitos con este estudio es enriquecer el conocimiento
cientifico y proporcionar informacion relevante para desarrollar estrategias mas efectivas

de prevencion y atencién en el sistema de salud.

Por consiguiente, el presente estudio plantea aportes al conocimiento en las siguientes

areas:

v' Evaluacioén de la situacion de la SND
En Colombia, no se dispone de instrumentos validados para evaluar la SND en pacientes
con cancer. Este estudio propone la validacion de un instrumento ampliamente reconocido
a nivel internacional, como es la Escala de Soledad UCLA-LS3, con el fin de proporcionar
una medicion valida y confiable de la magnitud de este fendbmeno en una poblacion

colombiana afectada por un importante problema de salud publica.

v' Definiciéon de la SND
El concepto de SND es complejo, subjetivo y los instrumentos que se han desarrollado para
su medicion se han originado en entornos sociales y culturales diferentes al de los pacientes
con cancer en Colombia. En este sentido, una aproximacion cualitativa permitiria conocer
cémo se conceptualiza el fendmeno de la SND en pacientes con cancer y generar una

teoria asociada a esta conceptualizacion.

v" Desenlaces en salud
Si bien existe evidencia de la relacion entre SND y desenlaces clinicos adversos, esto no
es claro en pacientes con cancer. El presente estudio plantea utilizar un instrumento
validado y confiable dentro de un disefio longitudinal, utilizando medidas repetidas, para
evaluar la relacion entre la magnitud de la soledad en el tiempo, y desenlaces clinicos
adversos. No tenemos conocimiento que en la literatura sobre el tema se hayan efectuado
aproximaciones metodoldgicas con estas caracteristicas. Dicho disefio incorpora fuentes
de variabilidad adicionales, como son aquellas relacionadas con los cambios seculares de

algunas variables que no se han considerado en los estudios previos.

v' Aporte esperado
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Generar conocimiento en el area de aspectos psicosociales del cancer, que involucre no
solo el componente clinico, sino que trascienda al de salud publica y permita incorporar la
medicion de otros aspectos psicosociales como la soledad a las politicas de lucha contra el

cancer.

v' Conveniencia para el pais
La evaluacién de la mortalidad y su posible asociacion con la soledad, el conocimiento de
la conceptualizacion y percepcion que poseen los pacientes sobre este fendémeno, y la
validacién de instrumentos para la medicién sistematica, valida y confiable de la SND en
los pacientes con cancer, representan una contribucion al analisis y aportaria herramientas
para su intervencion integral, de conformidad con la normatividad y las politicas vigentes.
Al mismo tiempo, la disponibilidad de instrumentos de medicién validados es un soporte

para nuevas investigaciones en esta area de la salud

v" Postura critica
La SND en pacientes con cancer se presenta como un fendmeno emergente en la sociedad
contemporanea, influenciado por un entorno social inequitativo que afecta todo el ciclo de
vida del paciente. Este fendbmeno podria estar estrechamente ligado a disparidades
socioecondmicas, acceso limitado a servicios de salud adecuados y falta de apoyo
emocional y social. La SND puede ser intensificada por factores como el estigma, la
discriminacién y la ausencia de redes de apoyo, lo que resulta en una mayor vulnerabilidad
fisica y emocional para los pacientes. Reconocer y comprender este fendmeno a través de
esta investigacion es necesario para informar politicas y practicas de atencién médica mas
inclusivas y efectivas, con el objetivo de mejorar el apoyo y la calidad de vida de los

pacientes con cancer en la sociedad actual.
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1.5. Planteamiento de las preguntas de investigacién

Con los planteamientos expuestos previamente se puede advertir la presencia de un
planteamiento tedrico que propone la existencia de la SND; este concepto ha ganado un
posicionamiento en algunos ambitos de investigaciéon y de provision de servicios sanitarios
en otros paises del mundo. Aunque se debe reconocer que dicho planteamiento puede
tener debilidades conceptuales o pragmaticas, las preguntas de investigacién deben ir

enfocadas a conocer:

1) ¢Cual es la magnitud de la SND en pacientes con cancer?

2) ¢Existe asociacion entre SND y mortalidad en pacientes con cancer?

3) ¢La escala UCLA de soledad es un instrumento valido y confiable para medir el
fendmeno en pacientes con cancer?

4) ;Cbomo conceptualizan los pacientes con cancer el fendmeno de la soledad y
especificamente la denominada SND?

5) ¢Qué factores se asocian a la SND en pacientes con cancer y existe correlacién

entre tiempo desde el diagndstico del cancer y niveles de SND?
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1.6. Objetivos
1.6.1.0bjetivo general

Describir el fendmeno de la SND en pacientes con cancer y establecer su relacion con

mortalidad.

1.6.2.0bjetivos especificos

1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)

8)
9)

Traducir y adaptar transculturalmente la escala de soledad de UCLA- LS3.
Establecer la validez de contenido de la escala de soledad de UCLA-LS3.
Determinar la validez de constructo de la escala de soledad de UCLA-LS3.
Determinar la validez de criterio concurrente de la escala de soledad de UCLA-LS3.
Evaluar la confiabilidad test-retest de la escala de soledad de UCLA-LS3.
Determinar la consistencia interna de la escala de soledad de UCLA-LS3.
Establecer las propiedades clinimétricas de la escala de soledad de UCLA por medio
de teoria de respuesta al item (analisis de Rasch).

Cuantificar el fendmeno de la SND en los pacientes del estudio.

Obtener un estimador de la asociacidon SND - mortalidad.

10) Evaluar el papel de un grupo de covariables en la eventual asociacion entre soledad

y mortalidad.

11) Establecer que variables clinicas y sociodemograficas se asocian con niveles de

soledad no deseada.

12) Conocer y obtener un conocimiento tedrico de como conceptualizan los pacientes

con cancer el fendbmeno de la SND.
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1.7. Conducciony garantia del estudio

En esta seccién, se describe los procedimientos éticos y operativos esenciales que
respaldaron cada etapa del estudio, incluyendo la metodologia, resultados y discusién.
Estos protocolos aseguraron la integridad de la investigacion, el cumplimiento de
estandares éticos, la proteccion de los datos y la confidencialidad en la publicaciéon de

resultados.

1.7.1.Conduccion del estudio

En la figura 2, se detallan las etapas de conduccion del estudio, presentando una linea
temporal desde el inicio de este (2019-2023) y los procesos dentro de la fase de
ejecucién, organizados por tipo de estudio incluido en la investigacion: validacion de
escala, cohorte prospectiva de mortalidad y estudio cualitativo. Finalmente, se
describen las etapas de revision, validacion y verificacion por monitoria, analisis de

datos, y redaccion de manuscritos y tesis.

Todos estos pasos fueron aprobados por el Comité de Etica en Investigacion del INC
en el Acta N° 026 de 2018, en su sesion del 25 de julio de 2018, y por el Comité de Etica
en Investigaciéon de la Facultad de Medicina de la Universidad Nacional de Colombia,

segun el Acta de Evaluacion N° 001-013 del 28 de enero de 2021 (anexos 1y 2).
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Figura 2. Etapas en la conduccion del estudio

2019 2020 2021 2022 2023
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* Ingreso de datos en RedCap ¢ Revisién y validacién por monitoria INC
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\_ INC 9 J 4
& )

Analisis de resultados, participacion en
eventos y escritura de articulos y tesis
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1.7.2.Sitio de investigacion

Todos los procesos de esta investigacion se realizaron en las instalaciones del Instituto

Nacional de Cancerologia en

la ciudad de Bogota, especificamente en

departamentos de consulta externa y hospitalizacion.

1.7.3.Consideraciones éticas

los

Este proyecto fue sometido a evaluacion por parte del comité de ética de la Universidad

Nacional de Colombia y del comité de investigacion del Instituto Nacional de

Cancerologia. La realizacion de este trabajo se ajusté y siguié las recomendaciones
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para la investigacion biomédica segun la declaracién de Helsinki de la Asociacién
Médica Mundial. En conformidad con la Resolucion 008430 de 1993 del Ministerio de la
Proteccion Social de Colombia, se determind que esta investigacion implicaba un riesgo
minimo, ya que abordaba temas sensibles para las personas del estudio mediante la

aplicacion de escalas, sin tener la intencion de modificar su comportamiento.

Los pacientes que voluntariamente optaron por participar proporcionaron su
asentimiento verbal para los componentes cuantitativos y un consentimiento informado
por escrito para el componente cualitativo. Este ultimo requeria el permiso del paciente

para ser grabado en formato de audio, una decisién aprobada por los Comités de Etica.

En ambos casos, a los pacientes se les proporciond informacion completa y coherente,
siguiendo las pautas establecidas en el articulo 16 de la resolucion 008430 de 1993. Se
discutieron los objetivos de la investigacion, los posibles inconvenientes o riesgos

anticipados, los beneficios de participar, y las alternativas disponibles.

Se garantizo a los participantes que se responderian a todas sus preguntas en cualquier
momento del estudio y que podian retirarse en cualquier momento sin consecuencias
adversas. Ademas, se asegurd la confidencialidad de los datos anonimizando las

identidades mediante el uso de cédigos en lugar de nombres en los instrumentos.

A los pacientes que manifestaron afectacion emocional durante el desarrollo del estudio
y requerian una evaluacion o tratamiento especializado, se les brindé la opcion de recibir
atencion a través del servicio de salud mental, que incluye servicios de psiquiatria y
psicologia, en el Instituto Nacional de Cancerologia E.S.E. Ademas, en cada etapa de
este estudio, contamos con la participacién constante de un médico especializado en

psiquiatria dentro del equipo de investigacion.

Los investigadores asociados en este trabajo de investigacién declaramos no tener
ningun conflicto de interés en su realizacion. Los resultados del presente trabajo seran
publicados en revistas o repositorios de indole académica y cientifica, preservando la

exactitud de estos y haciendo referencia a datos globales y no a individuos particulares.
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1.7.4.Gestién de Datos y Sistematizacién

Se crearon formatos de recoleccion que se ingresaron semanalmente a una base de
datos en el sistema REDCap. Para asegurar la calidad de los registros, se realizé una
doble digitacion y se verificaron discrepancias con los registros en formato fisico dos
veces al mes. Ademas, se contd con el respaldo del equipo de monitoria del INC para
garantizar la calidad de los formatos de recoleccién de casos, siguiendo las buenas

practicas clinicas y asegurando su consistencia con la historia clinica de cada paciente.

La base de datos resultante se resguardé en la oficina de analisis de datos del Instituto

Nacional de Cancerologia.

1.7.5.Confidencialidad

Las bases de datos se mantuvieron bajo custodia en las instalaciones del grupo de
investigaciones clinicas del INC. Antes de comenzar el proyecto, se formalizd un

acuerdo de confidencialidad para garantizar la seguridad de la informacion.
1.7.6.Aseguramiento y Control de Calidad
Con el objetivo de cumplir con la metodologia establecida en el proyecto de

investigacion, todas las etapas de su desarrollo estuvieron sujetas a la supervision del

sistema de monitoreo de investigacion institucional.

1.7.7.Financiacion

Este trabajo fue financiado por el Instituto Nacional de Cancerologia ESE Bogota,

Colombia.

1.7.8.Conflicto de intereses

Los autores de este estudio declaramos no tener conflicto de intereses.
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2.Segundo Capitulo. Marco conceptual y
tedrico de la SND en pacientes con cancer.
Un enfoque desde la perspectiva de la salud
publica

2.1. Raices Histéricas y conceptualizacion de la SND

Abordar la historia de la soledad y su relacion con la salud se presenta como un desafio
considerable. No se hace referencia a un acontecimiento puntual, sino a una condicion
humana que ha perdurado a lo largo de la historia, y que se transforma en funcion de la
diversidad, el contexto y la cultura en la que se analice. Asimismo, la manera en que la
soledad ha sido estudiada en diferentes disciplinas cientificas, obras literarias, campos
médicos e incluso expresiones artisticas, ha influido en su historia y en su connotacion. En
consecuencia, resultaria inapropiado narrar su historia de forma lineal ya que su historia es
dindmica y se encuentra en constante evolucién y transformacion, siendo mas conveniente
abordarla desde multiples enfoques que nos permitan capturar su relacion con el proceso

salud enfermedad. Tal como senala Maria Tausiet:

“La soledad es similar a la muerte o el suefio en el sentido de que su esencia radica
en lo que no vemos desde afuera por situarse al ofro lado de la barrera® y ‘la
envoltura de la soledad protege el acceso a lo que se esconde en su interior
convirtiéndola en un enigma y por lo tanto en un objeto de estudio particularmente

evasivo” (Maria Tausiet., 2022).

Es importante destacar que alguno de los enfoques mencionados a continuacion forma
parte de los fundamentos tedricos de la soledad, los cuales han sido revisados por otros
autores en otros estudios. No obstante, es conveniente hacer un recuento histérico para

situar el momento en que la soledad comenzd a ser un objeto de estudio en la salud.
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2.1.1. Enfoque histérico de la soledad y su relacién con la salud en
tiempos antiguos

En el mundo antiguo, se pueden encontrar referencias a la soledad y su relacion con la

salud en diversos contextos culturales. A continuacion, se presenta algunos ejemplos:

En la antigua Grecia, la soledad era considerada tanto un estado fisico como mental. Los
filésofos griegos, como Epicuro y los estoicos, exploraron la idea de la soledad como un
camino hacia la paz interior y la autotrascendencia. Por ejemplo, Epicuro promovia la
"ataraxia" (tranquilidad del alma) como objetivo supremo de la vida, y creia que la soledad
era necesaria para alcanzar este estado de serenidad y felicidad (Berti, 2015). También se
destacaba la importancia de la autarquia (autarkeia), la autosuficiencia y el dominio de uno

mismo, como medios para enfrentar la soledad y promover la salud (Gual & Imaz, 2007).

No obstante, la soledad también podia ser vista como algo negativo y problematico para la
salud. Por ejemplo, la soledad se asociaba con la idea de aislamiento y separacién de la
sociedad. En la concepcion griega, el ser humano era considerado como una especie
politica, es decir, un ser social por naturaleza (Campillo, 2014). Por lo tanto, la soledad era
vista con cierta ambivalencia, ya que podia ser un camino hacia la autorreflexion y el

crecimiento personal, pero también se consideraba un desvio del orden natural y social.

Por otro lado, en la antigua Roma, la soledad también se abordaba desde distintas
perspectivas. Los estoicos romanos, como Séneca y Marco Aurelio, enfatizaban la
importancia de la introspeccion y la autorreflexion como medios para lidiar con la soledad y
encontrar equilibrio emocional. Asimismo, la figura del ermitafio o "eremita" gané relevancia
en el cristianismo primitivo, donde la soledad se asociaba con la busqueda de una conexion

mas profunda con lo divino y la purificacion del espiritu (Alberti, 2019).

En el contexto de la medicina antigua, la teoria de los humores tuvo un papel significativo
en la percepcion de la soledad y su relacion con la salud. Esta teoria, popularizada por
médicos como Hipdcrates y Galeno en la antigua Grecia y posteriormente adoptada por la
medicina romana, postulaba que la salud y el equilibrio del cuerpo dependian de un
adecuado equilibrio de cuatro humores corporales: la sangre, la flema, la bilis amarilla y la
bilis negra. Segun esta teoria, los desequilibrios en los humores podian provocar

enfermedades, y la soledad podia ser vista como un factor que contribuia a dichos
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desequilibrios. Desde una perspectiva eurocentrista, se consideraba que la soledad y el
aislamiento social podian llevar a un exceso de melancolia, asociada con la bilis negra, uno

de los humores considerados perjudiciales para la salud (Deras & Barbabosa, 2023).

Ademas de la teoria de los humores, otra teoria relevante que se puede considerar en el
contexto del mundo antiguo es la teoria de los cuatro elementos. Esta teoria, desarrollada
por fildsofos como Empédocles? y luego sistematizada por el filésofo griego Aristételes,
postulaba que todas las sustancias estaban compuestas por cuatro elementos
fundamentales: tierra, agua, aire y fuego. En el marco de esta teoria, la soledad y su relacion
con la salud podrian haber sido interpretadas en términos de un desequilibrio o una falta de
armonia entre los elementos. Por ejemplo, la soledad excesiva podria ser vista como un
desequilibrio de los elementos aire y fuego, asociados con la interaccion social y la vitalidad,

respectivamente (Empédocles, 1981)

Sin embargo, al igual que con la teoria de los humores, es importante reconocer que esta
perspectiva no era compartida por todas las culturas antiguas y que existian multiples
enfoques y concepciones de la soledad y su relacion con la salud. Cada cultura tenia sus
propias creencias y practicas médicas, por lo que es fundamental explorar una variedad de

fuentes histdricas para obtener una comprensién mas completa y diversa de este tema.

Por ejemplo, en la antigua Persia, la soledad no solo era vista como una experiencia
espiritual, sino también como un sendero hacia la conexion con lo divino. Dentro del marco
del zoroastrismo, la principal religion en Persia, la soledad era valorada como un medio
para purificar el alma y emprender la busqueda de la verdad interior. Este enfoque
destacado en la soledad no solo ofrecia una via de introspeccion espiritual, sino también
una conexiéon mas profunda con los principios fundamentales de la fe zoroastrica. No
obstante, también reconocian que el alma solitaria podia experimentar una gama de
emociones, desde el dolor y la tortura hasta la tristeza, la pena, el miedo y diversos

problemas (Stausberg, 2009). En la antigua India y en su sistema de creencias indio, como

2 Empédocles asignd nombres divinos a sus "raices", identificando a Zeus con el aire, Hera con la
tierra, Edoneo con el fuego y Nestis con el agua. Estas correspondencias son evidentes en su obra
"Sobre la naturaleza de los seres” (Empédocles, 1981)
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el hinduismo y el budismo, la soledad era vista como una via para el autodescubrimiento y
el desarrollo espiritual. Los yoguis y monjes dedicaban tiempo a la soledad en busca de la
iluminacioén y la liberacion del sufrimiento. La soledad se consideraba como una oportunidad
para el autoconocimiento y la conexion con lo trascendental (Alberti, 2019; Gloria, 2021).
En la antigua China; el confucianismo y el tacismo influyeron en la percepcion de la soledad.
El confucianismo enfatizaba la importancia de las relaciones sociales y la armonia en la
sociedad, por lo que la soledad podia ser vista como algo negativo. Sin embargo, el tacismo
valoraba el retiro y la soledad como una forma de alcanzar la tranquilidad interna y la

armonia con la naturaleza (Zimmerman. J, 2022).

Asimismo, en algunas culturas indigenas de América, la soledad podia ser considerada
como un momento de introspeccion y conexion con el mundo espiritual. Los rituales de
busqueda de vision, por ejemplo, implicaban periodos de aislamiento en la naturaleza para
buscar una vision personal y un sentido de propésito. O en la tradiciéon judeocristiana, la
soledad también era percibida como una condicion problematica. En el antiguo testamento
de la biblia, por ejemplo, el libro de Génesis menciona que "no es bueno que el hombre
esté solo” (Génesis 2:18). Esta afirmacion sugiere que la soledad es una carencia que debe
ser superada, y se enfatiza la importancia de la companiia y la relacion con otros para el

bienestar humano.

Estos ejemplos ilustran que cada cultura tenia sus propias cosmovisiones, creencias y
practicas que influyeron en su comprensién de la soledad y su impacto en la salud. Para
profundizar en estas perspectivas desde otras culturas antiguas, es esencial examinar las
fuentes y textos histéricos de esas sociedades particulares y explorar las tradiciones orales
y narraciones transmitidas de generacién en generacién. Esto proporcionaria una visién
mas completa y enriquecedora de cémo la soledad era percibida y relacionada con la salud
en diversos contextos culturales. En aquellos tiempos antiguos, cuando aun no se habia
desarrollado una comprension moderna de la salud, se reconocia la influencia que la
soledad podia ejercer sobre el bienestar emocional y la estabilidad de las personas. Se
consideraban fundamentales principios como el autodominio, la autorreflexion y la conexién
espiritual para abordar los desafios emocionales relacionados con la soledad y mantener

un equilibrio interno (Alberti, 2019).

A pesar de estos enfoques tradicionales, es importante sefalar que el énfasis en la

investigacion relacionada con la soledad no cobré relevancia significativa hasta después
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terminada la Segunda Guerra Mundial. Fue en los afios posteriores a este conflicto global
cuando comenzaron a manifestarse las primeras sefiales de un interés creciente entre la
comunidad académica, quienes emprendieron un viaje mas profundo en la exploracion del
complejo fendmeno de la soledad. Figuras sobresalientes, como Riesman y sus
colaboradores en 1950, asi como Moustakas en 1961, desempefaron un papel
fundamental al establecer las bases de un discurso académico mas enfocado en la
comprension minuciosa y el analisis exhaustivo de la soledad como un tema de

investigacion (Moustakas, 1961; Riesman, Glazer, & Denney, 2020)

Este giro hacia la investigacidén en torno a la soledad marcé el inicio de una nueva era de
exploracidon y descubrimiento. Los académicos se adentraron en la complejidad de la
soledad, examinando sus multiples facetas y desentrafiando sus implicaciones en la vida
de las personas. Este enfoque mas cientifico y riguroso permitio arrojar luz sobre los efectos
profundos que la soledad puede ejercer en la salud mental y emocional, lo que sent6 las
bases para un entendimiento mas completo de este fendbmeno humano. Con el tiempo,
estos avances culminarian en una comprension mas profunda y enfoques mas efectivos

para abordar la soledad en el contexto de la salud publica y el bienestar general.

A pesar de estos avances iniciales, seria en la década de 1970 cuando el panorama
investigativo tomaria un giro aun mas significativo. Los expertos en el ambito médico
comenzaron a identificar con mayor claridad los impactos substanciales de la soledad en
términos de morbilidad y mortalidad (Lynch, 1977). Al mismo tiempo, profesionales en los
campos de la sociologia y la psicologia emprendieron esfuerzos para definir, clasificar y
medir de manera mas precisa las multiples facetas de la soledad en la experiencia humana
(de Jong-Gierveld, 1978; Russell, 1982b).

A medida que se sucedian las décadas, esta linea de investigacion continu6 su progresivo
desarrollo, cimentando bases mas sélidas y estableciendo marcos de referencia cada vez
mas robustos. Mediante el consenso en torno a una definicion ampliamente aceptada y la
gradual refinacién de escalas de medicién, como la conocida Escala de Soledad de la UCLA
y la Escala de De Jong Gierveld, asi como el aprovechamiento de tecnologias avanzadas
para la recoleccion y analisis de conjuntos de datos de gran envergadura, los investigadores
lograron demostrar de manera convincente las conexiones existentes tanto entre la soledad

y sus factores de riesgo para la salud (John T. Cacioppo et al., 2002).
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La relevancia y el poder de estos hallazgos resultaron tan impactantes que trascendieron
los confines académicos y capturaron la atencidon de diversos actores. Entidades
gubernamentales, profesionales en el ambito de la salud publica, medios de comunicacion
y la sociedad en su conjunto se percataron de la importancia de abordar la soledad en todas
sus dimensiones. Este creciente nivel de conciencia ha generado un llamado a la accién,
resaltando la necesidad urgente de implementar estrategias efectivas para enfrentar el
desafio de la soledad en la salud publica y mejorar la calidad de vida de las personas en un

contexto mas amplio.

2.1.2. El dilema conceptual en torno a la soledad y sus definiciones.

Noreena Hertz, en su libro titulado "El/ Siglo de la Soledad", plantea una preocupacion
relevante: la falta de comprension completa de la verdadera magnitud del problema de la
soledad. Este fendmeno se ve afectado, en parte, por el estigma que la rodea. La autora
sefala que muchas personas encuentran dificil admitir que se sienten solas. Incluso para
algunos, es un desafio reconocerlo en privado, ya que lo interpretan como un fracaso
personal en lugar de una consecuencia de las circunstancias de la vida y diversos factores
economicos, sociales y culturales que escapan a su control individual. Sin embargo, lo que

mas contribuye a subestimar el problema de la soledad es su propia definicion:

“La soledad no se reduce a la simple situacion de estar sin compania; de hecho,
es completamente posible encontrarse en medio de un grupo de personas y
sentirse solo, o, por otro lado, disfrutar de momentos en solitario sin experimentar
soledad. Asimismo, es importante destacar que la definicion tradicional de soledad
ha sido limitada y no logra capturar la amplitud de experiencias que enfrentamos
en el siglo XXI” (Hertz, 2021)

Desde diferentes y multiples perspectivas, y considerando las variaciones culturales de las
personas que experimentan la soledad, se plantean diversos conceptos de este fenédmeno.
En diferentes idiomas, como el inglés, se utilizan distintas palabras, como "aloneness”,
"solitude" y "social isolation”, para describir aspectos diferentes de la soledad, abarcando
tanto la soledad positiva o neutral como la soledad que genera malestar emocional

“loneliness” (Tzouvara, Papadopoulos, & Randhawa, 2015).
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Asimismo, en otros idiomas también existen términos que engloban diferentes dimensiones
de la soledad o que tienen significados especificos. Por ejemplo, en aleman se encuentra
el término "Einsamkeit", que se refiere a la sensacion de estar solo y desconectado de los
demas, mientras que "Alleinsein" se refiere al estado fisico de estar solo. En francés,
"solitude" se refiere a la condicidén de estar solo o aislado, y "isolement" se utiliza para

describir el aislamiento social.

El término "soledad" en espafiol se puede considerar polisémico, ya que tiene multiples
acepciones y puede ser interpretado de diferentes maneras dependiendo del contexto y la
experiencia individual de cada persona. Las diversas dimensiones de la soledad, como la
ausencia de compafia, la desconexidbn emocional o la sensacién de aislamiento,
contribuyen a su polisemia. De esta forma, es fundamental considerar el contexto y la

perspectiva especifica al utilizar y comprender el término "soledad” en espafiol.

Por ejemplo, es importante distinguir entre los conceptos de soledad y aislamiento en
situaciones especificas, ya que este Ultimo se refiere a la ausencia objetiva o escasez de
contactos e interacciones dentro de una red social (Gardiner, Geldenhuys, & Gott, 2018).
Esta distincién adquirié una relevancia particular, por ejemplo, durante la pandemia de
COVID-19, dado que muchas personas podrian haber experimentado una disminucion en

los contactos sociales, pero no todos desarrollaron sensaciones de soledad.

Esto podria atribuirse al hecho de que la soledad esta influenciada por una variedad de
factores que van mas alla del simple aislamiento social. Entre estos factores se incluyen los
rasgos individuales, como la personalidad y las necesidades de contacto social, asi como
las expectativas sobre las relaciones saludables que influyen a nivel fisico como mental.
También juegan un papel importante las condiciones ambientales estables, como las
normas culturales y sociales, que moldean la percepcion y experiencia de la soledad, tal

como se menciona en una revision sistematica (Ernst et al., 2022).

Dicho lo anterior, existen tres categorias que se deben tener en cuenta para poder entender

el fenébmeno de la soledad (Martinez, 2017; Tzouvara et al., 2015):

Situacionales: Estas estan relacionadas con la realidad objetiva o la percepcion subjetiva
de la soledad. Pueden depender de factores como la cantidad de interacciones sociales
que una persona tiene en su vida diaria, asi como de su percepcion personal de estas

interacciones:
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Ejemplo: Una persona diagnosticada con cancer que experimenta una disminucion
significativa en las interacciones sociales diarias debido a la fatiga extrema causada

por tratamientos agresivos.

» Cognitivas: se relacionan con la sensacién de dominio sobre la situacién de soledad. Esto
significa que una persona puede sentir que tiene el control sobre su soledad y la elige, o

puede percibir la soledad como incontrolable y no deseada.

Ejemplo: Una persona que, ante la imposibilidad de controlar la soledad causada por
las restricciones de movilidad durante el tratamiento, percibe esta situaciéon como

incontrolable y no deseada, contribuyendo a su malestar emocional.

» Emocionales: Esta categoria se refiere al valor emocional afiadido a la percepcién de la
soledad. Esta experiencia puede ser positiva, neutral o negativa, y esta influenciada por la

manera en que una persona experimenta y siente su soledad.

Ejemplo: Alguien que, a pesar de los esfuerzos por encontrar apoyo social,
experimenta la soledad como una carga emocional negativa, sintiéndose desolado y

afectando negativamente su bienestar emocional durante el tratamiento oncologico.

La delimitaciéon conceptual de la soledad, que integra estos elementos de tipo situacional,
emocional y cognitivo, permite comprender la experiencia de la soledad. La cantidad de
contactos sociales ya sea deseada o no, puede cambiar la experiencia emocional de la
soledad, lo que resulta en una experiencia de soledad deseada o no deseada. Esta
comprension mas completa de la soledad nos ayuda a apreciar su complejidad y cémo

puede variar de persona a persona.

Por otro lado, la multidimensionalidad del concepto de soledad se aborda desde diversos
enfoques, como el existencial, el psicodinamico, el interaccionista y el cognitivo. Estos
enfoques estan detallados en el articulo de Tzouvara et al. y se exploran con mayor

profundidad en la tesis de Martinez (Martinez, 2017; Tzouvara et al., 2015).
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En la tabla 1 se sintetizan las ideas de cada uno de estos enfoques presentados por estos

autores. El objetivo de esta exploracion es identificar el enfoque y definicion que mejor se

adapte a los objetivos de esta tesis, con el propésito de desarrollar una teoria emergente

desde la experiencia de los pacientes con cancer, lo que podria influir en la definicién de la

soledad en el contexto colombiano.

Tabla 1. Enfoques tedricos que describen el concepto de la soledad. Tomado y
modificado de (Tzouvara et al., 2015)

Principales autores Enfoque

Descripcién conceptual

(Weiss, 1973) Enfoque

Interaccionista.

Se comprende como un estado emocional y social que surge
cuando una persona experimenta carencias en sus necesidades
de interaccion y conexion con los demas. Esta forma de soledad
se relaciona directamente con la calidad y cantidad de las
relaciones humanas en la vida de una persona.

Se analiza la soledad desde una perspectiva mas profunda,
teniendo en cuenta influencias inconscientes y procesos
psicologicos. Esto implica considerar cémo los conflictos
internos no resueltos, las experiencias tempranas de apego, los
mecanismos de defensa y las dindmicas terapéuticas pueden
influir en la forma en que una persona experimenta y maneja la
soledad

(Sullivan, 2013);(Fromm- Enfoque
Reichmann, 1959) Psicodinamico.
Enfoque

(S. H. Miller, 1966);(Moustakas) Existencial.

Se entiende como una experiencia fundamental y universal en
la vida humana. Desde esta perspectiva, la soledad no se ve
necesariamente como algo negativo o patoldgico, sino como
una parte intrinseca de la existencia humana.
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La soledad se entiende como un estado que no solo esta
influenciado por carencias en las relaciones sociales, Sin
embargo, su manifestacion esta en gran medida determinada
por la manera en que una persona reacciona frente a su
experiencia de soledad. Se pone énfasis en el papel de los
procesos cognitivos en la formacion y persistencia de la
soledad.

(Daniel Periman & Peplau, 1982) Enfoque Cognitivo  Esta perspectiva se basa en la definicion de Perlman y Peplau
(1981), que describen la soledad como una experiencia
desagradable que ocurre cuando la red de relaciones sociales
de una persona es insatisfactoria en términos cuantitativos o
cualitativos. Desde esta definicion, se resalta la relevancia de la
subjetividad en el contexto de la experiencia de la soledad, la
cual se configura a través de procesos cognitivos tales como
creencias, expectativas, normas sociales y atribuciones
causales.

De este ultimo enfoque cognoscitivo se deriva el concepto que a lo largo de esta tesis se
ha trabajado, concepto dado por Perliman y Peplau (1982), quienes definieron la soledad

COMmMo una:

“Experiencia desagradable que ocurre cuando la red de relaciones sociales de una
persona es deficiente de alguna forma importante para el individuo, ya sea cuantitativa

o cualitativamente”(Daniel Perlman & Peplau, 1982) .

Desde esta definicion, se pone de manifiesto la subjetividad asociada a la experiencia de
soledad, la cual se ve moldeada por procesos cognitivos como creencias, expectativas,
normas sociales, atribuciones causales, entre otros elementos (Martinez, 2017). No

obstante, el desafio radica en definir la soledad considerando las diversas circunstancias

de vida que pueden afectar a las personas con cancer.
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2.2. ;Medicalizacion de la SND?

“La soledad es un estado natural de la existencia humana, pero no es una condicion en la
que podemos sobrevivir a largo plazo. Necesitamos conexién con otros seres humanos u
otras espacies para tener una vida plena y satisfactoria."(John T. Cacioppo & Patrick,
2008)

El estudio de la relacién entre la soledad y el cancer debe ser abordado de manera integral
ya que se trata de un fendmeno complejo y multidimensional que involucra aspectos
biolégicos, psicoldgicos, sociales y culturales. Para ello es necesario considerar que la
experiencia de la soledad puede variar de acuerdo con factores como la edad, el género, el
estado civil, el nivel socioecondémico, la etnia, la cultura y las circunstancias de vida de cada
individuo. Dicho esto, cualquier estudio que busque explorar la relacion entre la soledad y
el cancer debe considerar estos factores y abordar el tema desde una perspectiva

interdisciplinaria.

La medicalizacién se refiere al proceso en el que se definen y tratan los problemas y
comportamientos humanos como problemas médicos, lo que lleva a una creciente
dependencia de la atencién médica y farmacéutica para tratar estos problemas. Esto puede
llevar a la sobreutilizacion de medicamentos y la medicalizacion excesiva de problemas
sociales y culturales, lo que a su vez puede aumentar la carga de trabajo en el sistema de
salud y generar un mayor costo en la atencion médica. (P. Brown, 1995; Conrad & Leiter,
2004). Es importante considerar cuidadosamente las ventajas y desventajas de la
medicalizacion en cada situacion especifica y buscar un equilibrio adecuado entre su uso y

los riesgos potenciales asociados con ella (lllich, 1976).

De hecho, algunos expertos sefalan que medicalizar a la soledad no es adecuado y podria

incluso empeorar la situacion. Como menciona el neuro psicélogo John Cacioppo,

" La soledad no es una enfermedad, sino una sefial de que algo no esta funcionando bien
en nuestras relaciones o en nuestra vida social. No es la soledad en si misma lo que es
dafiino; es la falta de conexién social significativa lo que pone a las personas en mayor

riesgo de sufrir problemas de salud fisica y mental” (John T. Cacioppo & Patrick, 2008).



Caracterizacion de la soledad no deseada y su relacién con 58
mortalidad en pacientes con cancer

De igual forma, la psiquiatra Jacqueline Olds advierte que: "medicalizar la soledad podria
desviar la atencién de los factores sociales y culturales que la causan y perpetian" (Olds &
Schwartz, 2009), en pocas palabras, la medicalizacién de la soledad podria convertirla en
un problema individual, en lugar de reconocerla como un problema social que requiere

soluciones sociales.

De esta manera, la medicalizacion de la soledad en la salud puede tener resultados
favorables y desfavorables, por lo que debe abordarse con precaucion. Es fundamental
reconocer los factores subyacentes de la soledad, que pueden ser diversos y complejos,
incluyendo factores bioldgicos, falta de conexiones sociales, discriminacion, pobreza,
desigualdad, violencia, falta de acceso a recursos y servicios de salud, entre otros factores,

para evitar patologizar de manera innecesaria problemas sociales y culturales.

Es decir, en lugar de centrarse exclusivamente en soluciones médicas individuales, resulta
fundamental comprender las raices profundas de los problemas y abordarlos a nivel
estructural y social. Este enfoque ofrece el potencial de mejorar la calidad de vida y el
bienestar de las personas, especialmente en el caso de pacientes con cancer. Por ejemplo,
en este estudio que busca evaluar la posible relacion entre la soledad y la mortalidad en
pacientes con cancer, es importante destacar que este vinculo no implica que la soledad
sea la causa directa de la muerte, sino que podria estar vinculada a otros factores que
contribuyen al deterioro de la salud y al aumento de la mortalidad. Por lo tanto, la
interpretacion de un indicador de riesgo (HR, OR, RR, etc.) no debe considerarse una
conclusion definitiva. En cambio, el analisis debe comenzar por identificar los factores que

contribuyen a estas asociaciones.

2.3. Soledad no deseada como riesgo para la salud

Pero ¢cémo la SND (aquella que no es buscada, que no implica necesariamente estar
aislado, sino que se percibe por el individuo a pesar de estar en contacto con otras personas
y que se mantiene en el tiempo convirtiéndose en un estado cronico y estigmatizante,
provocando incluso un desligamiento de la red de apoyo), podria convertirse en un
fendmeno, sentimiento o estado con efectos negativos para la salud e inclusive siendo un

factor de riesgo para muerte prematura?
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Como se menciond anteriormente, el tema de la soledad y su relacion en la salud tuvo como
principal exponente a John Cacioppo, un psicélogo social, quien junto con su equipo se
dedico a estudiar los efectos sociales y bioldgicos de la soledad. Por un lado, tuvo en cuenta
los factores sociales que se asocian a la soledad, mostrando como las personas solitarias
tienden a valorar negativamente sus interacciones sociales y crear una mala impresién de
la gente que recién conocen. Cacioppo, también identificd que la soledad crénica tiene un
alto riesgo de afectar al sistema cardiovascular, inmunoldgico y nervioso de aquellos que la
padecieran; sus hallazgos apoyaron la hipétesis de los estudios epidemioldgicos, en los que
concluyeron que las personas que se sentian solas y a la vez estaba aisladas socialmente
tenian una vida mas corta y era mas factible la agudizacién de sus problemas de salud
como estar mas propensos a infecciones, depresién y problemas cardiacos (J. T. Cacioppo,
Hawkley, & Thisted, 2010a; J. T. Cacioppo, Norris, Decety, Monteleone, & Nusbaum, 2009;
S. Cacioppo, Balogh, & Cacioppo, 2015; S. Cacioppo et al., 2016; S. Cacioppo & Cacioppo,
2015).

Los anteriores planteamientos podrian explicarse desde la teoria de la respuesta
neuroendocrina y hormonal al estrés. En respuesta a una amenaza, el organismo busca
formas adaptativas por medio de la activacion del sistema nervioso simpatico y el eje
hipotalamico-pituitario-adrenal, lo cual genera cambios estructurales y funcionales en el
cuerpo inducidos por el estrés (Duval, Gonzalez, & Rabia, 2010). El estrés dependera de
factores sociales, fisicos y bioldégicos que generan inmunosupresion, como: La falta de
capacidad para ajustarse al entorno, los traumas, intervenciones quirurgicas extensas,
radiacion, infecciones, cancer, entre otras condiciones. Por otro lado, los estresores
psicosociales como desconfianza, soledad, aislamiento han sido relacionados con una
mayor retencion de virus en los tejidos, reduccion en la cantidad de linfocitos circulantes y
en la respuesta mitogénica in vitro, disminucion de la actividad de las células NK (un
mecanismo efectivo para eliminar células tumorales) y la produccién de interferén (IFN).9-
12. (Duval et al., 2010; Sanchez Segura, Gonzalez Garcia, Cos Padrén, & Macias Abraham,
2007).

Del mismo modo, las teorias antropoldgicas y evolucionistas sefalan que los efectos
negativos de la SND son herencias de nuestros antepasados, aquellos que se mantenian

separados o eran excluidos de la manada podian presentar mayores peligros en su
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supervivencia y tardaban poco en morir (Abdellaoui et al., 2019; S. Cacioppo et al., 2016;
Louise C. Hawkley & John T. Cacioppo, 2010).

La SND y sus implicaciones en la salud también han tratado de explicarse desde el modelo
biopsicosocial planteado por Engel en los afios ochenta. Engel hizo una fuerte critica al
modelo biomédico predominante que dejaba a un lado las cuestiones psicosociales y se
interesaba mas en las situaciones somaticas o patogénicas del individuo (Engel, 1977). Por
otro lado, Ghaemi Nassir propuso un modelo biopsicosocial pluralista e integracionista que
considera al individuo como un sistema que esta a su vez formado por otros sistemas
(érganos, tejido, células) y a su vez incluido en otro sistema (familia y comunidad) (Ghaemi,
2009; Vidal Gomez J, 2006). Este modelo busca mas un enfoque salutogénico que postula
“la buena salud emocional, psiquica y somatica” y que se mantiene gracias a la “habilidad
dinamica del ser humano para adaptarse a los cambios de sus circunstancias vitales”
(Healthy Architecture and city; Rivera de los Santos, Ramos Valverde, Moreno Rodriguez,
& Hernan Garcia, 2011).

Siguiendo el enfoque empirista de los estudios reportados en la literatura, la validez del
concepto de SND se ha visto reforzado por los resultados de estudios a nivel poblacional
que demuestran una alta frecuencia de este fendmeno (J. T. Cacioppo & Hawkley, 2009),
asi como la relacion entre soledad y condiciones de salud desfavorables (J. T. Cacioppo et
al., 2010a; Nausheen et al., 2010b). De acuerdo con el informe de la comisién Jo Cox, la
SND puede ser tan perjudicial para la salud como fumar 15 cigarrillos al dia (Jo Cox
Commission on Loneliness., 2017); también se ha equiparado su riesgo sobre la salud a
tener obesidad grado | 6 Il (Julianne Holt-Lunstad et al., 2015; McCaffery et al., 2020)

Ha tenido tanta relevancia el impacto negativo de la SND en la sociedad, que varios paises,
incluyendo Reino Unido, Espafa, Estados Unidos, Japdén y China, han implementado
organizaciones y politicas gubernamentales para mitigar su efecto en la salud. La soledad
afecta de manera significativa a adultos mayores y personas con discapacidad o
enfermedades, y con los cambios demograficos, se ha descrito como una "nueva epidemia".
No obstante, la nocion de 'epidemia’ sugiere una propagacion masiva y rapida de un
problema especifico, con posibles implicaciones de contagio. Aunque la soledad
ciertamente puede tener un impacto extendido, sus raices son multifacéticas y complejas.
No se limita a un Unico agente patdgeno, sino que se entrelaza con una serie de factores,

como la pérdida de seres queridos, cambios en el entorno social, limitaciones fisicas, y
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barreras que pueden surgir con la edad o las condiciones de salud. Es fundamental
reconocer que la soledad no es un fendmeno aislado, sino un sintoma de cuestiones mas
amplias relacionadas con la calidad de vida, los sistemas de apoyo social y las dinamicas
culturales. Reducirla a una "epidemia" podria pasar por alto la necesidad de abordar estas
cuestiones fundamentales y podria limitar la comprension de la variedad de experiencias
individuales que contribuyen a este estado emocional. En cambio, es mas preciso
considerar la soledad como un problema social y de salud publica que requiere un enfoque
integral. Este enfoque debe abordar tanto sus causas como sus consecuencias en la salud
y el bienestar de las personas, y es probable que también esté afectando a paises como

Colombia.

2.4.El efecto de la soledad no deseada en la salud y
mortalidad prematura de Pacientes con Cancer

Con los avances en deteccidén temprana y tratamientos contra el cancer, el numero de
sobrevivientes ha aumentado (Maddams et al., 2009) creando una mayor exigencia en los
cuidados y la atencion para garantizar una adecuada calidad de vida, en especial por las
consecuencias psicosociales del cancer y de su tratamiento (Stanton, 2012). Dos aspectos
influyen en el conocimiento de las dimensiones psicoldgicas, sociales y conductuales del
cancer, el primero en la morbilidad y mortalidad (conocida como perspectiva psicobioldgica)
y el segundo aspecto es dado por la respuesta psicologica del paciente cuando debe
enfrentarse a las diferentes etapas de la enfermedad (conocida como perspectiva

psicosocial) (Vinaccia & Orozco, 2005).

Uno de los aspectos que impacta la calidad de vida en los pacientes con cancer han sido
la soledad; en ocasiones, los pacientes pueden tener preocupaciones existenciales y
pueden considerar que sus familiares o entorno social no comparten estas preocupaciones
(D. W. Russell, 1996). Ademas, algunos de los pacientes experimentan comportamientos
socialmente restrictivos como por ejemplo recibir criticas de los demas por su enfermedad,
querer evitar a las personas cuando se quiere hablar sobre el cancer, o expectativas poco
realistas con respecto al nivel de apoyo social (Adams et al., 2016; Adams et al., 2017;

Lepore & Revenson, 2007; M. Rosedale, 2009). Como se ha mencionado anteriormente, la
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experiencia de soledad tiene efectos perjudiciales sobre la salud de las personas; este seria
el caso de las personas con cancer, que ven su integridad amenazada al sobrellevar una
enfermedad que genera incertidumbre y que es senalada socialmente como una

enfermedad de alto riesgo para la salud (J. T. Cacioppo et al., 2010a)

De esta manera, cuando se experimenta la SND, se genera un estado de alerta que activa
miedos sociales y propicia sesgos cognitivos. Esto prepara a la persona para prestar mas
atencion a amenazas sociales y tener recuerdos negativos accesibles. Estas cogniciones
desadaptativas se traducen en comportamientos sociales inadecuados, dificultando la
interaccion social y generando resultados negativos en las relaciones, aumentando asi la
sensacion de soledad (L. C. Hawkley & J. T. Cacioppo, 2010; Martinez, 2017).

La SND en pacientes con cancer seria entonces un factor de riesgo y un generador de
estrés y, tal como se menciond anteriormente, puede representar graves problemas a la
salud como: Elevados niveles de presion arterial, baja calidad del suefio, debilitamiento del
sistema inmunoldgico, y depresién, entre otros (Deckx, van den Akker, & Buntinx, 2014).
Por lo tanto, los pacientes con cancer pueden ser especialmente propensos a la SND,
situacion que conduce a la inexpresion de sus sentimientos (alexitimia reactiva),
principalmente motivada por el miedo a ser rechazado o por la incomodidad fisica propia
de la enfermedad o el tratamiento (Alonso-Fernandez, 2011); incluso algunos pacientes

experimentan sentimientos de verglenza por padecer de cancer (K. Wilson & Luker, 2006).

Una revisidn sistematica sefiala que los pacientes con cancer pueden experimentar entre
moderado a altos niveles de soledad al correlacionar el tiempo después del diagndstico,
segun este estudio entre mas tiempo transcurra desde el momento del diagnostico es
posible que los pacientes experimenten mas sentimientos de soledad pues pueden percibir
menos disponibilidad en su apoyo social (Deckx et al., 2014). A la vez caracteristicas
sociodemograficas como la edad, el estado civil, el nivel educativo y caracteristicas
relacionadas con la calidad de vida como bienestar emocional, bienestar fisico, apoyo social
y capacidad funcional podrian ser factores de riesgo para la presencia de SND en estos
pacientes (Deckx et al., 2014). Adicionalmente, la SND podria estar relacionada con un alto
grado de mortalidad en estos pacientes (D'ippolito, Ambrosini, Shams, Cali, & Pastorelli,
2017; Deckx et al., 2014; Nausheen et al., 2010a; Yildirim & Kocabiyik, 2010).
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Una revision sistematica reciente reporté que la soledad no deseada es un factor de riesgo
para muerte por cualquier causa (HR =1.22; IC=95%:1.10 a 1.35) (Rico-Uribe et al., 2018);
resultados similares fueron mostrados en otro estudio (Henriksen, Larsen, Mattisson, &
Andersson, 2019) al reportar que en un grupo de personas solas, en especial las mujeres,
el riesgo de mortalidad se incrementaba en un 27% (HR=1.27; 1C=95%:1.01 a 1.60). Por
otro lado, Holwerda reportd que en los hombres es en quienes hay mayor sentimiento de

soledad y mayor riesgo de mortalidad (Holwerda et al., 2012).

En cuanto a la relaciéon entre soledad y mortalidad en pacientes con cancer se han reportado
pocos estudios longitudinales; uno de ellos es el de Liang Fu You, con un seguimiento de
cinco anos, en el que no solo se determiné epidemiolégicamente dicha asociacion, sino que
también se validaron 34 genes asociados a la soledad que tenian una buena prediccion de
supervivencia para los pacientes con cancer de hueso (HR=5.10; p<0.001), cancer de
pulmén (HR = 2.86, p <0.0001), cancer de ovario (HR = 1.97, p <0.0001), leucemia (HR =
2.06, p <0.0001) y linfoma (HR = 3.50, p <0.0001) (You, Yeh, & Su, 2014). Otro estudio,
realizado en poblacién sueca (n=1363), determiné que la soledad se asoci6 con un aumento
significativo del riesgo de mortalidad del 27 % en comparacion con las personas que no se
sentian solas (HR=1.27; IC 95% 1.01-1.60) lo cual, sugiere una asociacion entre la soledad

y un mayor riesgo de mortalidad (Henriksen, Larsen, Mattisson, & Andersson, 2017).

También, se ha reportado que las mujeres que carecen de un respaldo social, emocional e
intimo adecuado tienen un riesgo nueve veces mayor de padecer cancer de mama (Price
et al.,, 2001) e incluso se ha sehalado que identificar y ajustar los entornos sociales,
psicolégicos, hormonales y celulares que regulan los mecanismos genéticos del riesgo de
cancer mamario, asi como los momentos especificos de la vida cuando lo hacen, podria
disminuir la mortalidad en estas pacientes (McClintock, Conzen, Gehlert, Masi, & Olopade,
2005).

Recientemente, en una revision sistematica y metaanalisis publicado en China en 2023, se
analizé la relacion entre la soledad, el aislamiento social y la mortalidad a través de 90
estudios realizados desde la década de 1980. Estos estudios, llevados a cabo en su
mayoria en paises desarrollados, con una proporcion significativa en paises europeos,
recopilaron datos de mas de 2,2 millones de individuos. La revision resalta la gravedad de
las consecuencias asociadas tanto con la soledad como con el aislamiento social,

especialmente en el contexto de enfermedades cardiovasculares y ciertos tipos de cancer.
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Se encontré una asociacion significativa entre la soledad, el aislamiento social y un mayor
riesgo de mortalidad por todas las causas en la poblacion general. El analisis agrupado
reveld un efecto para el aislamiento social de 1.32 (IC del 95%, 1.26 a 1.39; p < 0.001) y
para la soledad de 1.14 (IC del 95%, 1.08 a 1.20; p < 0.001). Ademas, se observo un
incremento del riesgo de mortalidad por cancer asociado tanto con el aislamiento social
(1.24; 1C del 95%, 1.19 a 1.28; p < 0.001) como con la soledad (1.09; IC del 95%, 1.01 a
1.17; p = 0.030). Asimismo, el aislamiento social se relacioné con un mayor riesgo de
mortalidad por enfermedad cardiovascular (1.34; IC del 95%, 1.25 a 1.44; p < 0.001). La
revision revela que la soledad aumenta el riesgo de mortalidad por cualquier causa en un
14%. La mayoria de los estudios incluyeron controles para variables como género, edad,
nivel socioecondmico, actividad fisica y condiciones médicas previas, como tabaquismo,
alcoholismo o diabetes. Sin embargo, el impacto del aislamiento social, definido como la
falta de relaciones sociales, resultdé aun mas alarmante, con un riesgo de mortalidad
incrementado en un 32%. Segun estudios de género, tanto hombres como mujeres que
reportaron sentirse solos tuvieron un riesgo similar, pero la carencia de relaciones sociales
tuvo un efecto mas pronunciado en los hombres, aumentando su riesgo de mortalidad en

un cinco por ciento mas que en las mujeres(F. Wang et al., 2023).

Ante estos planteamientos resulta importante que se explore la presencia de la soledad en
pacientes con cancer ya que existen argumentos, por lo menos tedricos, que apoyan su

posible efecto deletéreo sobre el prondstico de quienes lo padecen.

2.5. La soledad desde enfoques de las ciencias

sociales

Tal como se ha mencionado en apartados anteriores, la SND es reconocida cada vez
mas como un problema de salud publica que trasciende las dimensiones psicolégicas y
cognitivas individuales para emerger como un fenémeno profundamente social, cultural y
relacional (Lifschitz, Sanchez, & Gonzalez, 2024). A diferencia del aislamiento social, que se
manifiesta de manera objetiva, la soledad se vive en esferas afectivas, subjetivas e
intersubjetivas (J. T. Cacioppo & S. Cacioppo, 2018). Aunque esta tesis examina la soledad

desde una perspectiva cognitiva y psicoldgica con un enfoque biopsicosocial y de salud, es
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fundamental reconocer la existencia de multiples enfoques que permiten una comprension

mas profunda de la SND.

En este apartado, se explora el fendmeno de la soledad en las sociedades contemporaneas,
analizando cémo se ha convertido en objeto de estudio, particularmente en un contexto de
hiperconsumismo global (Pefia, 2019), a través de las reflexiones de pensadores destacados

de los siglos XX y XXI, siglos en los que el tema de la soledad empezod ser estudiada.

Para comenzar, la soledad no es homogénea ni universal; su experiencia y expresion estan
profundamente influenciadas por el contexto cultural (Cerretani, 2019). Diversos estudios
realizados desde la antropologia han sefalado que la cultura moldea las expectativas y
vivencias de la soledad, destacando que la subjetividad esta en constante dialogo con el
entorno y con las subjetividades de quienes rodean a las personas (Biehl, Good, & Kleinman,
2007; Ortner, 2005). Esta subjetividad, se refiere a la manera en que los individuos
experimentan, interpretan y dan sentido al mundo desde una perspectiva personal e
individual. Implica la construccion de la identidad y la percepcion personal del entorno,
influenciada por factores emocionales, psicoldgicos y culturales (Gonzalez Rey, 2008).
Segun Foucault, la subjetividad también esta moldeada por discursos de poder y normas
sociales que configuran lo que es considerado como “normal” o “deseable” en una sociedad
determinada (Foucault, 1982). Del mismo modo, el enfoque antropoldgico también destaca
la importancia de evitar interpretaciones dualistas que separen al individuo de la sociedad,

ya que la soledad es, por naturaleza, un fenédmeno social (Ozawa-de Silva & Parsons, 2020).

Dentro de este mismo enfoque algunos autores como Biehl destacan lo dicho anterior sobre
la importancia de entender la subjetividad no solo desde una perspectiva psicolégica, sino
también social y cultural (Biehl et al., 2007). Las investigaciones etnograficas incluidas en
sus investigaciones revelan como diferentes culturas perciben y manejan la soledad, y como
estas percepciones afectan la salud y el bienestar (Biehl et al., 2007). Dentro del mismo
enfoque Chikako Ozawa-de Silva ofrece una perspectiva profunda sobre la relacion entre la
soledad y la "necesidad de ser necesitado," especialmente en el contexto cultural japonés.
La autora argumenta que la soledad no es solo una experiencia de aislamiento, sino que esta
profundamente conectada con la percepcién subjetiva de no ser relevante en la vida de los
demas (Ozawa-de Silva, 2021). Su estudio revela que la soledad surge cuando una persona
siente que no tiene un lugar significativo en su comunidad, lo que puede debilitar su sentido

de propésito y pertenencia, esenciales para una vida plena. Ozawa-de Silva destaca cémo
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en Japon, donde el sentido de pertenencia y la contribucién al grupo son altamente valorados,
la percepcién de no ser necesario puede tener efectos devastadores en el bienestar
emocional y psicoldgico. Su investigacidn también muestra que la soledad no se refiere solo
a la cantidad de relaciones sociales, sino a la calidad y significado de estas conexiones en la
vida de una persona (Ozawa-de Silva, 2021). Ubicando los conceptos de esta autora en el
contexto de los pacientes con cancer, esta sensacion de falta de propdsito o de no poder
cumplir con sus roles habituales puede ser aun mas pronunciada, ya que la enfermedad a
menudo los aisla de sus responsabilidades familiares, laborales y sociales. La percepcion de
ser una carga para los demas o de no poder participar activamente en la vida cotidiana puede

intensificar los sentimientos de soledad.

Oftros autores que han abordado la soledad desde un enfoque antropoldgico incluyen al
antropdlogo escoceés Victor Turner, reconocido por su trabajo en la teoria del ritual y la
relevancia de las comunidades en la formacién de la identidad. Turner expandio la nociéon de
"ritos de paso”, desarrollada originalmente por Arnold Van Gennep, para introducir y
profundizar en el concepto de “liminalidad” (Delanty, 2006). Este término describe los
periodos de transicion en los que los individuos se encuentran entre estructuras sociales y
fuera de sus roles habituales, lo que puede generar una crisis de identidad y una experiencia
de soledad, especialmente en contextos donde las conexiones comunitarias se han
debilitado. Durante estos momentos de transicion, las personas experimentan una
suspension temporal de su identidad social, lo que puede llevar a una profunda sensacion
de aislamiento. Ademas, Turner sugiere que el estado de liminalidad no se limita unicamente
a los rituales, sino que también puede aplicarse a procesos como la enfermedad, donde los
individuos enfrentan un desajuste entre su identidad anterior a su nueva realidad, lo que
potencia el sentimiento de soledad (Turner, 2008). Victor Turner argumenta que los rituales
y las estructuras comunitarias son esenciales para reafirmar la identidad social de los
individuos, proporcionando un sentido de pertenencia y cohesién. Sin embargo, en la
modernidad, donde las conexiones sociales son menos estables y los rituales comunitarios
tradicionales han disminuido, la soledad puede surgir como una ruptura de estos lazos
comunitarios. Esta ruptura, que refleja el debilitamiento de las estructuras sociales, puede
desencadenar una crisis de identidad, ya que los individuos pierden las referencias sociales

que les dan sentido y prop6sito (Turner, 2008).
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En consonancia con el enfoque antropolégico, Formoso describe como la soledad ha cobrado
un peso considerable en las sociedades contemporaneas. Sin embargo, sefiala que la
antropologia ha desempefiado un papel limitado en el estudio de este fendmeno (Formoso,
2023). Este autor resalta la necesidad de comprender la soledad no solo como una
experiencia individual, sino como un fendbmeno social; ademas plantea que existe una
tendencia a patologizarla ya que es vista como un estado negativo asociado a la falta de

relaciones significativas y a un déficit en la conexion social (Formoso, 2023).

El enfoque sociolégico también ofrece perspectivas sobre la soledad. Emile Durkheim,
socidlogo vy filésofo francés del siglo XIX y principios del siglo XX, abordd el tema de la
soledad en sus obras, particularmente en "E/ suicidio". Segun una revision realizada por Pefa
sobre “la soledad contemporanea desde la obra de pensadores”, Durkheim relaciona el
suicidio con la soledad extrema, utilizando estadisticas para demostrar que el aumento de
suicidios refleja una perturbacion en las sociedades modernas (Pefia, 2019). Para Durkheim,
la soledad no es solo un problema individual, sino que también es un sintoma de problemas
sociales mas amplios, manifestdndose como una soledad colectiva. (Pefa, 2019; Symonds,
2018).

Durkheim planteaba que la soledad extrema que lleva al suicidio no es simplemente una
cuestion de aislamiento personal, sino un reflejo de una desintegracion social mas profunda.
Segun él, la cohesioén social se debilita cuando los individuos ya no se sienten parte de un
grupo o comunidad, lo que genera una sensacion de alienacion y desconexion (Cerretani,
2019). La experiencia de la soledad destaca la contradiccion entre el individuo y la sociedad,
poniendo de manifiesto una crisis de cohesién social y solidaridad (Cerretani, 2019;
Symonds, 2018).

Durkheim introduce el concepto de anomia en su obra “/a division del trabajo” para describir
la desintegracion de normas tradicionales y la ausencia de nuevas normas, lo cual provoca
que las personas se sientan perdidas y desconectadas, especialmente durante cambios
sociales rapidos (Fernandez, 2009). Durkheim considera la anomia como un fenédmeno
colectivo que surge de la falta de cohesion social, donde la modernidad disuelve las normas
y valores que antes unian a las comunidades, llevando a una soledad objetiva y subjetiva.
En contraste, Merton ofrece una vision mas individualizada, enfocandose en cémo la
desorganizacion cultural y el desfase entre objetivos y medios afectan a las experiencias

personales. Factores como el origen étnico, las enfermedades, la falta de educacioén, el



Caracterizacion de la soledad no deseada y su relacién con 68
mortalidad en pacientes con cancer

género o el desempleo pueden aumentar la vulnerabilidad a una soledad profunda y
persistente, ya que la marginacién impide la plena participacién en la vida social y cultural
(Merton, 1968).

Adicionalmente, Michel Foucault ofrece una visién critica de la soledad al analizar cémo las
estructuras de poder y los mecanismos de control social pueden intensificar esta experiencia.
Segun Foucault, la soledad no es solo una vivencia personal, sino también una construccion
social, fruto de politicas y practicas que excluyen o silencian a ciertos grupos (Pefa, 2019).
Este enfoque es fundamental para comprender como las dinamicas de poder influyen en la
salud mental y la inclusion social, lo cual plantea la necesidad de implementar cambios

estructurales para mitigar la soledad.

En su analisis, Foucault explora como el poder se relaciona con la soledad, centrandose
en la exclusién y marginacion de individuos considerados "diferentes". A través de figuras
como "el loco" o "el cuerpo deforme", muestra como el poder disciplina y aisla a estos
individuos, obligandolos a una soledad vigilada y controlada (Foucault, 1983; Pefna, 2019).
En su concepto de panoptismo, Foucault describe como la vigilancia constante transforma a
los individuos en seres aislados, separados y controlados, en lo que él denomina "soledad
secuestrada”. Aunque estas formas de poder son efectivas, Foucault advierte que no son
permanentes y pueden evolucionar hacia otras formas de control (Foucault, 1983; Pena,
2019).

Gilles Deleuze amplia el analisis de Foucault al introducir la idea de que las sociedades
disciplinarias de los siglos XVIII 'y XIX estan siendo reemplazadas por sociedades de control
(Deleuze, 1991; Pefia, 2019). En estas nuevas sociedades, el poder ya no se ejerce mediante
la vigilancia fisica en espacios cerrados como prisiones o fabricas, sino a través de
mecanismos numeéricos y de informacién que fragmentan a los individuos en "dividuos”
(Deleuze, 1991). Deleuze senala que la soledad contemporanea ha evolucionado de una
"soledad vigilada" a una "soledad controlada", donde los individuos estan sujetos a
mecanismos econdémicos y tecnoldgicos que los controlan de manera mas sutil pero
igualmente efectiva. La idea del "hombre endeudado" ejemplifica esta nueva forma de
control, donde la soledad esta influenciada por la deuda y las obligaciones econdmicas,

reflejando la transicion de una sociedad disciplinaria a una de control (Pefa, 2019).
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En su obra "La muchedumbre solitaria", David Riesman sugiere una paradoja donde, a pesar
de estar rodeadas de gente, las personas se sienten solas debido a la naturaleza de sus
conexiones sociales. En las sociedades tradicionales, la conformidad con las normas y
costumbres establecidas fomenta una fuerte cohesién social, lo que reduce la soledad
objetiva. Sin embargo, esta misma estructura puede generar soledad subjetiva en aquellos
que sienten que su individualidad es reprimida por las expectativas colectivas. A medida que
las sociedades evolucionan hacia una fase de crecimiento transicional, la conformidad se
basa en normas internalizadas desde la infancia, lo que promueve la movilidad social pero
también puede aumentar la soledad subjetiva en quienes no logran alcanzar sus metas
personales. La dependencia de validacion externa y la influencia de los medios masivos
pueden intensificar tanto la soledad subjetiva como la objetiva, debido a la fragmentacion

social y la reduccion de interacciones significativas (McLaughlin, 2001; Riesman et al., 2020).

Por su parte, Alexis de Tocqueville, sociélogo, historiador y politico francés del siglo XIX, es
conocido por su obra “Democracia en América”, donde describe la sociedad como orientada
hacia la formacion de asociaciones voluntarias y la participacién en relaciones espontaneas
(Palmer, 1990). Tocqueville consideraba que estos rasgos culturales eran esenciales para el
funcionamiento de la democracia, ya que promovian una vida publica activa y participativa.
Sin embargo, también observé una transicion cultural desde un "individualismo republicano”,
que valoraba el compromiso comunitario, hacia un individualismo mas utilitario. Este nuevo
individualismo prioriza el beneficio personal, el aislamiento y, en ultima instancia, la soledad
sobre la responsabilidad hacia la comunidad, reflejando un creciente egocentrismo y un

debilitamiento de los lazos comunitarios (Palmer, 1990).

Tanto Tocqueville como Riesman sefalan que la evolucion del individualismo, desde una
version civica y comunitaria hacia una mas utilitaria y dependiente de los otros, esta vinculada
a un aumento en la soledad. A medida que los lazos comunitarios se debilitan y la
dependencia de normas sociales externas crece, la sensacién de soledad se intensifica,

incluso en un contexto de mayor conexién social (Palmer, 1990).

El fendmeno de la soledad se agrava en el marco de la postmodernidad liquida, un concepto
desarrollado por Zygmunt Bauman, que describe “un estado de fluidez e incertidumbre donde
las estructuras sociales y los vinculos humanos se vuelven transitorios y fragiles” (Gane,
2001). Segun Bauman, en esta modernidad liquida, “ningun estado dura mucho y todo

cambia a un ritmo cada vez mas rapido”(Pefa, 2019), lo que afecta directamente a las
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relaciones interpersonales, volviéndolas mas superficiales y menos duraderas. Bauman
advierte que, "en un mundo posmoderno, la falta de vinculos profundos puede llevar a las
personas a sentirse solas, perdidas y privadas de proposito, con consecuencias negativas
como el nihilismo, la depresion espiritual y un estado constante de miedo e inseguridad “
(Pefia, 2019).

La modernidad y la postmodernidad han transformado profundamente la experiencia de
la soledad, reflejada también en los analisis de Anthony Giddens y Gilles Lipovetsky. Asi,
Giddens, introduce la idea de la "experiencia secuestrada”, que se refiere en como, en la
sociedad contemporanea, los individuos tienden a evitar experiencias como la enfermedad,
la locura, la criminalidad, la muerte y la sexualidad, ya que podrian poner en riesgo su
seguridad emocional e identidad (Giddens, 2003; Pefa, 2019). Giddens argumenta que esta
evitacion se debe a la ruptura con las tradiciones y el aumento del control social, lo que lleva
a una especie de represion o aislamiento que, aunque proporciona una seguridad inmediata,
resulta en una soledad profunda y en la pérdida de empatia y conexion vital con los demas.
Esta "autoprotecciéon" genera un aislamiento existencial, que no solo separa a los individuos
entre si, sino también de los recursos morales necesarios para vivir una vida plena y
satisfactoria donde los individuos, en su busqueda de seguridad y proteccion, evitan
experiencias que amenazan su identidad (Giddens, 2003; Pefia, 2019). Del mismo modo,
Lipovetsky, en "La era del vacio" analiza la soledad contemporanea desde la perspectiva del
narcisismo y el hiperconsumismo, describiendo una "soledad vacia" caracterizada por la
indiferencia, el hedonismo y la falta de conexiones significativas, a pesar de la aparente

libertad de vivir solos (Lipovetsky, 2002).

Finalmente, Norbert Elias y Hannah Arendt abordaron el fenomeno de la soledad en el
contexto de las transformaciones sociales y politicas modernas. Estos autores exploraron
cdmo las dinamicas de la modernidad han reconfigurado la experiencia humana del

aislamiento y la desconexion.

En "La soledad de los moribundos", Elias examina cémo la institucionalizacion de la muerte
en las sociedades contemporaneas ha intensificado la soledad, especialmente en los
momentos finales de la vida (Elias, 2021). La modernidad ha desplazado la muerte del
entorno familiar y comunitario hacia instituciones médicas, lo que ha conducido a que las
personas enfrenten el final de sus vidas aisladas de sus seres queridos. Este alejamiento no

solo deshumaniza el proceso de morir, sino que también refleja una tendencia mas amplia
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hacia la medicalizacién de experiencias profundamente humanas, tratando la muerte y la
soledad como condiciones que pueden gestionarse y controlarse clinicamente, a menudo
ignorando las necesidades emocionales y sociales inherentes a estas experiencias (Elias,
2021).

Por su parte, Arendt, en sus reflexiones sobre el totalitarismo, argumenta que la soledad ha
pasado de ser una experiencia transitoria y marginal a convertirse en una condicion cotidiana
bajo regimenes opresivos (Arendt, 2006). Para Arendt, la soledad no es simplemente la
ausencia de compania fisica, sino una profunda desconexién del tejido comunitario que
erosiona la capacidad de pensamiento critico y accion colectiva. Los sistemas totalitarios
fomentan esta soledad al aislar a los individuos y emplear el terror como medio de control, lo
que resulta en personas desconectadas tanto de los demas como de su propia capacidad de
juicio. Este enfoque también revela una forma de indulgencia hacia la soledad, donde se
normaliza y se utiliza estratégicamente para debilitar la resistencia y la cohesion social
(Arendt, 2006; Samantha Rose Hill., 2020).

Desde un enfoque filoséfico podemos encontrar diferentes autores que han abordado este
concepto desde perspectivas variadas, ya sea como una experiencia dolorosa y angustiante
0 como una oportunidad para el crecimiento personal y la autenticidad. Para Blaise Pascal,
la soledad es una condicidon existencial aterradora en la que el ser humano se encuentra
"completamente solo" en un universo vacio y carente de sentido (B. Mijuskovic, 1977; Pascal,
1859). Esta idea de una soledad que genera angustia y terror también se encuentra en las
reflexiones de David Hume y Edmund Burke. Hume describe la soledad como uno de los
castigos mas grandes que se pueden sufrir, destacando la incapacidad del ser humano para
soportar la exclusion total de la sociedad (Ben Mijuskovic, 1971). Burke, por su parte, enfatiza
que la exclusion social es una forma intensa de sufrimiento, indicando la necesidad humana
de conexion y afecto (B. Mijuskovic, 1977). En este sentido, la soledad aparece como una

experiencia negativa, profundamente vinculada con el dolor y el aislamiento.

Por otro lado, Friedrich Nietzsche y Martin Heidegger exploran la soledad desde un enfoque
existencial, vinculandola con la busqueda de significado y la autenticidad. Nietzsche, en su
obra "Asi hablé Zaratustra", presenta la soledad como una condicion inevitable tras la "muerte
de Dios", donde el individuo se enfrenta a la ausencia de valores absolutos y debe forjar su
propio destino. La soledad, en este contexto, se convierte en un espacio de creacién personal

y libertad, donde el individuo tiene la oportunidad de desarrollar su verdadero ser sin la



Caracterizacion de la soledad no deseada y su relaciéon con 72
mortalidad en pacientes con cancer

influencia opresiva de las convenciones sociales (Jaspers, 1997). Heidegger, en "Ser y
Tiempo", también considera la soledad como parte integral de la existencia humana “Dasein”
(Berciano, 1992; R. G. Rodriguez & de Lara, 2015). La conciencia de la propia finitud y la
muerte lleva a una experiencia de soledad que puede ser liberadora, permitiendo al individuo
vivir de manera mas auténtica. La soledad es vista como una condicién ontolégica que cada

persona debe enfrentar para encontrar significado en su vida (B. Mijuskovic, 1977).

Por otro lado, Hegel plantea el concepto de "Entfremdung” (alienacién), que se refiere a la
separacion del individuo de su esencia y de los demas (Lemon & Lemon, 2003; B. Mijuskovic,
1977; B. L. Mijuskovic, 2012). Para Hegel, la alienacion se manifiesta en la relacion del
individuo con Dios y con la sociedad, sugiriendo que la verdadera realizacion del ser humano
se encuentra en la superacion de esta alienacion a través de la autoconciencia y el
reconocimiento mutuo (Lemon & Lemon, 2003). Karl Marx, siguiendo esta linea, desarrolla la
idea de que, en una sociedad capitalista, los individuos se vuelven alienados de su trabajo,
de si mismos y de los demas. Marx considera que esta alienacién provoca una experiencia
de soledad y deshumanizacion, la cual solo puede superarse a través de la lucha de clases
y la conciencia de clase (Lemon & Lemon, 2003; B. Mijuskovic, 1977; Rojas, 2010). Jean-
Jacques Rousseau también aborda la alienacion, pero desde la perspectiva de la relacion
entre la naturaleza y la sociedad. Rousseau sostiene que la civilizacion puede llevar a la
corrupcién del ser humano y a la soledad, y que la conexion con la naturaleza es un antidoto
para esta alienacion social (B. Mijuskovic, 1977). Finalmente, Immanuel Kant aborda la
soledad desde la perspectiva de la subjetividad y el conocimiento, destacando que la
autonomia y la razén pueden llevar a una sensacién de aislamiento, ya que cada persona

debe enfrentar su propia comprension del mundo y de si misma (B. Mijuskovic, 1977).

Desde una perspectiva social y cultural, Simone de Beauvoir y Jean-Paul Sartre
examinan la soledad en el contexto de la libertad y la opresion. De Beauvoir explora la
soledad en el marco de la opresion patriarcal, donde las mujeres a menudo se sienten
aisladas y marginadas por las expectativas sociales (Beauvoir, 1980). La soledad, para ella,
se convierte en un tema de lucha por la libertad y la autenticidad, en un desafio para superar
las restricciones impuestas por una sociedad que busca controlar y definir el papel de la
mujer (Beauvoir, 1980). Sartre, en "El ser y la nada", aborda la soledad en relacion con la
libertad y la responsabilidad individual, sefialando que la existencia precede a la esencia, lo

que implica que cada individuo debe crear su propio significado en un mundo sin respuestas
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inherentes (Yepes Mufoz, 2017). Esta libertad, aunque poderosa, también puede conducir a
una profunda sensacién de soledad, ya que nos confronta con la responsabilidad absoluta

de nuestras elecciones y la falta de un sentido predefinido en la vida.

En tiempos mas recientes, fildsofos como Byung-Chul Han y Brené Brown han explorado la
soledad en el contexto de la sociedad moderna y la cultura digital. Han argumenta que la
hiperconectividad de la era digital ha dado lugar a una nueva forma de soledad, donde las
interacciones superficiales reemplazan las conexiones profundas y significativas. Esta
soledad contemporanea es vista como un sintoma de una crisis mas amplia en la forma en
que nos relacionamos con nosotros mismos y con los demas, reflejando una pérdida de
autenticidad y profundidad en nuestras relaciones (Han, 2021). Brown, por su parte, destaca
como la falta de autenticidad en las relaciones puede conducir a la soledad, sugiriendo que
esta puede ser superada a través de la vulnerabilidad y la apertura emocional. Para Brown,
la verdadera conexién con los demas solo es posible cuando nos permitimos ser vulnerables
y auténticos, enfrentando nuestras inseguridades y temores en lugar de ocultarlos (B. Brown,
2021).

En conclusion, la complejidad de los anteriores planteamientos sugiere que la diversidad de
enfoques es esencial para comprender las particularidades de la soledad. No obstante, la
exclusion de ciertos enfoques puede limitar nuestra comprensién del fenédmeno, lo que podria
llevar a una vision reduccionista de la soledad, ignorando factores como la interseccionalidad,
las dinamicas de poder y las experiencias culturales especificas. Esto recalca la necesidad
de adoptar un enfoque mas inclusivo que no solo considere las teorias predominantes, sino
que también integre perspectivas diversas para enriquecer el analisis. Solo asi podremos
abordar la soledad de manera mas efectiva, teniendo en cuenta las variadas experiencias y
realidades que configuran este fendmeno en la sociedad contemporanea, y desarrollar un
marco tedrico y practico que responda a las necesidades de todos los individuos que

enfrentan la soledad en sus diversas formas.

El analisis de la SND en el contexto contemporaneo revela que este fendmeno es mucho
mas que una experiencia individual; refleja dinamicas sociales, culturales y estructurales que
afectan a las comunidades en su conjunto. Diferentes perspectivas teéricas muestran que la
soledad esta intrinsecamente relacionada con la cohesiéon social, la desintegracién de las
redes comunitarias y el impacto de la modernidad y el individualismo. Ademas, como se ha

mencionado, la soledad puede ser tanto un sintoma de problemas sociales mas amplios
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como un resultado de la transformacién de las relaciones humanas en un mundo cada vez
mas fragmentado. La medicalizacion de la muerte y la desconexién en contextos de opresion
ejemplifican cémo la soledad se manifiesta en situaciones criticas, afectando la calidad de

vida y el bienestar emocional de las personas.

El impacto del hiperconsumismo y la busqueda de validacién externa intensifica tanto la
soledad subjetiva como la objetiva, sugiriendo que las soluciones deben ir mas alla de la
atencion individual y considerar la necesidad de fortalecer los lazos comunitarios y promover
la inclusién social. Por tanto, la soledad es un tema amplio y complejo que abarca diversas
dimensiones y enfoques, convirtiéndose en un objeto de estudio multifacético en las ciencias

sociales y humanas, y que trascienden a las ciencias de la salud.

Desde una perspectiva ontolégica, el significado y la manifestacion de la soledad varian
segun el contexto cultural y social. La soledad puede ser entendida como una construccion
social que refleja las dinamicas de poder, las normas culturales y las expectativas sociales.
Esto implica que la soledad no es solo un estado emocional, sino también un fendmeno que

se entrelaza con la identidad, la pertenencia y la comunidad.

Desde una perspectiva epistemoldgica, el estudio de la soledad requiere un enfoque
interdisciplinario que combine perspectivas psicolégicas, socioldgicas, antropolégicas y
filosoficas. Cada disciplina aporta herramientas y marcos tedricos que enriquecen la
comprension del fendmeno. Por ejemplo, la sociologia examina como las estructuras
sociales y las relaciones interpersonales influyen en la soledad, y la antropologia explora
como las diferentes culturas interpretan y viven la soledad, revelando la diversidad de

experiencias en contextos globales.

Finalmente, la investigacién empirica es fundamental para vincular estos enfoques tedricos
con la realidad vivida de las personas. Encuestas, entrevistas y estudios de caso pueden
captar la complejidad de la soledad en diferentes grupos demograficos y contextos, revelando
patrones y tendencias que ayudan a entender como se manifiesta la soledad en la vida
cotidiana y los factores que contribuyen a su aumento o disminucién. La incorporacion de la
soledad en estudios empiricos puede identificar intervenciones efectivas que aborden tanto

la experiencia individual de la soledad como las condiciones estructurales que la perpetuan.
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2.6. Medicion de la soledad

A diferencia de la poblacion general, en pacientes con cancer la soledad puede estar
influenciada por diferentes factores sociales relacionados con la enfermedad; es por esta
razon que en algunos estudios justifican adaptar las intervenciones sobre la soledad a partir
de las experiencias relacionadas con el cancer (Mosher et al., 2012). Pero se debe
considerar que antes de intervenir es necesario desarrollar herramientas especificas para
evaluar esta condicion y que permitan dimensionar: a) la soledad atribuida al cancer y b)
las expectativas sociales negativas relacionadas con el cancer que puedan precipitar y

mantener la soledad (Adams et al., 2017).

De esta manera una herramienta, como un cuestionario o escala, permitiria identificar a los
pacientes que puedan estar sintiéndose solos y realizar intervenciones que contribuyan al
cuidado del paciente y mejoren su calidad de vida y eventualmente el pronéstico de su

enfermedad.

Una de las herramientas que se han desarrollado es la escala de soledad de UCLA
(University of California at Los Angeles) creada originalmente por Russell et al. en 1978 y
que posteriormente tuvo una revision en 1980, la cual evalua los sentimientos subjetivos de
soledad. Los items para esta version se basaron en declaraciones utilizadas por personas
solitarias para describir sentimientos de soledad (D. Russell, L. A. Peplau, & C. E. Cutrona,
1980; Valdelamar Jiménez, Parra-Alfonso, Sanchez-Pedraza, & De La Hoz-Restrepo,
2022); todos los items estaban formulados de manera negativa, reflejando la frecuencia con

que los pacientes experimentaban soledad.

Para calificar los items la escala contenia una estructura Likert con cuatro puntos que iban
desde “Nunca” hasta “A menudo”; sin embargo, debido a la forma en que estaban
redactados los items (todos de forma negativa), se encontr6 que se podia sesgar el puntaje
final de la escala y por tal motivo se desarroll6 una nueva version que incluia 11 items
redactados de manera negativa y 9 items redactados de manera positiva (Daniel W.
Russell, 1996).

El puntaje total de la escala puede ir entre 20 y 80 puntos y se obtiene sumando cada uno
de los items; dado el fraseo de algunos items, a éstos debe aplicarse un puntaje reverso,

de tal manera que un mayor puntaje total de la escala corresponda a un mayor nivel de
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soledad (D. W. Russell, 1996). En los estudios iniciales de validacién se reportaba una
estructura unidimensional de la escala, pero estudios posteriores han sugerido dos factores,
relacionados con el fraseo de los items: uno relacionado con presencia de soledad y otro
con su ausencia. Estudios efectuados con métodos de ecuaciones estructurales han
reportado valores adecuados de los estimadores de ajuste (M. E. Hughes, Waite, Hawkley,
& Cacioppo, 2004). En relacion con la confiabilidad de la escala se han reportado valores
del coeficiente alfa entre 0,89 y 0,94 (Puri, 2018). En cuanto a la confiabilidad test-retest se
han encontrado valores de r=0,73, incluso en periodos tan separados como un ano (Puri,
2018). Finalmente, esta escala cuenta con una versién en espanol que fue traducida por
Vazquez y Jiménez en 1994 (Antonio J. Vazquez Morejon* y Rosa Jiménez Garcia-Béveda,
1994).

En cuanto a instrumentos disefiados para poblacion oncolégica encontramos la escala de
soledad en cancer o “cancer loneliness scale”, desarrollada recientemente por sus
creadores a partir de la teoria de la soledad; aunque este instrumento no se ha utilizado
con frecuencia en estudios de investigacion, tiene las ventajas de ser un instrumento breve
(7 items), que se disefia para una poblacion especifica que son los pacientes con cancer.
Cada item tiene cinco opciones de respuesta que van de 1= nunca a 5= siempre. El puntaje
total de la escala se calcula con la sumatoria del puntaje de cada uno de los items, de tal
manera que a mayor puntaje se encuentra una peor condicion de soledad (Adams et al.,
2017; Valdelamar Jiménez et al., 2022).

Para el desarrollo de esta escala se incluyeron pacientes con diagnéstico primario de
cancer y se excluyeron los pacientes con cancer cerebral; para construir la escala se usaron
los instrumentos PROMIS (measures of social and health-related Outcomes), la escala de
soledad de UCLA (University of California at Los Angeles version 3 y la Social network
characteristics. Inicialmente se utilizé un conjunto de 15 items de los cuales se efectué una
seleccion de 7 items que constituyeron la escala final. Para evaluar la validez de constructo
del instrumento se midi6 la correlacion con sintomas de ansiedad y depresion, y con el
namero de parientes y amigos con quienes los pacientes tenian contacto regular;
adicionalmente, se evalud la correlacién con calidad de vida y apoyo emocional; dichas
correlaciones fueron adecuadas. El estudio original de validacion reporté valores de SRMR
de 0.02, de RMSEA de 0.03, y de CFl de 1 lo que indica un adecuado ajuste del modelo.
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En cuanto a la consistencia interna se reporté un adecuado valor del coeficiente alfa de
Cronbach (0.94)(Adams et al., 2017; Valdelamar Jiménez et al., 2022).

Siguiendo con la escala de soledad de UCLA version 3, también ha sido validada en otros
contextos. Por ejemplo, en un estudio con guardia civiles en Espafia se reporté una
adecuada confiabilidad (alfa de Cronbach de 0.969) y un adecuado ajuste de los items (D.
Vega, del Rio Olvera, & Bernal, 2014). La escala también ha sido validada en poblacion con
adultos mayores donde 605 de las personas correspondian a un centro de salud urbano y
128 a un centro de salud rural, los principales hallazgos que reporté este estudio fue que
uno de cada 4 o 5 adultos mayores vivian solos, siendo mayoritariamente mujeres, y 2 de
cada 3 personas experimentaban la sensacion de soledad. En cuanto a sus propiedades
psicométricas la escala también mostro una adecuada confiabilidad (alfa de Cronbach de
0.95), una alta validez y correlacion entre los items y una adecuada sensibilidad al cambio,
es decir, se concluye que es un instrumento util y sensible para la medicion de este
fendmeno (Velarde C, 2015).

Por ultimo, esta escala ha sido traducida y adaptada al espafiol mexicano, donde se
incluyeron a 36 mujeres en situacion de violencia con un perfil socioeconémico medio o
bajo y sin requisito de escolaridad; los hallazgos de este estudio reportaron que los items
18, 5, 14, 17, 7 y 2 fueron los que indicaron un mayor puntaje del sentimiento de soledad y
se concluyé que el aislamiento social precipitaba la percepcion de dicho sentimiento. La
escala solo tuvo dificultad al traducir el item 01 y el item 14 dado que varias mujeres
manifestaban con comprender la pregunta. El estudio sugiere que es importante tener en
cuenta el contexto social y emocional de las personas para definir la forma de aplicar la

escala (Serrano R, 2018).

Otras escalas de medicién para la evaluacion de la soledad frecuentemente reportadas en
la literatura de investigacién en salud son: la escala extendida de Belcher (Bels
1973)(Belcher, 1973), la escala de soledad de Jong-Gierveld, J (1978)(de Jong-Gierveld,
1978), la Escala de Calificacion de la Soledad (LRS 1984)(Joseph J. Scalise, Earl J. Ginter,
& Lawrence H. Gerstein, 1984), la Escala de Soledad Social y Emocional para Adultos
(SELSA, 1993) (DiTommaso & Spinner, 1993).
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2.7. El Impacto de la Pandemia de COVID-19 y su
relacion con la Soledad entre los pacientes y
sobrevivientes de Cancer

Sin preverlo, el 6 de marzo de 2020, Colombia report6 su primer caso de COVID-19 (Cuervo
Maldonado, 2020). A partir de ese momento, el gobierno colombiano implementé una serie
de medidas progresivas para contener la propagacion del virus. El presidente de entonces,
Ivan Duque, anuncio el estado de emergencia el 12 de marzo de 2020, adoptando medidas
mas estrictas para enfrentar la pandemia. El 24 de marzo de 2020, el gobierno anuncié un
aislamiento preventivo obligatorio en todo el pais, inicialmente establecido por 19 dias, pero
posteriormente extendido varias veces conforme la situacién evolucionaba (Ministerio de
Salud y Proteccién Social., 2020b).

Durante este periodo de confinamiento se implementaron restricciones de movimiento y se
insté a los ciudadanos a permanecer en sus hogares, con excepciones para actividades
esenciales como la compra de alimentos y atencién médica. Ademas, se cerraron fronteras,
se suspendieron los vuelos internacionales y se cerraron establecimientos comerciales no
esenciales. Todo esto se ajustd en funcién de la evolucidn de la situacion epidemiolégica
en el pais y en el mundo, lo que provocd una paralisis global y el confinamiento de la

poblacion (Ministerio de Salud y Proteccion Social., 2020a).

En el contexto de la pandemia por COVID-19 los pacientes y sobrevivientes de cancer
enfrentaron desafios considerables en la atencion médica. La llegada de la pandemia
provoco cambios significativos en la forma en que se brindaba atencién, con una marcada
transicion de los modelos presenciales hacia servicios de salud virtuales y en linea. Esta
adaptacion conllevé una reestructuracion de los recursos humanos y técnicos disponibles,
a menudo resultando en la suspensién o reprogramacion de tratamientos y consultas, lo
que impacto la continuidad de la atencidon oncoldgica y caus6 demoras en su inicio o

continuacion (Jones et al., 2020; Murcia-Monroy, Lineros-Hurtado, & Aguilera-Lopez, 2022).

Como resultado de estos cambios en la atencion médica durante la pandemia se evidencio
una notable afectacion en la calidad de vida y el bienestar de los pacientes. Segun diversos
estudios, la soledad se ha manifestado como una experiencia comun para muchos

pacientes y sobrevivientes de cancer. El aislamiento en el hogar, las hospitalizaciones y los
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traslados a unidades de cuidados intensivos (UCI), en ocasiones sin contacto con otros,
podrian haber agravado esta situacion (Clifton et al., 2022; Miaskowski et al., 2021;
Rentscher et al., 2021).

Durante la pandemia, ademas, se observé un aumento significativo en el riesgo de muerte
entre pacientes con cancer, siendo de 3 a 4 veces mayor que en personas sin
enfermedades. Algunos estudios advierten sobre las posibles repercusiones de estos

retrasos en la atencion, ya que podrian incidir en la supervivencia en los préximos anos.

Esto se debe a que muchos pacientes podrian recibir diagndsticos en fases avanzadas de
la enfermedad, lo que disminuye las oportunidades de tratamiento exitoso. De hecho, se
cree que un retraso de tan solo 4 semanas en el inicio del tratamiento esta asociado con un
aumento en la mortalidad en diversos tipos de cancer (Timothy et al., 2020). Ademas, la
sensacion de soledad durante este periodo podria intensificar ain mas este riesgo,
especialmente considerando las condiciones sociales en las que se encontraron algunas

personas. (Timothy et al., 2020).

Por consiguiente, varios estudios sefalaron la necesidad de investigar si el diagnéstico y
tratamiento del cancer podria influir en la sensacién de soledad experimentada por los
pacientes (Ernst et al., 2022). Por ejemplo, un estudio realizado en pacientes oncoldgicos
en Estados Unidos revel6 que el 53% se consideraba solitario, lo que representa un
aumento con respecto a antes de la pandemia. Este grupo solitario tendia a ser mas joven,
menos propenso a estar casado o0 en pareja, y presentaba mas comorbilidades. Sin
embargo, es importante tener en cuenta que estos hallazgos podrian no aplicarse de
manera general a pacientes con desventajas socioecondémicas debido a las posibles
diferencias en el acceso a recursos. Las personas con desventajas socioeconémicas
pueden enfrentar barreras significativas para acceder a atencién médica de calidad, incluido
el apoyo emocional y psicolégico, que pueden influir en su percepcion de la soledad y su

capacidad para abordarla (Miaskowski et al., 2021).

También se abordaron las repercusiones en la salud mental como consecuencia del
distanciamiento social y las medidas de confinamiento. En este contexto, se diseiid un
estudio de métodos mixtos que incluyo la recoleccion simultanea de datos cuantitativos y
cualitativos, contando con la participacion de 100 adultos mayores con cancer. Los

resultados revelaron que un 3% de la poblacion estudiada experimentaba una sensacion
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de soledad extrema, mientras que un 27% mostré al menos un indicador de soledad segun
la Escala de Soledad de tres items de la Universidad de California, Los Angeles (UCLA)
(Clifton et al., 2022) y en otro estudio realizado en 2021, con la participacién de 518
personas con cancer, se identificé un mayor riesgo de depresion en pacientes con cancer
de mama, prostata y hematologicos durante la pandemia de COVID-19. Se observé que la
soledad durante este periodo, y no la soledad previa, era un predictor de depresion.
Aquellos que se sentian solos durante la pandemia tenian un riesgo 4.5 veces mayor de
desarrollar depresién, sugiriendo asi que el sentimiento de aislamiento contribuye

significativamente a este riesgo (Gallagher, Bennett, & Roper, 2021).

Los resultados presentados indican que la pandemia por COVID-19, al imponer una
situacién de aislamiento, incremento los niveles de soledad y en pacientes con cancer pudo

haberse asociado a mayor deterioro en su salud y a un mayor riesgo de mortalidad.

2.8. Posicion epistemoldgica y critica suscitada hacia los
instrumentos de medicion utilizados para evaluar
constructos subjetivos como la soledad

Desde una postura epistemoldgica positivista en la que se ha querido enmarcar la pregunta
de investigacion de este proyecto, se busca observar, medir, cuantificar y analizar
estadisticamente la percepcion que tienen los pacientes con cancer sobre la SND. La
opcién metodoldgica elegida inicialmente para medir la frecuencia y caracteristicas de este
fendmeno en estos pacientes es el uso de una escala de medicion ya disefiada, la cual ha

demostrado ser objetiva, valida y confiable para medir el fenédmeno de la soledad.

Sin embargo, se debe ser consciente de que el solo uso de esta metodologia podria no ser
suficiente para lograr una comprension mas integral y profunda de la forma en que la
persona interpreta y experimenta la SND. Una solucion a esta situacion es entrar en dialogo
con otras posturas epistemoldgicas, que parten de técnicas de investigacion cualitativa, con
el fin de construir diferentes conocimientos en torno a la SND (Catalan-Vazquez & Jarillo-
Soto, 2010).
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La propuesta de lo que se ha denominado método cientifico supone observar, plantear
explicaciones y probar tales explicaciones (Carey, 1993). Todas estas etapas buscan que
se logre una replicabilidad de los resultados, para lo cual es indispensable realizar una
medida precisa de las observaciones. Dentro del concepto de medicion cientifica resulta
central el concepto de cantidad (Joel Michell, 2011); surge entonces el reto de develar la

cantidad que tienen los fendmenos subjetivos no observables.

El uso de estos instrumentos no solo se ha implementado en el campo de la investigacion,
sino que cada vez ha ido tomando mayor alcance en la practica clinica y en las
intervenciones de salud publica (Romera, 2015). Sin embargo, al enfrentar dicho reto, se
encontro que el planteamiento psicométrico adoptado ha sido criticado y cuestionado desde

otras perspectivas de investigacion y aproximacion al conocimiento.

Ante la incertidumbre que siembran estas criticas, se decidié efectuar un acercamiento al
tema de la medicion con el uso de cuestionarios y analizar cuales han sido los temas

medulares que forman parte del debate.

La respuesta ante la critica a la medicion por medio de escalas, que en ocasiones se ha
dado de manera descalificadora como la sefalada por Fechner, considerado el fundador
de los métodos cuantitativos en psicologia, quien afirmaba que “Todas las contra
demostraciones filosoficas no son mas que palabras escritas en la arena” (J Michell, 1986),
no debe ser el camino para llegar a acuerdos con los enfoques que no estan alineados con

estos métodos.

Quienes utilizan abordajes reduccionistas y fragmentados parecen hacer una transposicién
de paradigmas, es decir contestan preguntas planteadas desde un paradigma con las
herramientas de otro. Esto hace pensar que, aunque existan diferentes posturas
ontolégicas, epistemoldgicas y metodoldgicas, las cuales puedan parecer alejadas vy
discordantes, podrian utilizarse como perspectivas opcionales y suplementarias. En el caso
del positivismo, el constructivismo y la teoria critica que, si bien buscan la aproximacion a
la verdad, también comparten limitaciones, pero, que con un estricto y bien llevado proceso
metodoldgico integral podrian contribuir a la generacion de conocimiento sobre un

determinado objeto de estudio.
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Por otro lado, las criticas a la aplicacién de esta metodologia no tienen la suficiente robustez

como para adoptar una posicion tan radical como rechazar su uso; ademas, dentro del

paradigma empirico-analitico al que se ha adherido, se considera que la escala es un

instrumento util que permite hacer una medicion aceptablemente valida y confiable de

fendmenos abstractos, no observables, y que facilita la comunicacién con otros

investigadores utilizando un mismo lenguaje. Dado que no es el propésito eludir la critica y

adherirse solo a los argumentos a favor de esta metodologia, se expondran las posibles

soluciones a los cuestionamientos planteados:

1.

La escala es un abordaje reduccionista y fragmenta la realidad. Por ejemplo, en
el caso de la soledad no deseada, una dimension tan compleja, subjetiva y
fuertemente afectada por aspectos sociales, emocionales y comportamentales
resulta siendo medida con un instrumento como es la escala de soledad de UCLA
que incluye 20 items; esta construccion deja en duda la incorporacién dentro de la

medicion de los multiples aspectos que pueden estar configurando el fenémeno.

Ante este planteamiento se esgrime la alternativa del buen uso de los disefios
mixtos de investigacion cuantitativa y cualitativa, teniendo en cuenta que esta opcion
permitiria incorporar dentro de la medicion otros componentes no considerados en

las escalas de medicién (Cadena-lhiguez, 2017). Como mencionaria Wolff:

“Las ventajas que tiene un método puede compensar las limitaciones de otro para

conseguir una metodologia mas poderosa”(Wolff, Knodel, & Sittitrai, 1991).

Existen diferentes escalas para medir el mismo fenémeno, pero sus items y
dominios no coinciden. Esta es una caracteristica que puede tener relacién con lo
que se ha llamado validez de contenido, segun la cual los items de una escala son
una muestra de una poblacion de posibles items (R. F. DeVellis, 2017); en este
sentido, el hecho de que los items sean diferentes y se organicen de diversas

maneras, no desvirtua la validez de lo que estan midiendo.

La construccion de la escala refleja posturas teéricas que pueden generar
sesgos en la medicion. La existencia de sesgo puede evaluarse utilizando técnicas

estadisticas como el funcionamiento diferencial de items (DIF, differential item
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functioning por su sigla en inglés) en analisis de Teoria de Respuesta al item (TRI).
Esta técnica permite analizar si los items funcionan de manera distinta en unos
grupos u otros. Por ejemplo, un item presenta DIF “cuando la respuesta de una
persona no solo depende de su nivel en la caracteristica evaluada, sino también de
su grupo de pertenencia (p.ej., sexo o clase social” (Espelt et al.,, 2014). Estas
deficiencias de los items se podrian ajustar utilizando técnicas de investigacion
cualitativa que permiten seguir explorando por qué el puntaje obtenido en cierto

grupo fue mas notorio en relacion con otro.

La ponderacion dada a los items puede variar seguin la poblacién en la que se
aplique la escala. Dentro de las técnicas usadas en TRI es posible analizar el grado
de dificultad de los items y caracteristicas adicionales que puedan usarse para

efectuar estas ponderaciones de manera técnica.

Las escalas tienen validez temporal limitada. Al concebir este tipo de validez
como la posibilidad de generalizar a lo largo de tiempo los resultados que da un
instrumento, se ve claramente que los cambios en patrones sociales y culturales
que pueden verse en el tiempo y que pueden estar reflejados en los dominios de
algunas escalas indefectiblemente generan cambios en los puntajes de la escala
que pueden afectar la validez de esta. Sin embargo, esta critica no es aplicable a
todos los instrumentos y esta estabilidad puede evaluarse estadisticamente usando
indicadores de confiabilidad (por ejemplo, haciendo mediciones de confiabilidad test
retest) y mediante modelos estadisticos de medidas repetidas que permitan

incorporar variables independientes que cambien en el tiempo.

Se ha cuestionado la calidad de algunos indicadores usados para medir
confiabilidad. Especificamente con el Coeficiente alfa de Cronbach se ha visto que
este sobreestima los niveles de confiabilidad (K. Sijtsma, 2009): con 20 items o mas
el coeficiente alfa puede llegar a valores de 0.8 incluso con items débilmente
correlacionados entre ellos (Acock, 2013). Existen alternativas estadisticas que han
demostrado mejor funcionamiento como por ejemplo el coeficiente omega de
MacDonald y la estimacién del GLB (Greatest Lower Bound), que deberian

incorporarse rutinariamente en los estudios de validacion.
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7. La aplicacién de estos instrumentos es compleja. Reconociendo esta limitante,
se han desarrollado escalas en versiones breves. De todos modos, este
cuestionamiento también puede aplicarse a las evaluaciones que se hacen desde
lo cualitativo.

8. Poca replicabilidad en resultados publicados. Ante esta critica, y considerando que
la misma se relaciona basicamente con el aspecto de validez interna, habria que
plantear estrategias, probablemente a nivel de editores de revistas cientificas, que
propendan por un uso mas transparente de los datos para que otros puedan reanalizar
variables y replicar resultados; también podria ser util la disponibilidad de un registro de
proyectos relacionados con el uso de escalas, de manera similar a lo que ocurre con
ensayos clinicos.

En sintesis, se considera que procesos de adaptacion transcultural rigurosos,

acompanados de metodologias de validacién estrictas y de alta calidad, junto con el uso

de metodologias de investigacion mixta, pueden responder a muchos cuestionamientos

y mejorar la calidad de las mediciones con estos instrumentos. Estas alternativas se

han tratado de incorporar dentro de esta tesis.

Finalmente, como aportes personales, se presentan los siguientes planteamientos:

1. Se recomienda el uso de escalas para medir fendmenos abstractos, no observables
directamente. Los aspectos sociales y culturales, claves en la investigacion e
intervencion en salud publica, se enmarcan en esta recomendaciéon. Dichas escalas
deben contar con procesos metodoldgicamente estrictos de construccion y validacion y,
en lo posible, complementarse con enfoques cualitativos que permitan una mayor

integralidad en la medicion.

2. La medicién de aspectos intangibles, en los cuales cobran protagonismo las
experiencias y subjetividad del paciente, pueden ser tomadas como una forma de
mirada integral al ser humano, ya que se desplaza el foco de atencion inicialmente

centrado en la enfermedad, y se ubica en aspectos mas personales y humanos.

3. Se trae en mencion el concepto de “test equitativos” o “equidad en el desarrollo, la

adaptacion y la administracion de las escalas psicométricas”, que fue incorporado en
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1999 por la American Educational Research Association, la American Psychological
Association y el National Council on Measurement in Education (American Educational
Research Association. American Psychological Association, 1999) pero que hoy en dia
se tiene poco en cuenta dentro del campo de la Salud Publica y la Epidemiologia. Este
concepto se refiere a que, como resultado del proceso de aplicacion de las escalas, se
espera generar puntajes que reflejen fidedignamente el constructo que estan midiendo,
y que dichos puntajes no estén afectados por otras variables relacionadas con
caracteristicas sociales o culturales particulares. Si esto no se tiene en cuenta la escala
podria generar mediciones sesgadas en perjuicio de determinados grupos. Dicho riesgo
de no equidad en la medicidon que hace el test se puede solucionar con el uso de
evaluacion de funcionamiento diferencial de items (DIF), metodologia relacionada con

la teoria de la respuesta al item.

En lo personal, siempre que se sospeche que pueda estar dandose un caso de test no
equitativo (por ejemplo, al comparar mediciones entre diferentes estratos
socioecondmicos, entre grupos sujetos a situaciones de inequidad en otros ambitos,
etc.) deberia tenerse en cuenta esta posibilidad y se deberia aplicar métodos de analisis
de DIF. Esto permitiria efectuar ajustes a las pruebas buscando mediciones cuyos

resultados sean validos y justos.

Las posturas radicales y cerradas que en palabras de Michael Patton “ crean una sola
alianza unilateral con un paradigma”(Patton MQ, 1990), en las actividades que tienen
que ver con la generacién de conocimiento pueden ser negativas para el desarrollo del
saber humano. Reflejan aspiraciones o posiciones dominantes y antidemocraticas. El
proceso de generar conocimiento supone interaccion y reconocimiento del conocimiento

del otro (y, por lo tanto, reconocimiento de su existencia).

Las criticas planteadas desde distintas posturas epistemoldgicas deben evaluarse con
prudencia y mesura. Si bien, como lo afirmaba Popper, una teoria que no es refutable
no es una teoria cientifica, el argumento que pretende refutar también debe evaluarse
en su justa proporcion: esto es particularmente notorio en lo que se ha denominado
transposicion de paradigmas (cuando se contestan preguntas planteadas desde un

paradigma con las herramientas de otro).
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6. Aunque deseables, las posturas holisticas suponen un equilibrio delicado y dificil de
lograr: Desde esta perspectiva holistica, el intentar no descomponer el objeto de
estudio, puede ser una labor que genere retos metodolégicos muy complicados que
hagan no viable un proceso de investigacion. Una alternativa que considero interesante
es la conformacion de equipos interdisciplinarios en los que se incorporen
investigadores competentes, con diferentes posturas y saberes, y abiertos a la

interaccion y confrontacion creativa y constructiva con sus pares.

7. En el desarrollo de la medicidon se ha dado una evolucion desde la psicofisica, pasando
por la psicometria, para llegar a la clinimetria (Fechner, 1987): Creo que, dadas las
particularidades de los enfoques planteados en Salud Publica, y considerando la
pertinencia e importancia de aspectos sociales, culturales y politicos, podria no ser

descabellado plantear la creacion de una nueva disciplina:” la “saludpublicometria”.
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3.Tercer Capitulo. Estudio de validaciéon de

escalas

El presente capitulo desarrolla los objetivos especificos 1 a 7:

1) Traducir y adaptar transculturalmente la escala de soledad de UCLA- LS3.

2) Establecer la validez de contenido de la escala de soledad de UCLA-LS3.

3) Determinar la validez de constructo de la escala de soledad de UCLA-LS3.

4) Determinar la validez de criterio concurrente de la escala de soledad de UCLA-LS3.
5) Evaluar la confiabilidad test-retest de la escala de soledad de UCLA-LS3.

6) Determinar la consistencia interna de la escala de soledad de UCLA-LS3.

7) Establecer las propiedades clinimétricas de la escala de soledad de UCLA por medio

de teoria de respuesta al item (analisis de Rasch).
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3.1. Traduccién y adaptacion de la escala de soledad
UCLA-LS3 en pacientes con cancer

3.1.1.Contexto del componente de traduccién y adaptacién
transcultural

Generar mediciones objetivas de fendmenos subjetivos es una labor que se ha abordado
desde la psicometria; para esto se han generado instrumentos denominados escalas de
medicion, que permiten obtener mediciones validas y confiables de dichos fenédmenos
subjetivos (Ricardo Sanchez & Echeverry, 2004). Para el caso de SND se han desarrollado
varios instrumentos, tales como, la escala de soledad De Jong-Gierveld (de Jong-Gierveld,
1978), la escala diferencial de soledad (DLS por sus siglas en inglés) (Schmidt & Sermat,
1983), la escala de soledad de Buenos Aires (Auné, Abal, & Attorresi, 2019), la escala de
puntuacion de soledad (LRS por sus siglas en inglés)((Joseph J Scalise, Earl J Ginter, &
Lawrence H Gerstein, 1984), la escala para adultos de soledad social y emocional (SELSA
por sus siglas en inglés) (DiTommaso & Spinner, 1993), la escala para medicion de soledad
ESTE (Rubio Herrera & Aleixandre Rico, 1999) y la escala de soledad de UCLA-version 0
3 (D. W. Russell, 1996).

Esta ultima escala es una de las mas utilizadas en estudios de investigacion relacionada
con la salud en poblacion general (Adams et al., 2017; Hudiyana et al., 2022; Panayiotou,
Badcock, Lim, Banissy, & Qualter, 2023). La version original de la escala se desarrollé en
1980 (Dan Russell, Letitia A. Peplau, & Carolyn E. Cutrona, 1980), y tuvo su ultima
modificacion en 1996, adquiriendo la estructura que tiene actualmente (Daniel W. Russell,
1996). Los diferentes estudios de validacion de este instrumento han arrojado resultados
no concluyentes, ya que se ha reportado evidencia de moderada calidad en relacion con su
confiabilidad, de baja o moderada calidad para su validez de contenido, y de baja calidad
para su validez de criterio. Adicionalmente, los estudios que reportan resultados de
traduccién y adaptacion transcultural del instrumento no se han cefiido estrictamente a las
recomendaciones para este tipo de procedimiento (Sanaa A Alsubheen, Oliveira, Habash,

Goldstein, & Brooks, 2023). Aunque se han realizado estudios en los que se aplica la UCLA-
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LS3 en muestras de pacientes con cancer (Deckx et al.,, 2014), hasta donde tenemos
conocimiento, no existen validaciones publicadas de dicho instrumento en este tipo de

pacientes a nivel mundial, incluida Colombia.

La traduccion y adaptacién transcultural es un proceso que se aplica a instrumentos de
medicion, especificamente a escalas, y que tiene su justificacion teniendo en cuenta que
los instrumentos originales suelen ser desarrollados en paises con lenguaje diferente (por
esta razon deben ser traducidos) y con distintos patrones socioculturales, lo cual puede
afectar la manera en que las preguntas o items sean entendidos o interpretados. Desde la
anterior perspectiva, antes de cualquier proceso de validacion de una escala debe existir
una version del instrumento que, independientemente del contexto cultural en el que se

aplique, tenga equivalencia linguistica y cultural.

Por tal razon, el primer procedimiento en un proceso de validacién de una escala deberia
ser la traduccion y adaptacion transcultural. Dicho procedimiento debe realizarse bajo
parametros rigurosos y sistematicos que aseguren que las versiones que se utilicen sean
linglistica y semanticamente equivalentes en los diferentes escenarios idiomaticos y
culturales en los que sea aplicada la escala. Existen diferentes modelos para realizar dichos
procesos, pero los mas ampliamente empleados en el contexto de las escalas de medicidon
de salud son los de la organizacién FACIT (FACIT group.) y los del grupo EORTC (Dewolf
et al., 2009). En el anexo 3, se muestra la versiéon de la escala de soledad de UCLA-LS3 en

inglés utilizada en esta primera fase.

Es importante destacar que la fase de traduccion y adaptacion de la escala UCLA-LS3 en
pacientes con cancer condujo al primer articulo publicado de esta tesis. Por lo tanto, en esta
seccion, el objetivo es presentar una visién general y sucinta de los procedimientos llevados
a cabo en esta fase. La publicacion detallada de cada paso, resultados y discusiones se
encuentra disponible en el articulo titulado "Adaptacién transcultural de la version
colombiana de la escala de soledad de UCLA en pacientes con diagndstico de cancer",

publicado en la Revista Colombiana de Cancerologia (Valdelamar Jiménez et al., 2022).

3 https://www.revistacancercol.org/index.php/cancer/article/view/764/627 .
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3.1.2.Metodologia para la traduccién y adaptacion transcultural de
la escala UCLA-LS3

3.1.21. Obtencion de autorizacion para uso de las escalas

El primer paso consistio en la obtencion de la autorizacion del grupo elaborador de la escala
de soledad de UCLA-LS3. Dicha respuesta se obtuvo el dia 20 de diciembre de 2018. Para
el proceso de traduccion y adaptacién transcultural se adopté la metodologia propuesta por
la organizacién EORTC (Dewolf et al., 2009) (anexo 4).

3.1.2.2. Inicio de la etapa de traduccion y adaptacién transcultural.

Los procesos que se siguieron secuencialmente fueron los siguientes:

a. Traducciodn directa del idioma original al esparnol colombiano

Seleccion de dos traductores (en adelante denominados T1 y T2) con dominio del inglés y
conocimiento del tema. Traduccion al espafiol de las instrucciones, items y escala de

calificacion (en total dos versiones).

b. Obtencién de una version reconciliada al espanol colombiano

Una vez obtenidas las dos versiones en espaiol se procedidé a buscar discrepancias entre
las versiones y en el caso de encontrarlas, se solicité a los dos traductores, junto con el
equipo de investigacion, realizar un consenso para seleccionar la mejor version, con el fin

de obtener una mejor equivalencia semantica y mayor facilidad de comprension.
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c. Traduccién inversa de la version reconciliada del espafol colombiano al

inglés

Se eligieron dos hablantes nativos de inglés, que fueran diferentes de los traductores
anteriores; éstos debian tener buen dominio del espafol para volver a traducir la escala
previamente traducida al espanol, al inglés. El equipo de investigacion comparo las dos
versiones nuevamente traducidas al inglés, producto de la traduccion directa, para mirar

discrepancias con la version original.

En caso de encontrar discrepancias se contactaria a los traductores para revisar y repetir

el proceso de traduccion de los items o instructivos y validar la equivalencia semantica

d. Obtencion de la version preliminar de la escala de soledad de UCLA-LS3 para

poblaciéon con cancer colombiana

Tras realizar una revision de las traducciones directas e inversas se obtuvo una version

preliminar de la escala para aplicarla en la prueba piloto.

e. Prueba piloto

Se aplicé la version preliminar a 20 pacientes mayores de edad y diagnosticados con
diferentes tipos de cancer que asistian al INC, para lo cual se contd con el apoyo de un
profesional experimentado en la aplicacion de este tipo de instrumentos. Los pacientes
evaluaron la comprension de cada uno de los items y las instrucciones con el fin de indagar
si los mismos eran dificiles de comprender, contenian términos ofensivos o si existian
sugerencias en cuanto a su redaccion. Se analizaron las respuestas de los pacientes y se
realizaron ajustes adicionales para crear la version final en espanol traducida y adaptada

transculturalmente a Colombia.
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3.1.3. Resultados de la traduccion y adaptacion directa e inversa

Las traducciones directa e inversa se realizaron entre el 10 y el 27 de mayo de 2019. Se
tradujeron los diferentes componentes de la escala, incluyendo las instrucciones, las
opciones de respuesta y los items, lograndose una concordancia entre los dos traductores
directos. Al realizar la traduccién inversa al idioma original, se mantuvo la equivalencia

semantica en estas secciones.

En cuanto a los items, se identificaron diferencias en los adverbios de frecuencia utilizados
por cada uno de los traductores (T1 usé "tan frecuente" y T2 usé "tan a menudo"), no
obstante, se eligid la opcién del T2. El item UCLA-LS3-1 resulté ser el mas problematico
durante el proceso de traduccién y reconciliacion debido a la expresiéon "in tune".
Inicialmente, T1 lo tradujo como "sintonia" y T2 como "entonado". Sin embargo, ninguna de
estas versiones fue aceptada en el consenso realizado por el equipo de investigacion, y se

opté por cambiarlo por la expresién "en armonia”.

Otras de las diferencias en cuanto a redaccion entre los traductores se presentaron en los
items UC1, UC6, UC8, UC10, UC12, UC13, UC17, UC19 y UC20. Ademas, se incorpor¢ la

opcion de género por parte del T1.

Por lo tanto, para asegurar la equivalencia semantica, se opt6 por la version del T1 para
items como UC3, UC4, UC8, UC9, UC16, UC18, UC19y UC20 y para los otros items: UC1,
UC2, UC5, UC6, UC7, UC10, UC11, UC12, UC13, UC14, UC15y UC17, se eligi6 la versién
proporcionada por el T2. Esto condujo a la creacion de la version preliminar en espanol de
Colombia, que mas tarde se sometié a una traduccion al inglés realizada por dos traductores
diferentes y se compararon las traducciones resultantes con la version original en inglés.
Se observaron pequefias variaciones en la redaccion de los items UC1, UC2 y UC15, pero
estas modificaciones no alteraron el significado de los items. Con esta escala definitiva se

procedi6 a realizar la prueba piloto (Valdelamar Jiménez et al., 2022) (anexo 5).
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3.1.4. Resultados prueba piloto

Caracteristicas sociodemograficas y clinica de los participantes de la prueba piloto

de la traduccién adaptacion de la escala UCLA-LS3 (anexo 6)

Periodo de Aplicacion: La prueba se realizé del 30 de mayo al 4 de junio de
2019.

Tamano de la muestra: 20 pacientes

Tiempo de respuesta: Los pacientes tomaron entre 5 y 10 minutos para
completar la escala.

Edad Media: 57.7 anos (DE=15.8 afos).

Género: El 70% de los participantes eran mujeres (n=14).

Diagnésticos: Los pacientes tenian diagnésticos histopatolédgicos de varios tipos
de cancer, siendo los hematoldgicos los mas comunes.

Tratamiento: El 70% de los pacientes estaban recibiendo quimioterapia.
Estado Civil: La union libre fue el estado civil mas frecuente (n=7).

Procedencia: La mitad de los pacientes eran de Bogota.

Escala final de la UCLA-LS3, traducida y adaptada al espafiol colombiano en
pacientes con cancer (anexo 7)

Cambios Propuestos por Pacientes: De los 20 pacientes, solo dos expresaron
que los items UC6, UC7, UC11 y UC19 eran muy extensos o no eran pertinentes.
La paciente 17 sugirié cambiar el item UC6 de "; Qué tan a menudo siente que tiene
mucho en comun con las personas a su alrededor?" a "; Cémo te sientes con las
personas a tu alrededor?" y eliminar el adverbio de frecuencia en el item UC?7,
quedando solo "¢ siente que ya no tiene cercania con nadie?".

La paciente 20 considerd que el item UC11 no era relevante y propuso reemplazarlo

n

con ";Te limitas mucho por la enfermedad?" y sugiri6 cambiar el item UC19 por
"¢En su entorno, con cuales personas usted habla mas?"

Sin embargo, estas sugerencias no se adoptaron, ya que la mayoria de los pacientes
no tuvo problemas con estos items; ningun paciente encontré ofensivos los items

(Valdelamar Jiménez et al., 2022).
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3.1.5.Discusion del componente de traduccion y adaptaciéon
transcultural de la UCLA-LS3

Aunque el disponer de una version traducida y adaptada transculturalmente es el primer
paso en un proceso juicioso de validacion, resulta llamativo que sobre escalas para
medir soledad no existe mucha literatura publicada al respecto. En relacién con la
UCLA-LS3, se encontraron solo dos reportes de procesos de traduccion y adaptacion
transcultural en culturas hispanoparlantes. Tal como ocurrié en el presente estudio, en
México el proceso de adaptacion transcultural reportd la misma dificultad con la
expresion “in tune” del item 1; mientras que en México se optd por la traduccion “en

sintonia” (Serrano, 2018), en Colombia utilizamos “en armonia”.

Por otro lado, en un proceso de adaptacion transcultural realizado en Espafia se
encontré que los items que generaron confusién fueron el 3 y el 7, que en esa version
fueron traducidos respectivamente como ¢Con que frecuencia no tengo a nadie con
quien yo pueda contar? y ; Con que frecuencia no tengo confianza con nadie? (Vazquez
Morejon, 2017). Dicha dificultad fue explicada por la doble negacion que incorporan las
preguntas de los items; sin embargo, en el estudio piloto que realizamos, las
traducciones ;Qué tan a menudo siente que no tiene a nadie a quien recurrir? y ;Qué
tan a menudo siente que ya no tiene cercania con nadie? No generaron dificultad en los
pacientes; nos parece que estos hallazgos destacan la importancia de efectuar los
procedimientos de traduccion y adaptacion transcultural de manera rigurosa, ya que hay
diferencias culturales que claramente influyen en la manera de comprender items
generados en ambientes, sociedades y culturas distintas.

Ya en una revision sistematica sobre los procesos de traduccion y adaptacion
transcultural de la escala UCLA se destaco el hallazgo de la pobre calidad de los
métodos reportados para adelantar esta tarea de manera rigurosa y sistematica (S. A.
Alsubheen, Oliveira, Habash, Goldstein, & Brooks, 2021).

En el estudio piloto que realizamos uno de los pacientes destacd que la escala no
demostraba un vinculo claro entre la soledad y el hecho de tener diagnéstico de cancer;
la revision de literatura muestra claramente que la escala de UCLA se ha utilizado en

contextos muy diferentes, tales como miembros de ambientes educativos, profesionales
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de la salud (D. W. Russell, 1996), adultos mayores (Velarde-Mayol, Fragua-Gil, &
Garcia-de-Cecilia, 2016), mujeres en situacion de violencia (Serrano, 2018), poblacion
privada de la libertad (D. J. L. Vega, Olvera, & Bernal, 2014), poblacién con trastornos
psiquiatricos o condiciones de discapacidad(Vazquez Morejon, 2017), entre otros, pero

poco en pacientes con diagndstico de cancer.

Lo anterior sugiere que la UCLA-LS3 tiene un perfil genérico y que el constructo de
soledad podria ser medido de manera mas valida y confiable utilizando instrumentos
mas especificos. En la literatura solo encontramos un instrumento con esta
especificidad que es la Cancer Loneliness Scale (Adams et al., 2017); este instrumento
descrito en el capitulo 2, cuenta con 7 items calificados en un formato Likert, pero es

escasa la literatura que reporte sus propiedades psicométricas.

Consideramos que los resultados de este estudio tienen la fortaleza de haber utilizado
una metodologia de amplio uso en literatura de salud para efectuar el proceso de
traduccién y adaptacién transcultural de manera sistematica; esto permite ofrecer una
version con equivalencia semantica con la versién original, lo cual reduce el sesgo que
puede incorporarse en los procesos de validacion que deben seguir dentro de esta

misma linea de investigacion (Valdelamar Jiménez et al., 2022).

3.2 Validacién de la escala de soledad UCLA-LS3 en
pacientes diagnosticados con cancer, utilizando la
metodologia de la teoria clasica de medicion (TCM)

Para este componente se efectud un andlisis descriptivo de las variables sociodemograficas
y clinicas relevantes en los pacientes que conformaron la muestra y se midieron las

siguientes propiedades clinimétricas:

» Validez de contenido
» Validez de constructo
e Validez Discriminante

¢ Validez Divergente
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» Validez de criterio concurrente

» Confiabilidad test-retest y consistencia interna

A continuacion, se describen los criterios de elegibilidad y las variables que se midieron por
igual para cada componente de la validacion con teoria clasica. Esto con el fin de no ser

repetitiva en cada segmento del documento.

3.2.1. Poblacion de estudio

Pacientes adultos diagnosticados con diferentes tipos de cancer (mama, préstata, cérvix,
gastrointestinal (colorrectal y estomago) y hematolégico (leucemias y linfomas) en cualquier
estadio, que asistian a consulta o tratamiento en el INC en Bogota. Se incluyeron estos
tipos de cancer por su frecuencia y porque para estas patologias existen escalas para medir
calidad de vida que estan validadas o en proceso de validacién en el pais (dentro de la
medicion de variables clinicas se ha incluido la calidad de vida del paciente). Es importante
destacar que la poblacion de pacientes perteneciente al INC esta constituida principalmente
por personas de estratos socioecondmicos medios y bajos, provenientes de diversas
regiones del pais y mayoritariamente afiliados al régimen subsidiado de salud. Ademas,

existe una notable presencia de casos en estadios avanzados de la enfermedad.

3.2.2. Criterios de inclusion

v' Edad: La inclusién se limité a pacientes de 18 afios 0 mas.

v"  Diagnéstico confirmado: Se consideraron Unicamente aquellos pacientes que
contaban con un diagndstico confirmado de los tipos de cancer previamente
mencionados.

v" Nacionalidad: Se incluyeron Unicamente participantes con nacionalidad
colombiana.

v' Hablante nativo: La muestra estuvo conformada exclusivamente por hablantes

nativos del espanol colombiano.
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3.2.3. Criterios de exclusion

v' Alteraciones cognoscitivas o sensoriales: Se excluyeron participantes que
hubieran experimentado alteraciones cognoscitivas o sensoriales que pudieran
afectar su capacidad para comprender y responder adecuadamente a las
escalas.

v" Negativa a Participar: Aquellos que no aceptaron participar en el estudio fueron

excluidos de la muestra.

3.2.4. Variables contempladas en la validacion

v' Variables de la evaluacion de soledad

Corresponden a los puntajes de las escalas de soledad de UCLA-LS3, que fue traducida y
adaptada transculturalmente en pacientes colombianos con cancer (Anexo 7), y la escala

Cancer Loneliness Scale (Anexo 8).

v' Variables sociodemograficas (Anexo 9)

Fecha de nacimiento, sexo, edad, estado civil, lugar de procedencia, estrato

socioecondmico, ocupacion y escolaridad. Se recogieron en la entrevista con el paciente.

v' Variables clinicas (Anexo 9)

Tipo de cancer, estadificacion y tipo de tratamiento (con fechas de inicio y si aplica, de
finalizacion), escalas de calidad de vida. Se midieron con base en la informacion
consignada en la historia clinica, o en el momento de la primera medicion (en el caso de

escalas de calidad de vida).
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3.2.5. Instrumentos de medicion

v' Escala de soledad de UCLA-LS3 (Anexo 7)
El instrumento que fue sometido al proceso de validacion fue la version colombiana de
la UCLA-LS3; este instrumento fue traducido y adaptado transculturalmente para
utilizarse en hispanoparlantes colombianos (Valdelamar Jiménez et al., 2022). De los
20 items de la escala, 9 items estan fraseados positivamente (items 1, 5, 6, 9, 10, 15,
16y 19y 20) y 11 de manera negativa (items 2, 3, 4,7, 8, 11,12, 13, 14, 17 y 18). Como
se menciono antes, los items se puntlian en una escala tipo Likert que va desde Nunca
(1) hasta Siempre (4), lo cual genera valores posibles entre 20 y 80, siendo los puntajes

mayores los correspondientes a niveles mas altos de soledad.

v' Escala de Soledad de Cancer (Cancer Loneliness Scale) (Anexo 8)

Es un instrumento tiene siete items evaluados cada uno en una escala de cinco niveles que
van desde “nunca” hasta “siempre”. La escala tiene un puntaje minimo de 7 (todos los items
contestados como “nunca”) y un maximo de 35 (todos los items contestados como
“siempre”). Hay minima evidencia sobre las propiedades clinimétricas de este instrumento;
en la validacién original se reportdé una estructura unidimensional y una adecuada validez
de constructo, dada por correlaciones significativas con medidas de ansiedad y depresion,
y con calidad de vida fisica y mental (Adams et al., 2017; Kara & Cinar, 2020). Al ser un
instrumento especificamente disefiado para medir niveles de soledad no deseada en
pacientes con cancer, se utilizd en este estudio para evaluar la validez de criterio
concurrente de la UCLA-LS3.

v' Escala FACT-G (Functional Assessment of Cancer Therapy — General) (Anexo
9)

Esta escala es un instrumento general disefiado para evaluar calidad de vida relacionada
con la salud en pacientes con cualquier tipo de cancer. La escala tiene cuatro dominios
(bienestar fisico — bienestar social/familiar — bienestar emocional — bienestar funcional) con
7, 7, 6 y 7 items respectivamente, en cada dominio. Cada uno de los 27 items que
conforman el instrumento se califica con una Unica escala tipo Likert que tiene cinco
opciones (Nada — Un poco — Algo — Mucho — Muchisimo). La escala FACT-G se utiliz6 para
evaluar la validez divergente, asumiendo que existe una relacion inversa entre niveles de

soledad y calidad de vida. Este instrumento cuenta con una validacion para ser utilizado en
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pacientes con diagnostico de cancer en Colombia (R. Sanchez, Ballesteros, & Arnold,
2011).

v Indice de Charlson (Anexo 9)

Este indice permite cuantificar la comorbilidad que presenta un paciente. El indice asigna
distintas ponderaciones a diferentes tipos de comorbilidad. La sumatoria de dichas
comorbilidades ponderadas genera un puntaje global de comorbilidad. Los puntajes mas
altos se han relacionado con mayor riesgo de mortalidad y de utilizacion de recursos de
salud. En el presente estudio se utilizé dicho indice para evaluar la validez discriminante
teniendo en cuenta que no encontramos evidencia que relacione puntajes de comorbilidad
con niveles de soledad; tampoco se puede sostener esta eventual asociacion desde el
punto de vista tedrico. El indice de Charlson cuenta con validacion en Colombia (Oliveros
& Buitrago, 2022).

v' Indice de Karnofsky para medir funcionalidad (Anexo 9)
Esta variable fue medida utilizando el indice de Karnofsky, utilizado para evaluar la
capacidad de los pacientes con cancer para realizar tareas rutinarias. Esta escala
asigna puntajes que van de 0 a 100, donde un puntaje mas alto indica una mayor
capacidad del paciente para llevar a cabo actividades cotidianas. Ademas puede
emplearse para determinar el prondstico del paciente y medir los cambios en su

capacidad funcional a lo largo del tiempo.(Yates, Chalmer, & McKegney, 1980)

3.2.6. Aplicacion de las escalas a los pacientes

Los pacientes con potenciales criterios de elegibilidad fueron contactados de manera
telefénica o personal. Su participacién fue confirmada por asentimiento verbal, de acuerdo
con la decision de los dos comités de ética. Se procedio a la aplicacion de las escalas y a
la recoleccion de variables sociodemograficas y clinicas. Durante las fases pertinentes del
estudio se aplicaron simultaneamente las escalas anteriormente descritas. Las variables

clinicas fueron obtenidas de la historia clinica y del paciente si era necesario.
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Una investigadora con mas de 6 afios de experiencia y capacitacion en buenas practicas
clinicas para la evaluacién de resultados reportados por los pacientes tuvo la
responsabilidad de administrar las escalas. Dado el caracter sensible del tema abordado
en el estudio, su experiencia previa resultdé fundamental para tratarlo con delicadeza y
comprension, contribuyendo asi a mitigar cualquier posible incomodidad o preocupacién

por parte de los participantes.

3.2.7. Estrategia de muestreo

Muestreo por seleccién de forma consecutiva hasta completar la muestra con todos

aquellos que cumplan con los requisitos de seleccion.

3.2.8. Analisis estadistico

Para el componente descriptivo se utilizaron valores absolutos y porcentajes para las
variables categdricas, y medias o medianas para las variables continuas, con sus
correspondientes medidas de dispersion: desviacion estandar (DE) o rango intercuartilico
(RIC) respectivamente. Las comparaciones entre las puntuaciones medianas en la escala
de soledad entre diferentes grupos se realizaron mediante pruebas de Kruskal-Wallis. Se

utilizaron pruebas de hipétesis a dos colas y niveles de significacion del 5%.

3.2.8.1. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas

Se evalud un total de 500 participantes diagnosticados histolégicamente con cancer de
mama (n=100); préstata (n=100); cuello uterino (n=100); gastrointestinal dividido en cancer
de estdbmago (n=50) y cancer colon-rectal (n=50), y hematoldgico divido en linfomas (n=50)

y leucemias (n=50).

La media de edad de los pacientes fue de 57.7 afios (DE=14.2 afios), la media del indice
de Charlson fue de 5.9 (DE=2.9) y la mediana de la escala de Karnofsky fue de 80 (RIC=20).
Mayoritariamente la muestra estuvo conformada por mujeres (63.8%, n=319); solo el 16%
de los pacientes (N=80) tuvo niveles de educacion superior o postgrados, cerca de la mitad

tenia relacion de pareja activa, solo el 5% pertenecia a estratos socioeconémicos medio-
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altos o altos (N=25), la mitad de los pacientes tenia algun tipo de ocupacién laboral, y se
encontraban representadas todas las regiones del pais, predominantemente las regiones
centrales. En la tabla 2 se describen las variables sociodemograficas y clinicas
discriminadas por el tipo de cancer.



Tabla 2. Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de la muestra

Tipo de cancer

Mama Cervix Gastrointestinal Prostata Hematologico Total

No. % No. % No. % No. % No. % No. %
Sexo
Femenino 100 100.0 100 100.0 58 58.0 0 0.0 61 61.0 319 63.8
Masculino 0 0.0 0 0.0 42 42.0 100 100.0 39 39.0 181 36.2
Total 100 100.0 100 100.0 100 100.0 100 100.0 100 100.0 500 100.0
Nivel educativo
Primaria 40 40.0 49 49.0 47 47.0 61 61.0 32 32.0 229 45.8
Secundaria 44 44.0 35 35.0 39 39.0 27 27.0 46 46.0 191 38.2
Superior 16 16.0 16 16.0 14 14.0 12 12.0 22 22.0 80 16.0
Total 100 100.0 100 100.0 100 100.0 100 100.0 100 100.0 500 100.0
Estado civil
Soltero 58 58.0 52 52.0 40 40.0 31 31.0 46 46.0 227 45.4
Con pareja 42 42.0 48 48.0 60 60.0 69 69.0 54 54.0 273 54.6
Total 100 100.0 100 100.0 100 100.0 100 100.0 100 100.0 500 100.0
Nivel socioeconémico
Bajo 74 74.0 86 88.7 70 70.0 59 59.6 64 64.0 353 71.2
Medio 22 22.0 11 11.3 24 24.0 35 354 30 30.0 122 246
Alto 4 4.0 0 0.0 6 6.0 5 5.1 6 6.0 21 4.2
Total 100 100.0 97 100.0 100 100.0 99 100.0 100 100.0 496 100.0
Estado laboral
Desempleado 43 43.0 35 35.0 54 54.0 66 66.0 41 41.0 239 47.8
Empleado 57 57.0 65 65.0 46 46.0 3.4 34.0 59 59.0 261 52.2
Total 100 100.0 100 100.0 100 100.0 100 100.0 100 100.0 500 100.0
Procedencia
Region Central 83 83.0 75 75.0 88 88.0 88 88.0 79 79.0 413 82.6
Region Atlantica 5 5.0 2 2.0 2 2.0 0 0.0 8 8.0 17 3.4
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Llanos 8 8.0 19 19.0 7 7.0 7 7.0 10 10.0 51 10.2
Region de la Amazonia 2 2.0 3 3.0 0 0.0 1 1.0 0.0 6 1.2
Santanderes 2 2.0 1 1.0 2 2.0 3 3.0 2.0 10 2.0
Region Pacifica 0 0.0 0 0.0 1 1.0 1 1.0 1 1.0 3 0.6
Total 100 100.0 100 100.0 100 100.0 100 100.0 100 100.0 500 100.0
Indice de Charlson
Leve 9 9.0 33 33.0 4 4.0 0.0 41 41.0 87 17.4
Moderado 18 18.0 25 25.0 20 20.0 7.0 36 36.0 106 21.2
Grave 73 73.0 42 42.0 76 76.0 93 93.0 23 23.0 307 61.4
Total 100 100.0 100 100.0 100 100.0 100 100.0 100 100.0 500 100.0
Quimioterapia
Si 92 92.0 86 86.0 90 90.0 52 52.0 92 92.0 412 82.4
No 8 8.0 14 14.0 10 10.0 48 48.0 8 8.0 88 17.6
Total 100 100.0 100 100.0 100 100.0 100 100.0 100 100.0 500 100.0
Radioterapia
Si 60 60.0 86 86.0 25 25.0 49 49.0 fifteen 15.0 235 47.0
No 40 40.0 14 14.0 75 75.0 51 51.0 85 85.0 265 53.0
Total 100 100.0 100 100.0 100 100.0 100 100.0 100 100.0 500 100.0
Cirugia
Si 59 59.0 30 30.0 59 59.0 79 79.0 5 5.0 232 46.4
No 41 41.0 70 70.0 41 41.0 21 21.0 95 95.0 268 53.6
Total 100 100.0 100 100.0 100 100.0 100 100.0 100 100.0 500 100.0
Cuidados Paliativos
Si 39 39.0 28 28.0 45 45.0 65 65.0 3 3.0 180 36.0
No 61 61.0 72 72.0 55 55.0 35 35.0 97 97.0 320 64.0
Total 100 100.0 100 100.0 100 100.0 100 100.0 100 100.0 500 100.0
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3.2.8.2. Validez de contenido de la escala UCLA-LS3

Este y los siguientes cuatro subtitulos hacen referencia a procesos de la validez y la
confiabilidad de un instrumento a partir de la teoria clasica de medicion. Esta teoria asume
que cada puntaje observado en una escala (X) es una combinacion de el puntaje verdadero

del constructo subyacente (V) y de un error aleatorio no sistematico (E).

El constructo subyacente también se denomina, rasgo, atributo, habilidad o variable latente.
Desde este planteamiento tedrico se asume que, si no hubiera error en la medicion, la
escala podria generar un puntaje verdadero del constructo. En la vida real, el puntaje que
arroja la escala (puntaje observado X) resulta ser la suma del puntaje verdadero (V) y del
error (E). Si los items estan formulados de tal manera que mayor puntaje represente mayor
intensidad del constructo, los sujetos con mayor intensidad del rasgo medido por la escala
tendran mayores puntajes en los items. Otro supuesto de los modelos de la teoria clasica
de medicién es que el error aleatorio (E) tiene distribucién normal, con media = 0, y que no
estan correlacionados con el puntaje verdadero del constructo (V) (Cappelleri, Jason Lundy,
& Hays, 2014). Desde la teoria clasica de medicién la validez evalua si la covariacion de los
items de una escala es causada por la variable latente o constructo (R. DeVellis, 2017).
Segun Landy existen tres tipos de validez comunmente conocido como las tres letras C: De

Contenido, de Constructo y de Criterio (Landy, 1986).

En este apartado de la tesis se desarrollé el componente de validez de contenido. Este tipo
de validez hace referencia a qué tanto el grupo de items que conforman la escala refleja el
contenido del constructo. En teoria, si los items se hubieran escogido aleatoriamente de
todo el universo de items apropiados, la escala tendria validez de contenido. Es posible que
el constructo esté conformado por diferentes dimensiones o dominios; en este caso se
habla de que la estructura es multidimensional, situacién en la cual los items tienden a
formar agrupaciones relacionadas con cada una de estas dimensiones. Hay escalas en las
que no se evidencia este tipo de agrupacion, caso en el cual se habla de unidimensionalidad

de la escala (solo hay un dominio).

Los estudios sobre validez de contenido de la UCLA-LS3 han reportado hallazgos no

consistentes. Segun una propuesta inicial de Rusell, la UCLA-LS3 esta construida sobre un
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supuesto de unidimensionalidad (Dan Russell et al., 1980). Estudios posteriores efectuados
con andlisis factoriales exploratorios encontraron estructuras de dos y tres factores, siendo
la mas frecuentemente reportada la conformada por dos dominios que agrupaban items
fraseados positiva y negativamente (Knight, Chisholm, Marsh, & Godfrey, 1988; McWhirter,
1990; T. R. Miller & Cleary, 1993; Prieto, Ricchetti, Hernandez-Jorge, & Rodriguez-
Naveiras, 2008; D. Wilson, Cutts, Lees, Mapungwana, & Maunganidze, 1992).

Por otro lado, otros estudios con analisis factoriales confirmatorios mostraron resultados
contradictorios: usando una misma muestra, la estimacion con métodos de minimos
cuadrados no ponderados estuvo a favor de la estructura unidimensional, mientras que una
estimacion con maxima verosimilitud sugeria tres dominios (Hartshorne, 1993). También
hay reportes de analisis factoriales confirmatorios que apoyan una solucion de tres factores
(Daniel W. Russell, 1996). Un estudio reciente realizado en hombres de minorias sexuales
en Taiwan, utilizé analisis factoriales confirmatorios, encontrando que la UCLA-LS3 es un
instrumento unidimensional (Lin et al., 2022). Es de anotar que ninguno de los anteriores
estudios se efectud en poblaciones de pacientes con cancer, por lo cual cobra relevancia

la propuesta de investigacion del presente trabajo de tesis.

Metodologia para determinar la validez de contenido

Una vez traducida y adaptada la escala UCLA-LS3 a la version colombiana para utilizarse
en este estudio (Valdelamar Jiménez et al., 2022) se procedié a realizar los analisis
correspondiente para este competente de la validacion. El estudio se realizé durante el ano
2019 y primer cuatrimestre del 2020 en el Instituto Nacional de Cancerologia de Bogota,

Colombia.

Los pacientes fueron ubicados en los servicios de consulta externa, hospitalizacion y
urgencias de la institucién y se incluyeron los cinco grupos de los canceres mas frecuentes
de atencién de casos en la institucion que fueron: Mama, préstata, cuello uterino,

gastrointestinal (estomago y colon-rectal) y hematolégico (leucemia y linfoma).

Los pacientes que cumplieran con los criterios de inclusion se consideraron participantes
potenciales y fueron contactados, de manera presencial o telefénica y posteriormente, se

realizo la aplicacion del instrumento (UCLA-LS3).
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Analisis estadistico

Tamaino de muestra

Para el analisis factorial exploratorio y confirmatorio se calculé una muestra 500 pacientes,
lo cual se ajusta con las recomendaciones de McCallum en las que se espera alrededor de
500 observaciones para efectuar analisis factoriales sobre matrices de correlaciéon
policéricas (MacCallum, Browne, & Sugawara, 1996). Teniendo en cuenta lo anterior, se
seleccionaron 100 pacientes de cada una de las localizaciones del cancer previamente
mencionadas en los criterios de inclusién (Mama, prostata, cuello uterino, gastrointestinal o
hematolégico). El muestreo que se realizd fue no probabilistico, secuencial, por

conveniencia.

Métodos para el analisis factorial exploratorio (AFE) y analisis factorial
confirmatorio (AFC)

Para evaluar la validez de contenido se usaron técnicas de analisis factorial exploratorio
(AFE) y analisis factorial confirmatorio (AFC). La muestra, mediante un método de muestreo
aleatorio simple, fue dividida en dos mitades, una de las cuales se utilizé para el AFE y la
otra para el AFC. Teniendo en cuenta la escala ordinal de los items se usd una matriz de

correlacion policorica.

Antes de realizar AFE, se verifico la factorizabilidad de la matriz de correlacion usando el
test de esfericidad de Bartlett y la prueba de Kaiser Meyer-Olkin (Kaiser, 1974). Para
seleccionar el numero 6ptimo de factores en el AFE se utilizé la libreria “parameters” del
programa R (Lidecke, Ben-Shachar, Patil, & Makowski, 2020) que escoge la seleccién
factorial seleccionada mayoritariamente entre 19 métodos diferentes. Las factorizaciones
se realizaron con el método de solucidon de residuos minimos; este método se recomienda
cuando se usan muestras relativamente pequefias (<=300) y se viola la normalidad
multivariada, tal como sucede en variables de tipo ordinal (Briggs & MacCallum, 2003). Se
tomaron valores de cargas factoriales mayores de 0.3 para incluir items en los dominios
(Pett, Lackey, & Sullivan, 2003). Se realizaron rotaciones ortogonales (varimax) y oblicuas
(promax) para escoger la estructura factorial con mejor interpretabilidad desde el punto de

vista clinico.
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Para el AFC se utilizo el método de minimos cuadrados ponderados diagonalmente (DWLS
por sus siglas en inglés) teniendo en cuenta sus ventajas en la estimacion con datos
ordinales (Li, 2016; Rigdon & Ferguson Jr, 1991). La bondad de ajuste se evalud con los
siguientes indices: razén chi-cuadrado /grados de libertad (X2/gL; valores < 3 sugieren buen
ajuste), residual de la raiz del cuadrado medio estandarizada (SRMR por sus siglas en
inglés; valores < 0.08 sugieren buen ajuste), raiz del cuadrado medio del error de
aproximacion (RMSEA por sus siglas en inglés; valores < 0,08 indican buen ajuste), y
valores > 0.9 para el indice de ajuste incremental (IFl por sus siglas en inglés), indice de
ajuste comparativo (CFI por sus siglas en inglés), indice de Tucker-Lewis (TLI por sus siglas
en inglés), indice de ajuste no normalizado (NNFI por sus siglas en inglés), e indice de
bondad de ajuste (GFI por sus siglas en inglés) (Bentler, 1990; Hu & Bentler, 1999;
Schreiber, 2017). Los analisis estadisticos de este componente se efectuaron con el

programa R.

Resultados del analisis Factorial Exploratorio (AFE)

La prueba de adecuaciéon muestral de Kaiser-Meyer-Olkin tuvo un valor de 0.93 y el test de
esfericidad de Bartlett rechazo la hipétesis nula de no correlacion entre los items (x2(190)
=2317.5, p<0.0001). Este hallazgo indica que la muestra es adecuada para el analisis
factorial. Para la seleccion del nUmero 6ptimo de factores a evaluar se encontré que cuatro
métodos (factor de aceleracion, grafico de sedimentacion, estructura muy simple y minimo
promedio parcial de Velicer) sugieren una solucion unidimensional, mientras que cinco
métodos estan a favor de una solucion con tres factores (Cattell-Nelson-Gorsuch, Optimal

coordinates, Parallel analisis, Kaiser criterion and BIC).

Las cargas factoriales de la solucion unidimensional se presentan en la tabla 3; en esta
solucion todas las cargas factoriales son > 0.35 y los dos items con las cargas mas bajas

(5y 17, resaltados en amarillo) mostraron valores de unicidad < 0.9.
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Tabla 3. Estructura unidimensional de la UCLA-LS3

Cargas
Item Factoriales Unicidad
uc3 0.79 0.38
uc4 0.76 0.42
uc20 0.72 0.48
uci 0.7 0.5
uc18 0.7 0.51
uc2 0.69 0.52
uc19 0.69 0.52
uc15 0.68 0.53
uc10 0.66 0.57
ucl4 0.65 0.57
uc’? 0.65 0.58
uc11 0.64 0.59
uc12 0.61 0.63
uc16 0.59 0.65
uc8 0.56 0.68
uc13 0.51 0.74
uc9 0.5 0.75
ucé 0.47 0.78
ucl7 0.39 0.85
uch 0.38 0.85

La estructura que tuvo la mejor interpretabilidad, que incluyd 3 factores y fue rotada con el
método oblimin, se presenta en la tabla 4. Estos factores explican el 47% de la varianza en
la escala. El primer factor incluye 9 items que corresponden al grupo de enunciados escritos
en direccion positiva. El segundo factor incluye siete items que, con excepcion de uc17 y
uc18, tienen que ver con la forma de escritura en direccidn negativa. El factor 3 solo incluye
3 items relacionados con la interaccion positiva con otras personas. EL item uc5 no logro

cargas factoriales > 0.3 en ninguno de los dominios.
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Tabla 4. Solucion factorial con tres dominios, con rotacion oblicua (oblimin), UCLA-LS3

N°  Item F1 F2 F3 Unicidad
uc11 Se siente excluido 0.78 0.45
uc12 Sus relaciones con otras personas no tienen ningun sentido 0.63 0.56
uc13 Realmente nadie lo conoce bien 0.62 0.61
uc14 Se siente aislado de los demas 0.62 0.49
uc8 Las personas no comparten sus intereses e ideas 0.59 0.62
uc2 Siente que le falta compafiia 0.56 0.49
uc3 No tiene a nadie a quien recurrir 0.48 0.36
uc7 Ya no tiene cercania con nadie 0.39 0.57
ucd Se siente solo 0.37 0.41
uc5 Se siente parte de un grupo de amigos* 0.85
uc9 Se siente extrovertido y amigable 0.66 0.57
uc18 Las personas estan alrededor suyo, pero no con usted 0.49 0.46
uc10 Se siente cercano a otras personas 0.46 0.53
uc17 Se siente timido 0.44 0.78
uc16 Existen personas que realmente lo entienden 0.4 0.61
uc6é Tiene mucho en comun con las personas a su alrededor 0.33 0.75
uc15 Usted puede encontrar compafiia cuando la quiere 0.3 0.53
uc20 Existen personas a las que usted puede recurrir 0.9 0.17
uc19 Existen personas con las que usted puede hablar 0.77 0.31
uc1 Se siente “en armonia” con las personas a su alrededor 0.33 0.5

* Carga factorial < 0.3

Resultados del analisis Factorial Confirmatorio (AFC)
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Usando métodos de ecuaciones estructurales se evaluaron dos modelos: El modelo original
unidimensional planteado por Rusell,(1996) y el resultante del analisis factorial exploratorio
con tres factores. La estructura de estos modelos se ilustra en la figura 3. Los resultados
de las medidas de ajuste de los modelos se presentan en la tabla 5. Ambos modelos
muestran adecuados indices de ajuste, aunque los resultados tienden a ser ligeramente
mejores en el modelo con tres dominios: IFI,GFI, TLI, NFI y NNFI son ligeramente mas altos
y SRMSR ligeramente mas bajo; sin embargo, la diferencia entre los dos modelos no

resulté estadisticamente significativa (x2(21)=21.726: p=0.415).

Figura 3. Modelos del analisis factorial confirmatorio de la UCLA-LS3, uno vy tres
factores
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B. Modelo con tres factores

Tabla 5. Estadisticos de ajuste de los analisis confirmatorios correspondientes a los
modelos con uno y tres factores, UCLA-LS3

Prueba Modelo Unidimensional Modelo con 3 dimensiones
Chi-square2 (d.f.) 120.218 (170) 98.492 (149)

IFI 1.007 1.008

GFlI 0.989 0.990

CFlI 1.000 1.000

TLI 1.008 1.009

NFI 0.983 0.985

NNFI 1.008 1.009

SRMSR 0.052 0.049

RMSEA 0.000 0.000
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IFI = Incremental fit index; GFl = Goodness of Fit Index; CFl = Comparative Fix Index; TLI
= Tuker-Lewis Index; NFI = Normed Fit Index; NNFI = Non-Normed Fit Index; RMSEA = oot
Mean Square Error of Approximation; SRMR = Standardized Root Mean Square Residual

Discusion de los resultados de la validez de contenido

El presente seria el primer analisis que reporta la estructura factorial de la UCLA-LS3
cuando se aplica en pacientes con cancer. Los resultados de este analisis resultan
consistentes con la evolucién que han tenido las aproximaciones a la validez de contenido
del instrumento: A partir de un modelo inicial basado en una estructura unidimensional
(Russell, 1982a), los estudios posteriores reportan hallazgos que predominantemente se
centran en confirmar dicha estructura unidimensional, o en destacar la existencia de dos
factores relacionados fundamentalmente con la forma de frasear las preguntas en sentido
positivo 0 negativo, o en estructuras con tres dimensiones, dentro de las que se destaca el
estudio de Austin en el que se reportan tres factores: i) la intimidad con otros, ii) Sociabilidad
con otros, iii) Pertenencia y afiliacion; sin embargo resulté llamativo que el primer factor
agrupa solamente items fraseados en sentido negativo (Austin, 1983). Es de tener en
cuenta que ninguno de los estudios reportados en la literatura ha utilizado muestras de

pacientes con cancer.

En el presente estudio los diferentes métodos para seleccionar el nimero de factores a
analizar no permitieron arrojar una conclusion precisa: Aunque una pequefa mayoria de
los métodos que empleamos respalda la solucién de tres factores, esta estructura de
dominios tiene items que no cargan en ningun factor (UC5: Se siente parte de un grupo de

amigos) o no alcanzan una adecuada interpretabilidad (UC17: Se siente timido).

Por otro lado, la mejor estructura de tres factores parece corresponder mas a la forma,
positiva o0 negativa, en que estan presentados algunos items; este hallazgo concuerda con
estudios previos en los que la explicacion de una estructura factorial también se relacioné
con el fraseo positivo o negativo de los items (McWhirter, 1990; T. R. Miller & Cleary, 1993;
Russell, 1982a). Un aspecto a tener en cuenta en relacion el efecto del fraseo de los items
en las escalas es que las estructuras factoriales que incorporan los efectos del fraseo

pueden estar reflejando un artefacto metodoldgico en lugar de un verdadero rasgo (Ponce,
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Irribarra, Vergés, & Arias, 2022); incluso, algunos autores plantean que los efectos del
fraseo pueden introducir sesgos en la medicion que pueden hacer necesario incorporar
herramientas estadisticas que permitan controlar su efecto negativo sobre la estimacion de
la verdadera magnitud del rasgo (Marsh, 1996). De acuerdo con lo anterior, y teniendo en
cuenta los resultados del AFC en el cual no hubo diferencia estadisticamente significativa
en la bondad de ajuste entre los modelos de uno y tres factores, proponemos que la
estructura factorial mas adecuada es la de un solo factor, lo cual esta en consonancia con
los estudios de validacion iniciales (D. Russell et al., 1980). Por otro lado, dada la presencia
de un posible efecto de fraseo, se plantea la posibilidad de utilizar métodos estadisticos que
permitan discernir si este efecto realmente muestra la verdadera heterogeneidad de la
poblacion, o si corresponde a un artificio metodoldgico; en esta area de investigacion se
han usado los métodos de rasgos correlacionados/métodos correlacionados (CTCM por
sus siglas en inglés) para poder separar y estimar el aporte de los componentes

correspondientes al rasgo y al fraseo (DiStefano & Motl, 2009).

3.2.8.3. Validez de constructo de la escala UCLA-LS3

En el contexto de la teoria clasica de medicion, la validez de constructo tiene que ver con
la relacion tedrica que el puntaje de la escala tiene con otras variables; segun DeVellis, la
validez de constructo evalua qué tanto el puntaje de la escala se comporta en la misma
direccién que los puntajes de otras escalas que miden un rasgo parecido (DeVellis RF,
2017). Dentro de la validez de constructo se suelen ubicar la validez convergente, la
divergente y la discriminante. La validez convergente mide qué tanto se correlaciona
positivamente un constructo con otra variable relacionada en la misma direccion, la
divergente busca detectar una correlacion negativa con otra variable en la que es esperable
tal direccion de la correlacion, y la discriminante se relaciona con valores de correlacion de
cero cuando no hay relacion tedrica entre variables. Para algunos autores el concepto de
validez convergente puede incorporar cualquier direccion de la correlacion, positiva o
negativa, mientras que el concepto de validez divergente o discriminante se pueden usar

intercambiablemente (Streiner, Norman, & Cairney, 2015).
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De acuerdo con una revision sistematica de las propiedades psicométricas de la UCLA-
LS3, solo se encontraron 4 estudios que evaluaron validez convergente y divergente, y 5
validez discriminante; de acuerdo con esta revision los coeficientes de correlacién para la

validez convergente y divergente estuvieron entre 0.3 y 0.7 (S. A. Alsubheen et al., 2021).

En las versiones iniciales de la UCLA-LS se establecio la validez de constructo evaluando
la relacion entre puntajes de soledad y puntajes de personalidad; se encontraron
correlaciones positivas con marcadores de depresién, ansiedad y sensibilidad al rechazo,
y negativas con autoestima, tendencias de afiliacion y asertividad (Dan Russell et al., 1980).
Un estudio con 333 adolescentes evalud la validez convergente y divergente evaluando las
correlaciones entre los puntajes de la UCLA-LS3 y los de unas escalas sobre perspectiva
del tiempo futuro (r=-0.43), solidaridad con amigos cercanos (r=-0.50) y dependencia
(r=0.30); estos valores de correlacion fueron estadisticamente significativos y su direccion
positiva o negativa estuvo a favor de una adecuada validez de constructo (Mahon,
Yarcheski, & Yarcheski, 1995).

En un estudio espafiol se evalué la validez discriminante en una muestra de personas
mayores de 65 afios de edad que vivian solos; la validez discriminante se evalué
comparando los puntajes de los items de la escala entre quienes viven solos 0 no; dado el
hallazgo de diferencias estadisticamente significativas, usando pruebas t, los autores
afirman que el instrumento tiene validez discriminante (Velarde-Mayol et al., 2016). En otro
realizado en Japdén con 248 madres se evalud la validez de constructo calculando las
correlaciones entre puntajes de la UCLA-LS3 y la Escala de Sentimientos Hacia la Crianza,
que mide sentimientos positivos, carga y ansiedad ante la crianza. Los valores de
correlacion, significativamente diferentes de cero, fueron -0.29, 0.319 y 0.292
respectivamente; estos hallazgos estan a favor de la validez de constructo de la escala
(Arimoto & Tadaka, 2019).

Una validacion efectuada en Taiwan con hombres pertenecientes a minorias sexuales
evaluo la validez convergente utilizando coeficientes de correlacion entre la UCLA-LS3 con
la escala para depresiéon CESD (Center for epidemiological Studies Depression) y la escala
STAI (State-Trait Anxiety Inventory); coeficientes de correlacion de 0.68 y 0.51,
significativamente diferentes de cero, estuvieron a favor de buena validez de constructo (Lin
et al.,, 2022). Como puede verse, se echan de menos estudios de esta propiedad

psicométrica en escenarios clinicos y particularmente en pacientes con diagndstico de
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cancer. En el presente apartado del estudio se aborda la validez de constructo evaluando
tanto la validez discriminante como la divergente. Los instrumentos utilizados para cada uno

de estos componentes se presentan en la figura 4.

Figura 4. Instrumentos utilizados para evaluar la validez de constructo
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Metodologia para determinar la validez de constructo de la UCLA-
LS3

La muestra que se utilizé para este componente es la misma que se utilizé para el analisis

de la validez de contenido, de tal manera que contempld el mismo periodo de tiempo de
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ejecucion y los mismos criterios de elegibilidad. Las estrategias de medicién de variables
coincidieron con las del componente de validez de contenido, agregando el hecho de que
a quienes se incluyeron en la muestra de 500 pacientes se les aplicaron simultdneamente

tres instrumentos: La UCLA-LS3, la escala FACT-G y el indice de Charlson.

Analisis estadistico

Tamaino de muestra para la validez discriminante

Para el componente de validez discriminante, en el que se espera encontrar coeficientes
de correlacion cercanos a cero, se tomd como hipétesis nula un r=0.005, como hipétesis
alterna un r = 0.12 (valor considerado entre muy débil e insignificante (Schober, Boer, &
Schwarte, 2018)) un nivel de significacion del 5% y un poder del 80%. Con estos insumos
se requiere un tamano de muestra de 465 pacientes (calculo efectuado con el programa
PASS®).

Tamaio de muestra para la validez divergente

Para el analisis de la validez divergente se espera encontrar coeficientes de correlacion
negativos fuertes (mayores que 0.7 (Schober et al., 2018) tomando un nivel de significacion
del 5% y un poder del 80%, tomando como hipdtesis nula r=-0.7, y como alterna r=-0.8, se
requiere un tamafo de muestra de 118 pacientes (calculo efectuado con el programa
PASS®).

El muestreo que se realizé fue no probabilistico, secuencial, por conveniencia.

Métodos de analisis para validez divergente y discriminante

Tanto la validez divergente como la discriminante se evaluaron utilizando coeficientes de
correlacion de Spearman. Estos coeficientes se utilizaron teniendo en cuenta que los
puntajes de la escala de soledad provienen de agrupar valores de items cuya naturaleza es
ordinal, por lo cual resulta cuestionable la utilizacion de métodos que asumen normalidad
multivariada. Los coeficientes de correlacién se estimaron junto con sus intervalos de
confianza del 95%. Los analisis estadisticos de este componente se realizaron con el

programa Stata 16®.
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Resultados de la validez discriminante

Los analisis para el componente de validez de constructo se realizaron utilizando la misma
muestra de 500 pacientes que se manejo para evaluar la validez de contenido. El valor del
coeficiente de correlacion de Spearman entre el puntaje total de la UCLA-LS3 y el puntaje
del indice de comorbilidad de Charlson fue de -0.02 (95% CI: -0.11 to 0.07). Este hallazgo
indica que no se puede rechazar la hipétesis nula de que la correlacién entre las dos

dimensiones evaluadas (soledad no deseada — comorbilidad) sea igual a cero.

Resultados de la validez divergente

Los coeficientes de correlacion de Spearman entre el puntaje total de la UCLA-LS3 y los
puntajes de cada uno de los dominios de la escala FACT-G fueron los siguientes: Dominio
de bienestar fisico: r=-0.26 (95% CI: -0.35 a -0.18); dominio de bienestar social/familiar: r=
-0.60 (95% CI: -0.66 a -0.55); dominio de bienestar emocional: r=-0.43 (95% CI: -0.50 a -
0.35); dominio de bienestar funcional: r=-0.52 (95% CI: -0.58 a -0.45). Todos los coeficientes
de correlacioén fueron diferentes de cero y coinciden con la relacion inversa que se esperaba
encontrar entre las dos dimensiones (soledad no deseada — calidad de vida relacionada

con la salud).

Discusion de los resultados de la validez de constructo

Hasta donde tenemos conocimiento, no existen estudios publicados sobre la validez de
constructo de la UCLA-LS3 cuando se aplica en pacientes con cancer; el presente seria el
primer reporte que arrojaria evidencia sobre la validez de constructo de la escala en este
tipo de pacientes. Con el supuesto tedrico de que mejores niveles de calidad de vida
relacionada con la salud se correlacionan negativamente con mayores niveles de soledad,
se aplicaron simultdneamente las escalas UCLA-LS3 y FACT-G para evaluar la validez
divergente; se encontraron coeficientes de correlacion de Spearman con valores negativos
entre -0.26 (UCLA-LS3 — Dominio de bienestar fisico) y -0.60 (UCLA-LS3 — Dominio de
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bienestar social/familiar); estos valores se encuentran dentro del rango reportado en la
revision sistematica de Alsubheen (S. A. Alsubheen et al., 2021). Todos los coeficientes
fueron significativamente diferentes de cero y tienen la misma orientacion que la asociacion
tedrica; este es un hallazgo que sugiere que la escala tiene adecuada validez de constructo;
Adicionalmente, el analisis de validez discriminante mostré un coeficiente de correlacion
que no es significativamente diferente de cero entre la escala UCLA-LS3 y el puntaje de la
escala de Charlson; este dato también esta a favor de la validez de constructo de la escala

UCLA-LS3, dado que confirma la no asociacion tedrica entre estas dos dimensiones.

3.2.8.4. Validez de criterio concurrente de la escala UCLA-LS3

Desde la perspectiva de la teoria clasica de medicion, para que una escala tenga validez
de criterio se requiere que ésta tenga asociacion con algun patrén de oro o criterio de
referencia. Fue de los primeros métodos utilizados para evaluar validez en psicometria,
pero dado que en la mayoria de constructos no se encontraba dicho patrén de oro, fue
necesario generar métodos alternos para la validacién o recurrir a variables proxy (por
ejemplo en la validacion de escalas para medir adherencia al tratamiento, un método que
se puede usar es ver si los puntajes de la escala se diferencian entre los grupos de
pacientes que responden o no al tratamiento; esto es lo que se ha denominado validez de
criterio predictivo; puede verse que la validez de criterio predictivo supone la medicién de
una variable proxy en un tiempo futuro, mientras que la validez de criterio concurrente
supone la aplicacion simultanea de las dos escalas, el patrén de oro y la escala que se esta
validando; generalmente los tipos de disefios de estos estudios son correlacionales
(DeVellis RF, 2017). Los estudios de la validez de criterio de la escala UCLA- LS3 son muy
escasos; hay un reporte de 1992 en el que dicho componente de validacién se realiza
comparando los puntajes en 36 estudiantes bilingies (Griego-Inglés); el hecho de no
encontrar diferencias entre los puntajes entre las versiones de los dos idiomas se considerd
a favor de la validez de criterio del instrumento (Anderson & Malikiosi-Loizos, 1992). De
acuerdo con la revision sistematica de Alsubheen esta evidencia tiene dudoso riesgo de
sesgo Y la calidad de la recomendacion segun GRADE es baja. (S. A. Alsubheen et al.,
2021).
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Metodologia para determinar la validez de criterio concurrente de la UCLA-
LS3

La muestra de pacientes con la que se desarrollé6 el componente de validez de criterio
concurrente fue de 500 pacientes, la misma que se utilizé para evaluar validez de contenido
y de constructo; en dicha muestra de pacientes se aplicaron simultaneamente las escalas
UCLA-LS3 y la escala de Soledad de Cancer. Para este componente, de la misma manera

que se hizo con componentes previos de la validacién.

Analisis estadistico

Tamaino de muestra

Considerando que se estan utilizando escalas disefiadas para medir el mismo constructo,
se espera encontrar correlaciones al menos moderadas o fuertes entre los dos instrumentos
(Schober et al.,, 2018). En este escenario, se tomé como hipétesis nula un r=0.39
(correlacion débil), como hipétesis alterna un r = 0.5 (correlacién moderada), y un nivel de
significacion del 5%. Teniendo en cuenta lo anterior, la muestra de 500 pacientes daria un
poder del 90% para encontrar la diferencia entre dichos coeficientes de correlacion (calculo

realizado con el programa PASS®).

Métodos de analisis para la validez de criterio concurrente

La validez de criterio concurrente se evalué calculando el coeficiente de correlacién de
Spearman entre los puntajes totales de la Escala de Soledad de Cancer y la escala UCLA-
LS3. Como ya se menciond previamente en otros apartados del presente documento, se
selecciond este coeficiente de correlacion teniendo en cuenta la naturaleza ordinal de las
mediciones que generan los puntajes de las escalas utilizadas. Se utilizé el programa

STATA 16® para realizar estos analisis estadisticos.



Caracterizacion de la soledad no deseada y su relacién con 120
mortalidad en pacientes con cancer

Resultados de la validez de criterio concurrente

El valor del coeficiente de correlacion de Spearman entre el puntaje total de la escala UCLA-
LS3 y la Escala de Soledad de Cancer fue de 0.75 (95% CI: 0.71 a 0.78), siendo este

coeficiente estadisticamente diferente de cero.

Discusion de la validez de criterio concurrente

La literatura aporta muy poca informacién sobre este tipo de propiedad de medicién de la
escala UCLA-LS3, lo cual esta sostenido por la revision sistematica de Alsubheen (S. A.
Alsubheen et al., 2021). El hallazgo de una fuerte correlacion entre los dos instrumentos
esta a favor de la validez de criterio concurrente de la escala UCLA-LS3. Si bien la Escala
de Soledad de Cancer no ha sido validada en Colombia, el dato de un r=0.75 entre sus
puntajes y los de la escala UCLA-LS3 indican que la Escala de Soledad de Cancer también
posee validez de criterio concurrente. Nos parece importante poder disponer proximamente
de un instrumento validado, especifico para medir soledad no deseada en pacientes con
cancer; un instrumento con estas caracteristicas podria mejorar o complementar la calidad
de la medicion de la soledad no deseada en este grupo de pacientes, en el cual hay
evidencia que sugiere su relacién con desenlaces clinicos relacionados con el diagnéstico
de cancer (Kraav et al., 2021; Leigh-Hunt et al., 2017).

3.2.8.5. Confiabilidad test-retest y consistencia interna

El concepto de confiabilidad esta estrechamente vinculado a la Teoria Clasica de Medicién
(recordemos que en dicha teoria se asume que el valor de una medicién (X) tiene dos
componentes: Uno que corresponde a la verdadera magnitud del rasgo (V) y otro al error
(E)); desde este enfoque tedrico la confiabilidad se refiere a la cantidad de error que tiene
cualquier medicion; este error de medicién tiene dos componentes: uno aleatorio y otro
sistematico. Mokkink define confiabilidad como “el grado en el que una medicién esta libre
de error de medicién” (Mokkink et al., 2010).



Caracterizacion de la soledad no deseada y su relaciéon con 121
mortalidad en pacientes con cancer

En la practica se evalua la confiabilidad cuantificando qué tanto cambia el resultado de la
medicion cuando se efectuan medidas repetidas en diferentes circunstancias: por ejemplo,
cuando se consideran diferentes subgrupos de items del mismo instrumento (consistencia
interna), cuando la medida repetida se da en diferentes momentos del tiempo (confiabilidad
test-retest), o cuando diferentes individuos aplican la medida simultaneamente en un mismo
sujeto (confiabilidad inter-evaluador). Los anteriores disefios apuntan a encontrar qué tanto
de la variabilidad total depende exclusivamente de la variabilidad del sujeto y no del error;
puesto esto en términos de una féormula quedaria de la siguiente manera (Streiner et al.,
2015):

Variabilidad del sujeto

Confibilidad = Variabilidad del sujeto + Variabilidad del error

Dado que la varianza es una medida basica de variabilidad, la anterior férmula se puede
expresar asi:

2

. iy O-S
C bilidad = ———
onfiabilida o2+ o2

Que es el elemento central en varios estadisticos para evaluar confiabilidad.

Esta propiedad psicométrica se ha explorado con poco detalle en la escala UCLA-LS3; en
la revision sistematica de Alsubheen se mencionan tres estudios en los que se reporta el
alfa de Cronbach para medir consistencia interna, encontrando valores entre 0.71 y 0.93
(S. A. Alsubheen et al., 2021); hay un estudio adicional, no referido en esta revision
sistematica, que evalua consistencia interna usando el método de muestra partida en
mitades, haciendo la correccion de la férmula de confiabilidad con el método de Spearman-
Brown, que reporta un r=0.81 (Kara & Cinar, 2020). En cuanto a la confiabilidad test-retest,
dicha revision sistematica ubica tres estudios que reportan coeficientes de correlacion
intraclase, con valores entre 0.76 y 0.93 (Britton & Conner, 2007; Hartshorne, 1993; D. W.
Russell, 1996). Ninguno de los estudios utiliza muestras de pacientes con diagndstico de

cancer.



Caracterizacion de la soledad no deseada y su relaciéon con 122
mortalidad en pacientes con cancer

Metodologia para determinar confiabilidad test-retest y
consistencia interna de la UCLA-LS3

En el presente estudio la confiabilidad se evalué mediante dos abordajes: Confiabilidad test-
retest y consistencia interna. No es posible evaluar el abordaje interevaluador ya que la
escala que se esta analizando es de auto-reporte. Para el componente de confiabilidad test-
retest, luego de la evaluacion inicial y primera aplicacion de la escala, se evaluaron
nuevamente 75 pacientes (15 de cada una de las diferentes localizaciones del cancer
mencionadas previamente); esta evaluacion se realizé entre 4 a 10 dias después de la
primera aplicacion, tomando de manera secuencial, no probabilistica, los primeros 75
pacientes que por disponibilidad de tiempo pudieron participar en esta segunda medicion,

en la cual se aplico nuevamente la escala UCLA LS3.

Los pacientes que participaron en el componente de consistencia interna fueron los 500 ya
mencionados en otros apartados de este documento; una submuestra de 75 pacientes
correspondientes a estos 500, fue la utilizada para la evaluacion de confiabilidad test-retest.
Como ya se ha comentado, las aplicaciones de la Escala UCLA LS3 también contaron con
la asistencia de coinvestigadoras con experiencia en supervisar el tramite de los

instrumentos.

Analisis estadistico

Tamano de muestra

Para el componente de confiabilidad test-retest, dado que el coeficiente de correlaciéon
seleccionado para su analisis fue el coeficiente de correlacidon-concordancia de Lin
(Lawrence Lin, Hedayat, & Tang, 2013; L. Lin, Hedayat, & Wu, 2007), se asumié un r=0.6
para la hipétesis nula, y un r=0.7 para la alterna, considerando nivel de significacion del 5%
y poder del 80%; con tales insumos se calculé una muestra de 75 pacientes (15 por cada
una de las cinco localizaciones de cancer seleccionadas en el presente estudio). Para el
componente de consistencia interna se efectué un analisis de poder, dado que se
aprovechan las 500 mediciones efectuadas para evaluar la validez de contenido (100 en

cada localizacion del cancer); una muestra de 500 pacientes, respondiendo un instrumento
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con 20 items, alcanza un poder del 99% para detectar una diferencia entre un coeficiente
alfa de Cronbach de 0.6 bajo la hipétesis nula, y de 0.7 bajo la alterna, usando un test a dos
colas con un nivel de significacién del 5%. Los calculos de tamafio de muestra se realizaron

con el programa PASS®.

Métodos de analisis para confiabilidad test-retest y consistencia interna

La confiabilidad se evalué con una aproximacion test-retest, para lo cual se aplicé el
instrumento en un segundo momento luego de la aplicacion inicial; como método estadistico
para evaluar este tipo de confiabilidad se calculo el coeficiente de correlacién-concordancia
de Lin, y se realiz6 la evaluacion grafica con el método de bondad de ajuste de Bland y
Altman. El coeficiente de correlacion concordancia de Lin tiene la ventaja sobre otros
coeficientes de correlacion de incorporar una medida de correccién de sesgo cuando las

dos medidas utilizan exactamente la misma escala (Lawrence & Lin, 1989).

Para evaluar la consistencia interna del instrumento se utilizaron los coeficientes alfa de
Cronbach, Omega de McDonald y el Maximo Limite Inferior (GLB por sus siglas en inglés);
el alfa de Cronbach también se calcul6 para la escala con retiro de cada uno de los items.
El uso de los coeficientes Omega de McDonald y GLB se fundamenta en los
cuestionamientos que se han hecho al alfa de Cronbach dada su dudosa relacion con la
estructura interna de las pruebas o escalas (Klaas Sijtsma, 2009) . Los analisis se realizaron

con el programa Stata 16®.

Resultados de la evaluacion de confiabilidad de la escala UCLA-
LS3 en pacientes con cancer

Confiabilidad test-retest

Para este componente del analisis se completé una muestra de 81 pacientes con
aplicaciones repetidas de la escala UCLA LS3. El tiempo transcurrido entre las dos
aplicaciones tuvo una mediana de 6 dias (RIC=3 dias). Los valores de las medias de la
escala fueron 38.11 (DE=11.94) en la medicion pre y 38.66 (DE=11.57) en la post; la
diferencia entre las medias del puntaje pre y post no fue estadisticamente significativa

(prueba t pareada, p > 0.05). El coeficiente de correlacidon-concordancia de Lin fue 0.957
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(IC95%: 0.939 a 0.975); el valor del factor de correccion de sesgo fue 0.998. El grafico de
Bland y Altman mostr6 que las diferencias en las mediciones estuvieron cercanas a cero;
no se evidenciaron particularidades que sugirieran patrones de cambio en las diferencias

(figura 5).

Figura 5. Grafico de limites de acuerdo de Bland y Altman, escala UCLA

Difference of Total UCLA pre and post

Mean of Total UCLA pre and Total UCLA post
y=0 is line of perfect average agreement

Consistencia interna

Se evalu6 con la muestra de 500 pacientes encontrando los siguientes valores de los
coeficientes: Omega de McDonald=0.94; GLB=0.96; alfa de Cronbach para toda la
escala=0.92, 1C95%:0.91 a 0.93. Los valores del coeficiente alfa de Cronbach con retiro de
cada uno de los items se muestran en la tabla 6; puede verse que todos los coeficientes
tienen valores > 0.91 y que el retiro de dos items, el 5y el 17, incrementa el valor del alfa
de Cronbach de toda la escala. Este hallazgo podria sugerir pobre relacion de estos items

con el constructo que mide la escala.
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Tabla 6. Valores del coeficiente Alfa de Cronbach con retiro de items

Item Alpha
ucla1* 0.9187
ucla2 0.9182
ucla3 0.9175
ucla4 0.9163
uclas* 0.9246
ucla6* 0.9226
ucla7 0.9187
ulai8 0.9203
ucla9* 0.9224
ucla10* 0.9191
ucla11 0.9191
ucla12 0.9193
ucla13 0.9212
ucla14 0.9185
ucla15* 0.9193
ucla16* 0.9198
ucla1l7 0.9244
ucla18 0.9182
ucla19* 0.919
ucla20* 0.9187
Para toda la escala 0.9235

* ftems redactados en forma positiva



Caracterizacion de la soledad no deseada y su relacién con 126
mortalidad en pacientes con cancer

Discusidén de la confiabilidad test-retest y de la consistencia
interna

Los valores mayores que 0.90 en los coeficientes Cronbach’s Alpha, McDonald's Omega
and GLB (0.96), sugieren que el instrumento tiene una buena consistencia interna; estos
valores se reducen discretamente al retirar dos items (5 y 17) lo cual puede estar indicando
que estos items estan midiendo una dimensién diferente a la medida por los demas items
de la escala. En el analisis de la validez de contenido de la escala, desarrollado previamente
en este documento, se encontré que, al explorar la estructura de la soluciéon con tres
factores, el item 5 no presentaba adecuadas cargas factoriales en ninguno de los tres
factores; este hallazgo, junto con el aumento del alfa de Cronbach cuando dicho item se
retira de la escala, sugiere que no mide adecuadamente el constructo que representa la

escala.

En relacion con el componente de confiabilidad test-retest (metodologia relacionada con la
aplicacion de medidas repetidas en diferentes momentos del tiempo), la escala UCLA-LS3
mostrd excelentes valores de los coeficientes de correlacidon-concordancia de Lin y una
clara estabilidad de las mediciones en pacientes con magnitudes teéricamente estables del

atributo.
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3.3. Validacion de la escala de soledad UCLA-LS3 en
pacientes diagnosticados con cancer, utilizando la
metodologia de la teoria de respuesta al item (modelo de
Rasch)

La Teoria de respuesta al item (TRI), también llamada teoria moderna del test, se empieza
a desarrollar hacia la mitad del siglo XX en un contexto educativo, buscando desarrollar
pruebas académicas que fueran validas, simples y con poder de discriminacién (Embretson
& Reise, 2013). La TRI comprende un grupo de modelos que asumen que la respuesta a
un item depende de la diferencia entre la habilidad de la persona (o intensidad del rasgo
que en el presente escrito corresponde a la intensidad de soledad no deseada) y las
caracteristicas del item; estas caracteristicas se relacionan con su dificultad, capacidad de
discriminacion y la posibilidad de adivinacion de la respuesta correcta. Cuando solamente
se considera la dificultad del item se plantean los modelos de Rasch, también llamados en
TRI modelos de un parametro. En TRI la unidad basica de analisis es el item. La relaciéon
entre intensidad del rasgo y la respuesta al item se modela con una funcién probabilistica
que se conoce en TRI como curva caracteristica del item (CCl). De acuerdo con la TRI, la
intensidad del rasgo es independiente del item que lo mide, cosa que no ocurre en teoria
clasica de medicion en la que, por ejemplo, una prueba muy dificil hace parecer a los
estudiantes que la responden como poco habiles o capaces. En el modelo de Rasch se
asume que la diferencia entre la habilidad del sujeto (o la intensidad del rasgo I) y la
dificultad D de un item especifico puede expresarse en términos de la probabilidad de

respuesta correcta de una persona n a un item i (Pni) con la siguiente funcion:
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Es decir, la diferencia entre la intensidad del rasgo y la dificultad del item es el logit de la

probabilidad de respuesta correcta

ta en un item; la anterior férmula se relaciona con items dicotomicos (por ejemplo, falso-
verdadero) pero puede ajustarse y hacerse extensiva a items ordinales. Para poder
efectuar la resta entre intensidad del rasgo y dificultad del item, ambas dimensiones
deben estar en la escala logit; para lograr esto, las dos dimensiones se transforman a una
escala en unidades logit, lo cual convierte las mediciones originales, en términos
dicotdmicos u ordinales, en una escala continua de intervalo. Los modelos de Rasch
tienen dos supuestos basicos que deben ser verificados: i) Supuesto de
unidimensionalidad: Se asume que la escala mide un Unico rasgo o constructo. ii)
Supuesto de independencia local: Las respuestas dadas a un item de la escala no

influyen ni estan influidas por las respuestas dadas en otros items del instrumento.

Los modelos de Rasch permiten evaluar las siguientes caracteristicas de los items de la
escala (Fan, Knoch, & Bond, 2019):

i. Ajuste delos items y de las personas que los responden: Los modelos de Rasch
evaluan silos items se ajustan adecuadamente a la habilidad o nivel de las personas
que responden a ellos. En otras palabras, ayudan a determinar si los items son
apropiados para el grupo de individuos que estan siendo evaluados, considerando
si los items son demasiado faciles o dificiles para el nivel de habilidad de las
personas.

i. Ordenamientoy capacidad de discriminacion de la escala de medicion de cada
uno de los items: Los modelos de Rasch permiten analizar si los items de la escala
estan ordenados de manera adecuada en términos de dificultad. Ademas, evalian
la capacidad de cada item para discriminar entre individuos con diferentes niveles
de habilidad.

ii. Targeting y jerarquia de los items: El "targeting" se refiere a la relacion entre la
distribucion de habilidades de las personas y la dificultad de los items en la escala.
Los modelos de Rasch ayudan a identificar si existe un buen ajuste entre las
habilidades de las personas evaluadas vy la dificultad de los items. La jerarquia de
los items se refiere a su disposicion en orden creciente de dificultad y como se

relaciona este orden con las habilidades de las personas.
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iv.  Funcionamiento diferencial de los items: También conocido como "DIF"
(Differential Iltem Functioning), esta caracteristica se refiere a si los items de la
escala funcionan de manera diferente para diferentes grupos de personas, como
género, edad u otros factores. Los modelos de Rasch permiten detectar si hay algun
item que muestre un funcionamiento diferencial sesgado.

En relacioén con la utilizacion de esta metodologia para efectuar la validacion de la escala
UCLA- LS3 no encontramos reportes publicados en la literatura; asi las cosas, esta seria el

primer reporte de resultados de validacién de esta escala utilizando esta metodologia.

3.3.1. Metodologia para determinar las propiedades clinimétricas
de la UCLA-LS3 por medio de teoria de respuesta al item
(analisis de Rasch)

3.3.1.1. Anadlisis estadistico

Tamaino de muestra

De acuerdo con Hagell and Westergren una muestra entre 250 y 500 pacientes se considera
adecuada ya que proporciona un buen balance para la interpretacion estadistica de los
modelos de Rasch((Hagell & Westergren, 2016).

Métodos de analisis

Para los analisis de Rasch se us6 un modelo de escala de calificacion (‘rating scale”) de
Andrich para respuestas politbmicas (Bond, Yan, & Heene, 2020). Dichos analisis se
realizaron con el programa Winsteps 5.4.2®. Los procedimientos que se llevaron a cabo

fueron los siguientes:

i. Verificacion de supuestos del modelo

El supuesto de unidimensionalidad,, que evalua si la escala mide un unico rasgo, se
cumple si se dan las siguientes situaciones en el analisis de componentes principales de

los residuos del modelo de Rasch (PCAR por sus siglas en inglés):



Caracterizacion de la soledad no deseada y su relacién con 130
mortalidad en pacientes con cancer

v' La varianza cruda explicada por las mediciones es > 40% (John M Linacre, 2006).
v' La varianza no explicada en el primer contraste (UVFC por sus siglas en inglés) es
<15% (Aziz, Masodi, & Zaharim, 2013).

El supuesto de independencia local, que evalla si las respuestas a un item de la escala
no influyen en las respuestas que se dan en otros items del mismo instrumento, se cumple
si en la matriz de correlacion de residuos estandarizados del PCAR los valores de

correlacion son <0.7.

i. Diagnéstico del ajuste de los items y de las personas

Se calcularon los indices de ajuste correspondientes al infit/outfit del cuadrado medio de
los residuales estandarizados. El ajuste de los items es adecuado cuando los valores de
estos indices estan entre 0.5 and 1.5 y los valores ZSTD son < 2. Para el caso del ajuste
de las personas, los valores de ZSDT = 3 son los que ameritan ser considerados como de
mal ajuste (Bond et al., 2020).

iii. Confiabilidad

A nivel de los items la confiabilidad (IR) evalua que tan replicable es su jerarquia
(ordenacion entre items mas faciles a mas dificiles) si la escala se aplicara en una muestra
diferente. A nivel de personas la confiabilidad (Person Reliability: PR) se interpreta de forma
similar al alfa de Cronbach. Una medida que se usa en analisis de Rasch para evaluar
confiabilidad son los indices de separacion de items (ISl) y de personas (ISP); los I1SI dan
una medida de qué tanto la muestra de personas puede diferenciar entre los distintos
niveles de dificultad de los items. Los ISP dan una medida de qué tanto los items pueden
diferenciar personas con distintos niveles de intensidad del rasgo. Los valores de ISl y de

ISP que se consideran adecuados son los > 1.5 (Boone, Staver, & Yale, 2013).

iv. Orden de los umbrales de las categorias

En este punto se evalla si la escala tipo Likert utilizada en cada item es capaz de
discriminar y ordenar adecuadamente las respuestas, y si el numero de niveles de medicion
que se utiliza en la escala tipo Likert es adecuado para detectar las respuestas de las

personas. Para esto se evalud la relacion entre habilidad media de los sujetos y puntajes
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en los items de la escala, y se utilizaron graficos de probabilidad de respuesta en cada
categoria de la escala Likert vs Medida de la dificultad del item (Catagory Probability vs

Measure relative to item difficulty).

v. Targeting y jerarquia de los items

El targeting se evalué comparando la media del logit de habilidad de las personas, con la
media del logit de dificultad de los items. Se considera un adecuado targeting si las medias
no estan a una distancia > 1 logit (Gothwal, Wright, Lamoureux, & Pesudovs, 2009). El
mapa de Wright permite evaluar, no solo el anterior aspecto, sino la jerarquia de los items

(como se ordenan desde el menos hasta el mas representativo del constructo).

vi. Funcionamiento diferencial de los items (DIF por sus siglas en inglés)

El DIF se considera una variedad de sesgo de medicion en la que, dependiendo de la
pertenencia a algun grupo o categoria, se presentan patrones diferenciales de respuesta a
algunos items. El DIF fue evaluado con el test de Welch (valores p < 0.05 sugieren DIF) y

con contrastes del DIF (contrastes > 0.64 logits sugieren DIF).

3.3.2. Resultados del analisis por medio de teoria de respuesta al
item (analisis de Rasch)

Los analisis para el componente de analisis de Rasch se realizaron utilizando la misma
muestra de 500 pacientes que se manejé para evaluar la validez de contenido con teoria

clasica de medicion.

La media total de la escala, en puntaje con transformacion logit*, fue -1.36 (DE=1.3). Las

medias de los puntajes crudos con transformacion logit se presentan en la tabla 7. Se

4 Transformacion logit: Es una técnica utilizada en andlisis estadisticos y modelos psicométricos
para convertir probabilidades en una escala lineal. En el contexto de modelos como los de Rasch y
regresion logistica, la transformacion logit se aplica para facilitar el analisis y la interpretacion de los
resultados. La formula general para la transformacion logit es log (p / (1 - p)), donde "p" es la
probabilidad de éxito en una respuesta. Esta transformacion ofrece ventajas en términos de
linealidad y representacion de relaciones entre probabilidades(John Michael Linacre, 1998).
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encontraron diferencias estadisticamente significativas en el género (los hombres tienen
mayores niveles de soledad), nivel educativo (menores niveles educativos tienen medias
mas altas de soledad) y tipo de cancer (hay mayores niveles de soledad en pacientes con

cancer hematoldgico).

Tabla 7. Medias de los puntajes transformados a logit. Escala UCLA LS3

Sexo * Media DE N
F -1.47 1.344 319
M -1.164 1.217 181

Anos de educacion**

0Oab -1.132 1.271 104
6a10 -1.34 1.3 316
>10 -1.729 1.317 80

Relacion de pareja
No -1.254 1.302 227
Si -1.447 1.306 273

Nivel socioeconémico

Bajo -1.323 1.378 120
Medio -1.325 1.247 237
Alto -1.447 1.346 143

Tipo de cancer***
Solido -1.42 1.295 400
Hematoldgico -1.115 1.331 100

*1(498)=-2.52; p=0.01
** F (2, 497)=4.89; p=0.008 (1 vs 3)
**% { (498)=-2.1; p=0.04

3.3.2.1. Evaluacién de supuestos del modelo
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El PCAR (Analisis de componentes principales de los residuos del modelo) mostré que la
varianza explicada por las mediciones fue de 43.2%. La varianza no explicada en el primer
contraste fue del 5.1% (Eigenvalue = 1.778). Los anteriores resultados estan a favor de la
unidimensionalidad del instrumento. En la matriz de correlacion de residuos estandarizados
del PCAR los valores de correlacién estuvieron entre 0.14 y 0.39 (todos <0.7); esto esta a

favor del cumplimiento del supuesto de independencia local.

3.3.2.2. Evaluacién del ajuste de los items y las personas

En relacién con el ajuste de los items (tabla 8) se encontré que dos de los items (5: Qué
tan a menudo se siente parte de un grupo de amigos; 17: Se siente timido) presentan
valores de infit/Outfit del cuadrado medio de los residuales estandarizados mayores que
1.5. En relaciéon con las medidas de ajuste de las personas, 16 pacientes presentaron
valores de ZSDT = 3.

Tabla 8. Estadisticos de ajuste de los items de la escala UCLA LS3

Infit Outfit

item # Puntaje Medida S.E. MNSQ ZSTD MNSQ ZSTD
5 1080 -0.68 0.06 1.64 8.99 1.83 9.26
17 1081 -0.68 0.06 1.5 7.18 1.69 8
1002 -0.41 0.06 1.29 443 1.48 5.35
934 -0.16 0.06 1.3 4.32 1.36 3.81
13 942 -0.19 0.06 1.16 2.41 1.32 3.5
8 932 -0.15 0.06 1.11 1.65 1.17 1.91g
2 1013 -0.45 0.06 1.01 0.11 1.05 0.68
11 804 0.37 0.07 1.04 0.64 0.91 -0.84
14 875 0.07 0.06 1.03 0.53 0.94 -0.67
860 0.13 0.06 0.91 -1.38 0.98 -0.15
875 0.07 0.06 0.91 -1.47 0.93 -0.74
12 779 0.49 0.07 0.93 -0.96 0.83 -1.53
18 1112 -0.79 0.06 0.92 -1.37 0.91 -1.35
10 833 0.24 0.07 0.83 -2.61 0.9 -0.95
15 799 0.39 0.07 0.87 -1.86 0.86 -1.36

16 834 0.24 0.07 0.86 -2.18 0.87 -1.31
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4 1041 -0.54 0.06 0.74 -4.65 0.7 -4.45
1 739 0.69 0.07 0.72 -4.03 0.69 -2.78
19 744 0.66 0.07 0.61 -6.08 0.66 -3.17
20 738 0.69 0.07 0.64 -5.46 0.61 -3.63

3.3.2.3. Confiabilidad

El indice de separacién de personas (ISP) fue 2.31; esto indica que el instrumento puede
discriminar al menos tres niveles de habilidad de las personas; la confiabilidad de personas
(PR) fue 0.84. En relacién con los items los valores de indice de separacion de items (ISI)
y confiabilidad de items (IR) fueron 6.89 y 0.98 respectivamente; el hallazgo del ISl indica
que las caracteristicas de la muestra permiten diferenciar varios niveles de dificultad de los
items. El anterior conjunto de hallazgos indica que el instrumento tiene buenos niveles de

confiabilidad.

3.3.2.4. Orden de los umbrales de las categorias

Se verificd que la habilidad media de los individuos tuvo valores que aumentaron
progresivamente en la medida en que el puntaje de cada item se incrementaba; este dato
esta a favor de que la escala de los items tiene un orden adecuado. Ninguno de los 20
items mostr6é desorden en la jerarquia de los umbrales. En la curva de probabilidad de las
categorias, aunque se encuentra evidencia de orden y de diferenciacion de cada categoria
alo largo de la escala de dificultad-habilidad, se observé que la categoria 3 (Rara vez-Color
azul) solo es la mas probable en un muy reducido rango de combinaciones de habilidad-
dificultad (figura 6). Este hallazgo sugiere que dicha categoria es redundante, o que un
eventual ajuste en la redaccion podria mejorar esta caracteristica de la medicion de los

items.
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Figura 6. Curva de probabilidad de las categorias para las cuatro opciones de respuesta de
cada item

UCLALSV3
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Measure relative to item difficulty

3.3.2.5. “Targeting” y jerarquia de los items

En el mapa de Wright (figura 7) los pacientes se ubican a la izquierda de la linea vertical
quebrada y se representan con un #; los items se localizan a la derecha de la linea quebrada
y se representan como uci1 hasta uci20. Se presentan en el mapa dos versiones: Una con
todos los pacientes y todos los items y otra removiendo los pacientes y los items con mal
ajuste (18 pacientes y 2 items). Los pacientes con los mayores niveles de soledad se
localizan en la parte superior del grafico, mientras que los pacientes con bajos niveles estan
en la parte de abajo. La letra M, a la izquierda de la linea quebrada, indica la media del nivel
de habilidad, mientras que la letra M ubicada a la derecha de la linea representa la media
del nivel de dificultad del item. Los items mas “dificiles” se ubican en la parte superior del
grafico y son aquellos a los cuales solo los pacientes con niveles altos de soledad asignan
altos puntajes. Idealmente (en el caso de un targeting excelente) la media de habilidad y la
media de dificultad deben estar muy cerca (a menos de 1 logit); en este caso las dos medias

estan a una distancia de 1.35 logits, lo cual indica pobre targeting.
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Los items que son los mejores indicadores de soledad en esta muestra son los mas
cercanos al valor de la dificultad media (3, 7, 8, 9 y 14). En la parte inferior del mapa de
Wright hay un espacio de 4 logit que tiene pacientes pero que no tiene items; esto indica
que los pacientes con bajos niveles de soledad no alcanzan a ser detectados por la escala,
y que deberia hacerse un disefio de items adicionales para completar la jerarquia de los
items de la escala. Un hallazgo adicional tiene que ver con items redundantes: Puede verse
que los items 1, 19 y 20 estan en la misma fila lo que sugiere que estan midiendo el mismo

nivel del atributo; lo mismo puede decirse de los items 3, 7y 14.



Caracterizacion de la soledad no deseada y su relacién con 137
mortalidad en pacientes con cancer

Figura 7. Mapas de Wright de dos versiones de la escala UCLA LS3
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3.3.2.6. DIF

Los grupos que se seleccionaron para evaluar el DIF fueron los siguientes: Edad (<60,
>60), relacién activa de pareja (Si, No), Sexo (Masculino, Femenino), afios de educacion

(0 a5, 6a10,>10), estrato socioeconémico (Bajo, Medio, Alto) y tipo de cancer (Sélido,
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Hematologico). En ninguno de los casos anteriores se encontraron valores p< 0.05 en el
test de Welch, ni contrastes del DIF > 0.64. Estos resultados indican que, para este grupo

de variables, no existe este tipo de sesgo.

3.3.2.7. Analisis con eliminacion de personas e items con mal
ajuste

Se evaluaron cuatro modelos diferentes, uno en el que se conservaron todos los pacientes
y todos los items, incluso los que mostraron mal ajuste, y tres modelos con diferentes
patrones de eliminacién de pacientes o de items con mal ajuste (tabla 9). Los indicadores
de confiablidad de los diferentes modelos tienen minimas diferencias: Los indices de
confiabilidad son practicamente iguales y los indices de separacion son muy similares.
Estos resultados apuntan a que el desempefio del modelo no se afecta por la presencia de

items y personas con mal ajuste al modelo.

Tabla 9. Indicadores de confiabilidad en cuatro modelos de Rasch

Modelo PSI PR ISI IR

Modelo A: 500 pacientes, 20 items* 2.31 0.84 6.89 0.98
Modelo B: 500 pacientes, 18 items 2.27 0.84 6.57 0.98
Modelo C: 486 pacientes, 20 items 2.36 0.85 7.09 0.98
Modelo D: 486 pacientes, 18 items* 2.31 0.84 6.75 0.98

PSI: Person separation index; ISI: ltem separation index; PR: Person reliability; IR: Item
reliability.
Los modelos A y D se presentan en el mapa de Wright (Figura 7)
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3.3.3. Discusién de la teoria de respuesta al item (modelo
de Rasch)

La escala demostré unidimensionalidad y cumple con el supuesto de independencia local.
El bajo “targeting” de las personas sugiere que la escala esta disefiada para medir niveles
de mayor intensidad del rasgo, lo cual también esta respaldado por el hallazgo de intervalos
de tres logit en el sector inferior de la escala, donde se ubican los items a los que mas
personas dan mayores puntajes (items “faciles”). La mejor regién de medicidén se ubica a
1.36 logit de la media de habilidad, lo que sugiere que pacientes con bajos niveles de

soledad no son adecuadamente medidos por esta escala.

El anterior hallazgo sugiere que, para medir la soledad de manera valida y confiable en
pacientes con cancer, se necesita disefar items adicionales que puedan cubrir la regién
correspondiente al rango mas bajo de habilidad en el constructo. Se requiere generar
evidencia con estudios cualitativos que permitan plantear este grupo de items. El eventual
disefio de items adicionales podria generar versiones mas extensas; si se tiene en cuenta
que en pacientes con cancer versiones con demasiados items pueden generar mayor error
de medicion, hay que considerar la opcion de que la inclusion de items adicionales se

efectle sobre sobre versiones mas cortas del instrumento.

Se encontraron dos items con mal ajuste: el 5 ;Qué tan a menudo se siente parte de un
grupo de amigos? y el 17 ;Qué tan a menudo se siente timido (a)?; en relacién con este
ultimo; esto puede ser debido a que UCL17 (sentirme timido) no necesariamente refleja
soledad en pacientes que estan experimentando una situacion de enfermedad grave (M. E.
Hughes et al., 2004). En relacion con el item 5 no se encontrd literatura que informe de mal
ajuste en estudios previos; consideramos que esta situacion puede relacionarse con la
particularidad de que, en estudios cualitativos, se ha reportado que los pacientes perciben
la relacion con amigos y familiares de una manera incbmoda y molesta (los pacientes
refieren que sienten incomodidad por tener que reflejar su situacion de enfermedad ante los
demas (Sevil, Ertem, Kavlak, & COban, 2006); en tal sentido, podria pensarse que disponer

de un grupo de amigos no necesariamente equivale a tener menores niveles de soledad.

En relacion con la observacion de redundancia en algunos items, se destaca que en el

ambito de la medicion ha habido una evolucidon desde el disefio de instrumentos con
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numerosos items hacia instrumentos mas breves manteniendo una validez equiparable a
la de escalas mas extensas y complejas (F. Neto, 2014; Schweizer, 2011). Por lo tanto, se
han desarrollado formas cortas de la Escala de Soledad revisada de la UCLA como la
escala abreviada de Russell de 1980 la cual tiene 8 items (UCLA-LS8) propuesta por Hays
y DiMatteo en 1987, en la cual los items fueron seleccionados mediante un analisis factorial
exploratorio. En este analisis, se observé que los 8 items presentaban una carga sustancial
en el primer factor. La confiabilidad interna de la UCLA-LS8, medida mediante el alfa de
Cronbach, fue de 0.84, y se establecié una correlacion del 0.91 con la UCLA-20. Los 8 items
representativos fueron: 2: ; Qué tan a menudo siente que le falta compafiia?, 3: ;Qué tan
a menudo siente que no tiene a nadie a quien recurrir?, 9: ;Qué tan a menudo se siente
extrovertido (a) y amigable?, 11: ;Qué tan a menudo se siente excluido?, 14: ;Qué tan a
menudo se siente aislado de los demas?, 15: ;Qué tan a menudo siente que usted puede
encontrar compania cuando la quiere?, 17: ; Qué tan a menudo se siente timido (a)? y 18:
¢, Qué tan a menudo siente que las personas estan alrededor suyo pero no estan con usted?,
ya que de acuerdo con los autores estos items eran los que mas representaban el
aislamiento social percibido y soledad percibida (Hays & DiMatteo, 1987). Otra es la escala
abreviada de Neto (1992), conocida como UCLA-LS6 y utilizada principalmente con
adolescentes y estudiantes universitarios, que consta de 6 items: 1. ; Qué tan a menudo se
siente “en armonia” con las personas a su alrededor?, 2: ; Qué tan a menudo siente que le
falta compafiia?, 3: ;Qué tan a menudo siente que no tiene a nadie a quien recurrir?, 4:
¢ Qué tan a menudo se siente solo (a)?, 5: 4 Qué tan a menudo se siente parte de un grupo
de amigos? Y 6: ;Qué tan a menudo siente que tiene mucho en comun con las personas
a su alrededor?; estos items fueron seleccionados mediante un analisis factorial
exploratorio, donde todos los items mostraron una carga significativa en el primer factor.
Estos items representaban a la soledad, definida por la discrepancia entre el contacto social
deseado y real. La UCLA-LS6 destaca al centrarse en la soledad percibida. Presenta una
correlacion fuerte de 0.87 con la escala mas extensa, y su confiabilidad interna (alfa) es de
0.77 (Félix Neto, 1992). Por ultimo, se encuentra la escala de soledad abreviada de Russell
et al. (1980) que tiene 4 items (UCLA-LS4) seleccionados con base en analisis de regresion.
Estos items fueron aquellos de la version mas larga que mejor predecian los niveles de
soledad: 1. ;Qué tan a menudo se siente “en armonia” con las personas a su alrededor?,
2: ¢ Qué tan a menudo siente que le falta compania?, 3: ;Qué tan a menudo siente que no

tiene a nadie a quien recurrir?, 4: ; Qué tan a menudo se siente solo (a)? Se encontraron
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correlaciones entre la UCLA-LS4 y la UCLA-LS20 de 0.61 para hombres y 0.70 para
mujeres entre estudiantes universitarios (Franzoi & Davis, 1985). ); llama la atencién que
en las versiones abreviadas, dos de ellas noincluian los items 5y 17 que en nuestro estudio
resultaron con mal ajuste . Si en poblaciones sin cancer, incluso con personas sanas, se ha
recomendado utilizar versiones abreviadas (F. Neto, 2014; Schweizer, 2011), esto puede
ser mas relevante en pacientes con cancer, los cuales presentan mayor compromiso en su
capacidad cognitiva y funcional, no solo por la enfermedad sino por el tratamiento que
reciben (A. Hughes, Suleman, Rimes, Marsden, & Chalder, 2020; Lange et al., 2019) . Una
propuesta para ajustar la calidad de medicion de la escala UCLA LS3 es, por un lado,
incrementar el nimero de items “faciles” (aquellos que tienden a presentar calificaciones
altas, incluso en pacientes con bajos niveles de soledad) y recortar algunos de los items
para no extender demasiado el instrumento (pueden ser los que presentaron mal ajuste y

los que resultaron redundantes).
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3.3.4. Productos obtenidos del estudio de validacion de
escala:

1. Articulo publicado en revista indexada nacional
Fecha de publicacion: 2022-03-31

Valdelamar Jiménez, A., Parra-Alfonso, A.M., Sanchez-Pedraza, R. y De La Hoz-
Restrepo, F. 2022. Adaptacion transcultural de la version colombiana de la Escala
de Soledad de UCLA en pacientes con diagnéstico de cancer. Revista Colombiana
de Cancerologia. 26, 1 (mar. 2022), 97-110. DOI:
https://doi.org/10.35509/01239015.764.

2. Articulo sometido en revista indexada internacional
Fecha de sometimiento: 2023-05-06

Valdelamar A, P. A., Carrefio A, De La Hoz F, Sanchez R.,.(2023). Validation of the
UCLA loneliness scale in colombian patients diagnosed with cancer. [Manuscrito
sometido para publicacion].

Adriana Valdelamar Jiménez
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3. Instrumento de medicion:

Se tradujo, adapto y valido la escala de soledad de UCLA para pacientes con
cancer en Colombia (ver anexo 7)
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4.Cuarto Capitulo: Estudio observacional,
analitico de tipo cohorte prospectiva

Este capitulo desarrolla los objetivos especificos 8 al 11 del estudio:

8) Cuantificar el fenomeno de la SND en los pacientes del estudio.

9) Obtener un estimador de la asociaciéon SND - mortalidad.

10) Evaluar el papel de un grupo de covariables en la eventual asociacion entre soledad
y mortalidad.

11) Establecer que variables clinicas y sociodemograficas se asocian con niveles de

soledad no deseada.
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4.1. Cuantificacion de los niveles de soledad no deseada en
pacientes con cancer

411. Contexto del componente de cuantificacion de la
soledad no deseada en pacientes con cancer

Se ha descrito que los pacientes con cancer, debido a las restricciones y limitaciones que
les impone su enfermedad, presentan un compromiso en sus relaciones interpersonales,
lo cual se refleja en situaciones de aislamiento y de soledad (Ami Rokach, 2000). También
se ha planteado que algunos cambios relacionados con la enfermedad y el tratamiento
pueden resultar desagradables para otras personas (por ejemplo, la utilizacion de
ostomias, la presencia de sangrado, ulceraciones orales, pérdida de cabello,
deformidades relacionadas con intervenciones quirurgicas, etc.) lo cual promueve

situaciones de soledad (Stearns, Lauria, Hermann, & Fogelberg, 1993).

Oftras circunstancias que se han relacionado con mayor probabilidad de experimentar
soledad son el temor de algunas personas de que el cancer sea contagioso, y la evitacion
de la comunicacioén con el paciente con cancer por el temor de evocarle sentimientos
dolorosos 0 molestos. Las circunstancias anteriores implican que la soledad en el paciente
con cancer sea un fendmeno frecuente; de hecho, se ha reportado que en pacientes con
cancer en estadio terminal se presentan niveles altos de soledad, (Ciraci, Nural, & Salturk,

2016) y que estos niveles tienden a aumentar con el tiempo (Deckx et al., 2014).



Caracterizacion de la soledad no deseada y su relacién con 145
mortalidad en pacientes con cancer

4.1.2. Metodologia para cuantificar los niveles de la soledad
no deseada en los pacientes del estudio.

41.2.1. Poblacion de estudio

Corresponde a la misma definida en el componente metodolégico para validaciéon de
escalas.

4.1.2.2. Criterio de inclusion y exclusién

Corresponde a los mismos criterios descritos en el componente metodolégico para
validacion de escalas.

4.1.2.3. Estrategia de muestreo

Muestreo no probabilistico, por seleccion de forma consecutiva hasta completar la
muestra con todos aquellos pacientes que cumplieron con los criterios de elegibilidad.

41.2.4. Analisis estadistico

Teniendo en cuenta que el puntaje de la escala proviene de un grupo de items de
naturaleza ordinal, se utilizaron medianas para describir esta variable. Aunque este
objetivo es eminentemente descriptivo, se hicieron, de manera exploratoria algunos
analisis bivariados utilizando la prueba de Kruskal-Wallis, utilizando un nivel de

significacion del 5% para hipotesis a dos colas.
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4.1.3. Resultados de cuantificar el fenédmeno de la soledad no
deseada en los pacientes del estudio con la escala UCLA-LS3

Para el total de la muestra de 500 pacientes el puntaje total de la escala tuvo una mediana
de 34 (IQR = 18). Los puntajes de la escala de acuerdo con las diferentes variables
sociodemograficas mostraron diferencias significativas entre los estratos de las siguientes
variables: Sexo, nivel educativo, relacién de pareja, ocupacion y tipo de cancer; los niveles
de soledad no deseada resultan mayores en hombres, en pacientes con niveles de
educacion baja, sin relacion de pareja, sin ocupacion laboral y con cancer hematologico
(tabla 10). Aunque se vio una tendencia a presentar mayor nivel de soledad en pacientes
de estratos socioecondmicos bajos, esta diferencia no resultdé estadisticamente

significativa.

Tabla 10. Puntajes de la escala UCLA LS3 segun variables categoricas

Variable Mediana RIC
Sexo * Femenino 33 18
Masculino 36 20
Primaria 35 21
Educacion * Secundaria 33 18
Superior 30 14
. . Con pareja 32 18
Relacion de pareja
I pare] Sin pareja 35 19
Alto 28 11
Estrato Medio 32 18
Bajo 34 19
Ocupacién * Con ocupacion 32 17
Sin ocupacién 35 21
Amazonia 33 3
Antioquia/Caldas 30 7
Bogota 35 20
Procedencia Boyaca 31 15
Costa norte 36 13
Cundinamarca 33 18

Llanos 31 18
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Pacifico 29 46
Santanderes 42 30
Tolima 32.5 11.5
Tipo de cancer* Mama 33.5 15.5
Cérvix 29.5 17
Gastrointestina; 30 15.5
Prostata 39 19.5
Hematoldgico 36.5 19

* Kruskal-Wallis test, p<0.05

Para el caso de los pacientes con tumores sdlidos, la mayoria de ellos presentaba
estadios 3 y 4 (estadio I: 6.5%; estadio Il: 12.4%; estadio lll: 27.4% y estadio IV: 53.8%).

4.1.4. Discusion

En la presente investigacion se encontré un puntaje en la escala UCLA LS3 de 34,
correspondiente a un nivel medio de soledad, lo cual contrasta con datos previos de un
estudio en pacientes con cancer, utilizando la misma escala, que report6é un puntaje medio
de 53.6 (Ciraci et al., 2016); aunque no podria adjudicarse esta diferencia a distintos
estadios de enfermedad (en nuestra muestra el 80% de los pacientes tuvo estadios Il 6
IV), no podria descartarse que dicha diferencia esté relacionada con diferencias
socioculturales (el estudio de referencia solo mide 55 pacientes turcos con cancer en
estadios terminales), o a particularidades en la capacidad de medicién del instrumento
(de acuerdo con resultados de la validacién de la escala UCLA LS3 encontrados en

nuestro estudio, la escala tiene limitaciones cuando se aplica en pacientes colombianos).

Los hallazgos de que los niveles de soledad son mayores en hombres, sin relaciones
activas de pareja y sin ocupacion laboral ya han sido reportados en la literatura. En otros
estudios no se ha reportado diferencia en los puntajes de soledad en relacién con el nivel
educativo ni con el tipo de cancer (Deckx et al., 2014). Sin embargo, debemos destacar
que las diferencias que hemos encontrado corresponden a estimaciones crudas que no

han tenido en cuenta la posibilidad de confusidon por otros factores no incorporados en el
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analisis. En un apartado posterior de este documento se reportan los hallazgos de

modelos multivariables que efectuan el ajuste por covariables.
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4.2. Estimacion de la asociacion soledad no deseada-mortalidad
y de los factores asociados a soledad no deseada

Estos dos componentes, asociacion entre SND y mortalidad (en adelante llamado
componente de mortalidad), y factores asociados a SND (en adelante llamado
componente de asociacion), se desarrollan en un mismo disefio observacional, analitico
de cohorte prospectiva. Las dos siguientes secciones presentan el contexto y la

metodologia de ambos componentes.

4.2.1. Contexto del componente de la cohorte prospectiva

Existe literatura que sugiere que la soledad no deseada se asocia con mayor riesgo de
muerte (Leigh-Hunt et al., 2017; Ye Luo & Waite, 2014; Steptoe, Shankar, Demakakos, &
Wardle, 2013); sin embargo, la literatura es escasa al reportar dicha asociacion
especificamente en el caso de pacientes con cancer. Resultaria de importancia poder
establecer si la soledad no deseada puede comportarse como un factor independiente de
riesgo de mortalidad en este grupo de pacientes, ya que esto permitiria evaluar y disefiar

intervenciones que pudieran mejorar los desenlaces clinicos asociados con el cancer.

En relacién con los factores asociados a soledad no deseada, la literatura ha reportado
diferentes hallazgos. Se han informado diferentes factores de riesgo para presentar
soledad no deseada; dentro de las variables sociodemograficas se ha destacado el sexo
masculino, la edad entre los 30 y 40 afios y la falta de pareja estable (Ciraci et al., 2016).
Sin embargo, la literatura sobre la asociacién con factores como edad y sexo no es
consistente. También se ha planteado que situaciones de limitacion fisica y fatigabilidad
de algunos pacientes con cancer pueden ser responsables de situaciones de aislamiento
y soledad (Deckx et al., 2014; Deckx et al., 2015). Otro factor que se ha asociado a
soledad son las respuestas psicoldgicas y emocionales presentes en pacientes con
cancer, que pueden promover el retraimiento y aislamiento mediados por depresion y

verguenza (Mary Rosedale, 2009). En pacientes con cancer se ha encontrado que los
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niveles de soledad aumentan a lo largo del tiempo (Deckx et al., 2015); de tal manera, el
tiempo transcurrido desde el diagndstico puede ser un factor de riesgo para soledad. Es
relevante destacar que factores culturales y sociales pueden influir en la experiencia de
la soledad, lo que destaca la importancia de estudiar estos factores de riesgo en diversos

entornos y contextos culturales.

Asimismo, cabe resaltar que los estudios sobre la soledad han surgido como
preocupaciones fundamentales tanto en el ambito politico como en el de la salud publica,
incluso antes del brote de la pandemia de COVID-19. Esto se debe principalmente a su
profundo impacto en la longevidad, asi como en la salud fisica, mental y el bienestar
general de las personas. La llegada de la pandemia y las medidas adoptadas para hacerle

frente han intensificado la investigacion sobre los problemas asociados con la soledad.

Durante y después de la pandemia, se han llevado a cabo investigaciones que abordan
especificamente la soledad y su influencia en pacientes con cancer. Estos estudios han
arrojado resultados en cuanto a los efectos de la pandemia en los niveles de soledad y su
correlacion con el deterioro de la salud mental. Por ejemplo, se ha identificado una
asociacion entre los trastornos mentales, como los sintomas de ansiedad y depresion, y
un aumento en la sensacion de soledad (Clifton et al., 2022; Gallagher, Bennett, & Roper,
2021; Rentscher et al., 2021). Varios articulos destacaron un aumento generalizado en
los niveles de soledad tanto en poblaciones mas jévenes (Entringer & Gosling, 2022;
Rogers, Ha, & Ockey, 2021) como en adultos mayores (Heidinger & Richter, 2020; Krendl|
& Perry, 2021) y se reportd que vivir solo o estar soltero durante la pandemia aumentaba
el riesgo de experimentar niveles mas altos de soledad en comparacion con las
evaluaciones previas a la pandemia (Bartrés-Faz et al., 2021; McGrath, Murphy, &
Richardson, 2021).

4.2.2. Metodologia del componente de cohorte prospectiva

Este componente fue realizado durante los afios 2020 a 2023 en el Instituto Nacional de
Cancerologia. Se ubicaron en registros clinicos pacientes mayores de 18 afos, que
estuvieran en proceso de diagndstico o tratamiento activo en esta institucién y que

tuvieran diagnéstico confirmado histopatolégicamente de 4 tipos diferentes de cancer con
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alta prevalencia en Colombia: mama, préstata, cuello uterino y gastrointestinal. Los
pacientes con las anteriores caracteristicas fueron ubicados en los servicios de consulta
externa de la institucion y se les realizé una entrevista inicial en la que se verificaron los

criterios de elegibilidad y se confirmo el consentimiento para participar en el estudio.

Adicionalmente, dependiendo de la disponibilidad del paciente, se efectué una mediciéon
inicial de los niveles de soledad usando la escala de soledad de UCLA-LS3 y se midieron
variables sociodemograficas (sexo, edad, procedencia, estrato socioeconémico, estado
civil, escolaridad) y clinicas (tipo de cancer, tiempo desde el diagnodstico, estadio,
comorbilidad, funcionalidad y tipo de tratamiento); si los pacientes no tenian disponibilidad
de tramitar la escala en ese mismo momento, se efectuaba una programacién para
efectuar la medicion de niveles de soledad mediante aplicaciéon de la escala por via
telefénica en un plazo no mayor a 5 dias luego del contacto inicial. Esta medicién se
continuo realizando cada 6 meses, de manera presencial o telefonica, dependiendo de la
disponibilidad del paciente, y durante un periodo de hasta 2.5 afios (anexo 10). Para cada

paciente se planted un seguimiento minimo de dos afios.

Durante el periodo de aislamiento relacionado con la pandemia de COVID-19, la
aplicacion de las escalas se efectud telefénicamente. Adicionalmente, de forma mensual
luego de la primera aplicacion de la escala UCLA-LS3, se comprobaba el estatus vital del
paciente mediante verificacion de su asistencia a controles ambulatorios, o mediante
llamada telefénica. En caso de fallecimiento del paciente, se registraba la fecha exacta de
este evento en un formato de seguimiento (anexo 11). Se establecié este periodo de
tiempo de acuerdo con los resultados de un estudio previo en el que se sigui6 a pacientes
con cancer por 5 aflos para determinar la asociacion entre soledad y mortalidad (You et
al.,, 2014). Se consideraron como censuras a la derecha los casos con presencia del
desenlace o pérdida de seguimiento; en este ultimo caso se registré la fecha del ultimo

seguimiento disponible del paciente.

Las variables clinicas y de tratamiento fueron tomadas de los registros clinicos
institucionales. La informacion relacionada con las variables del estudio se registro y

administré en una base de datos disefiada en el programa REDCap.
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4.2.2.1. Variables del estudio para el componente de mortalidad

Variable de desenlace

Se tomd como variable de desenlace la mortalidad por cualquier causa. Como se menciono
previamente, esta variable se evaludé mediante el seguimiento mensual a los pacientes para
determinar su estatus vital. Este seguimiento se practicd durante al menos dos afnos luego
de la inclusién en el estudio. La pérdida del seguimiento podia darse por imposibilidad de
poder volver a contactar al paciente en algun momento durante la cohorte; en caso de
fallecimiento se registrd la fecha de la muerte y en caso de pérdida de seguimiento se
registro la fecha del ultimo contacto con el paciente en el que se pudo verificar que no habia
fallecido. Los eventos de pérdida de seguimiento y los de final de seguimiento por
terminacion del estudio se manejaron en los analisis como censuras a la derecha, y los

fallecimientos como desenlaces.

Variable independiente

Soledad no deseada:

Los niveles de soledad no deseada se tomaron como variable independiente del estudio.
La medicion del constructo se realizé con la escala UCLA-LS3; se selecciond este
instrumento teniendo en cuenta su frecuente utilizacién en investigacion en salud y las
satisfactorias propiedades de medicién que se han reportado en diferentes estudios de
validacion. Ademas, se utilizé la version traducida y adaptada transculturalmente en
Colombia de la escala, descrita anteriormente (Valdelamar Jiménez et al., 2022). Las
caracteristicas y propiedades de medicién de este instrumento se han presentado en otro

apartado de este documento.

Para el modelo de regresion se utilizé la categorizacion de la escala en cuatro niveles,

segun lo planteado en un estudio previo (Deckx et al., 2014) .
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Covariables dentro del modelo de supervivencia

Variables sociodemograficas

Dentro de este grupo de variables se incluyeron el sexo (masculino o femenino) y la edad

del paciente medida en anos, en el momento de la inclusion al estudio.

Variables clinicas

En este grupo se incluyeron variables con potencial influencia sobre la mortalidad; con este

criterio se seleccionaron las siguientes:

v Localizaciéon del cancer: Se tomaron tipos de cancer con prevalencias altas,
correspondientes a tumores solidos, de acuerdo con las siguientes localizaciones: Mama,
prostata, cuello uterino y gastrointestinal.

v Estadio clinico: Se tom¢é la estadificaciéon consignada en las historias clinicas
electrénicas, confirmada después de reunion de junta multidisciplinaria en los distintos
servicios de atencion clinica (Seno y tejidos blandos, ginecologia, urologia y
gastroenterologia).

v' Tratamiento: Se consigno el tipo de tratamiento que estaba recibiendo el paciente
durante el seguimiento. Se ubicaron cuatro grupos de diferentes tratamientos: Cirugia,
radioterapia, quimioterapia y cuidados paliativos.

v Comorbilidad: Para la medicion de esta variable se aplicé el indice de Charlson, tal
como se mencioné anteriormente, permite cuantificar la comorbilidad que presenta un
paciente. El indice asigna distintas ponderaciones a diferentes tipos de comorbilidad. La
sumatoria de dichas comorbilidades ponderadas genera un puntaje global de
comorbilidad. Los puntajes mas altos se han relacionado con mayor riesgo de mortalidad
y de utilizacion de recursos de salud (Oliveros & Buitrago, 2022).

4 Funcionalidad: Esta variable fue medida utilizando el indice de Karnofsky, utilizado
para evaluar la capacidad de los pacientes con cancer para realizar tareas rutinarias. Esta

escala asigna puntajes que van de 0 a 100, donde un puntaje mas alto indica una mayor



Caracterizacion de la soledad no deseada y su relacién con 154
mortalidad en pacientes con cancer

capacidad del paciente para llevar a cabo actividades cotidianas. Ademas puede
emplearse para determinar el pronéstico del paciente y medir los cambios en su capacidad

funcional a lo largo del tiempo.(Yates et al., 1980)

4.2.2.2. Variables del estudio para el componente de asociaciéon

Variable dependiente

Niveles de soledad medidos de manera repetida, a lo largo del tiempo de seguimiento

dentro de la cohorte.

Variables independientes

Variables sociodemograficas

Dentro de esta categoria se incluyeron las siguientes variables: Sexo, edad, escolaridad,

ocupacion laboral, estado civil, estrato socioecondmico y procedencia.

Variables clinicas

En este grupo de variables fueron incluidas el tipo de cancer, el puntaje del indice de
Charlson, el puntaje en la escala de Karnofsky y el tiempo en dias transcurrido desde el

diagnéstico hasta la inclusidn del paciente en la cohorte.

4.2.2.3. Analisis estadistico

El calculo del tamafio de muestra tuvo en cuenta dos componentes: uno relacionado con
el calculo de un estimador de la asociacion entre niveles de soledad y riesgo de muerte,
y el otro relacionado con la construccién de un modelo multivariable. Para el primer
componente se tuvieron en cuenta los siguientes insumos: Para un HR de 1.4 (Elovainio
et al., 2021), con valores de significacion del 5%, poder del 80%, una proporcién de
fallecimientos en la cohorte de 0.35 (Instituto Nacional de Cancerologia (INC).) y un R2

para las variables independientes de 0.45 se requeriria un tamano de muestra de al
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menos 375 pacientes (Hsieh & Lavori, 2000). Para el segundo componente, teniendo en
cuenta la incorporacion de aproximadamente 12 covariables (se incluyen en esta cuenta
las variables indicadoras) se requiere un total de 120 desenlaces; si la frecuencia
esperada de eventos es 0.35 se requeriria una muestra de al menos 343 pacientes
(Vittinghoff & McCulloch, 2007).

Para los analisis descriptivos se utilizaron medias y desviaciones estandar (DE) o
medianas y rangos intercuartilicos (RIC), o frecuencias absolutas y porcentajes
dependiendo del tipo de variable. La frecuencia de fallecimientos durante la cohorte se
describié usando tasas de incidencia; este estimador fue reportado con intervalos de
confianza del 95%. Se calcularon y graficaron funciones de supervivencia usando el
estimador de Kaplan-Meier; adicionalmente se compararon las funciones de
supervivencia de acuerdo con diferentes estratos de niveles de soledad mencionados
previamente (Deckx et al., 2014) utilizando la prueba de log-rank. Con los estimadores de
Kaplan-Meier se calculd la mediana de supervivencia en la cohorte, la cual se reportdé con

el percentil 25% (el percentil 75 no se alcanzo).

Para evaluar el efecto de la soledad no deseada habiendo ajustado por las variables
sociodemograficas y clinicas previamente mencionadas se utilizé inicialmente un analisis
de supervivencia usando un modelo de riesgos proporcionales de Cox. En dicho modelo
se incorporé6 como variable dependiente de tiempo el nivel de soledad no deseada,
considerando que dicha variable se midié repetidamente cada seis meses; el uso de estas
medidas repetidas de soledad ofrece una mejor informacion sobre la dinamica del
constructo que una medicién unica. El supuesto de riesgos proporcionales se evaluo
mediante una prueba de pendiente diferente de cero a partir de los residuales escalados
de Schoenfeld (Schoenfeld, 1982). Para este modelo también se efectuaron diagndsticos
de colinearidad y de valores influyentes. Ante la violacién del supuesto de riesgos
proporcionales se recurri6 a un modelo paramétrico log normal; la seleccion de este
modelo se hizo teniendo en cuenta las caracteristicas de la funcién de peligro (figura 9) y
los valores de los criterios de informacion de Akaike (AIC) y bayesiano (BIC), que para el
caso del modelo log normal fueron los mas bajos entre cinco modelos comparados
(Weibull, Gama, log normal, log logistico y exponencial). Las estimaciones del modelo log
normal se presentan en la métrica de tiempo acelerado, también conocidos como modelos

de tiempo acelerado (AFT por sus siglas en inglés), usando razones de tiempo (RT) para
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facilitar su interpretacion.

Se evaluo la presencia de cambios estadisticamente significativos a lo largo del tiempo
utilizando ANOVA de medidas repetidas. Para el analisis de factores asociados a los
niveles de soledad presentes en diferentes momentos a lo largo del tiempo se utilizé un
modelo de regresién lineal para datos en panel. Como hay variables independientes que
no cambian en el tiempo se realizé el modelamiento usando métodos de panel con efectos
aleatorios (se utiliza este método porque hay covariables que no se modifican en el
tiempo: si se modelara con efectos fijos, estas variables que no cambian en el tiempo
serian absorbidas por el intercepto). La conveniencia del modelo de efectos aleatorios

sobre el de efectos fijos se confirmé con el test de Hausman.

Para los modelos estadisticos se utilizaron hipétesis a dos colas y un nivel de significacion
del 5% para las pruebas de hipoétesis. Los analisis estadisticos fueron realizados con el

programa Stata 16®.

4.2.3.Resultados referentes al componente de mortalidad

Para obtener un estimador de la asociacioén entre soledad no deseada y mortalidad, y la
evaluacion del papel de un grupo de covariables en dicha asociacion, se evalué un total
de 473 pacientes de los cuales se excluyeron 73 por las siguientes razones: i. Diagndstico
sospechoso y no confirmado al momento de la aplicacion de la escala y al inicio del primer
seguimiento (n=15); ii. Imposibilidad de contacto por via telefénica o personal debido a
medidas de aislamiento obligatorio por el COVID-19 (n=45); iii. Decisién voluntaria de
retirarse del estudio, falta de interés en participar en el seguimiento o suspension de la

aplicacion de la escala (n=13).

Para proteger el poder del estudio de posibles pérdidas de informacion en las covariables,
el tamano de muestra inicialmente calculado se amplié a 400 pacientes seleccionando
100 por cada uno de los tipos de cancer previamente mencionados mediante un muestreo
no probabilistico, por conveniencia consecutivo hasta completar el tamano dentro de cada

tipo de cancer.
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La muestra estuvo conformada mayoritariamente por mujeres (64.5%), con un predominio
de estratos socioecondmicos bajos y niveles de escolaridad inferiores a ocho afios. Menos
del 2% de los pacientes registr6 puntajes altos de soledad. Las caracteristicas

sociodemograficas y clinicas evaluadas en el estudio se presentan la tabla 11.

Se encontraron diferencias estadisticamente significativas entre los pacientes fallecidos y
no fallecidos, en las siguientes variables: Edad (Los fallecidos tienen mayor edad),
comorbilidad (los fallecidos tienen mayor puntaje en el indice de Charlson), estrato
socioecondmico (hay mayor proporcién de pacientes de estrato cuatro en los que no
fallecieron), sexo (la mayoria de pacientes que no fallecieron fueron mujeres), tipo de
cancer (hay mayor cantidad de casos de cancer gastrointestinal y de préstata entre los
que fallecieron), tratamiento quirdrgico (entre los pacientes que sobrevivieron hay mayor
cantidad de pacientes tratados con cirugia) y tratamiento en cuidados paliativos (entre los

que murieron hay mayor cantidad de pacientes con este tipo de tratamiento) tabla 11.

Por otro lado, se presentaron 211 fallecimientos en la cohorte lo que represent6 una tasa
de mortalidad de 3.2 muertes/100 pacientes-mes (IC95%: 2.8 a 3.7). Las tasas de
mortalidad segun la localizacién del cancer fueron las siguientes: Gastrointestinal: 5.17
muertes/100 pacientes-mes (IC95%: 4.09 a 6.53), prostata: 4.15 muertes/100 pacientes-
mes (IC95%: 3.25 a 5.29), cérvix: 2.56 muertes/100 pacientes-mes (IC95%: 1.91 a 3.43)
y mama: 1.61 muertes/100 pacientes-mes (IC95%: 1.14 a 2.30) tabla 12.
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Tabla 11. Caracteristicas de la muestra. Componente de mortalidad
Vivos Fallecidos Total
N 189 211 400
Edad, mean (DE)* 57.8 (12.5%) 61.0 (13.2%) 59.5 (13%)

Puntaje total escala UCLA, media
(DE)
Indice de Charlson, mediana (RIC)*
Escala de Karnofsky, mediana (RIC)
Puntaje UCLA categorizado
Bajo
Moderado
Moderadamente alto
Alto
Estrato socioeconémico*
1
2
3
4
Sexo*
Femenino
Masculino
Escolaridad
0a4
5a8
9a11
>11
Tipo de cancer*
Cancer de mama
Cancer de cérvix
Cancer gastrointestinal
Cancer de prostata
Estadio clinico*
1
2
3
4
Quimioterapia
Si
No
Radioterapia
Si
No

35.5 (11.6%)
6 (3, 8%)
80 (70, 90%)

100 (52.9%)

61 (32.3%)

26 (13.8%)
2 (1.1%)

55 (29.6%)
76 (40.9%)
44 (23.7%)
11 (5.9%)

139 (73.5%)
50 (26.5%)

34 (18%)
86 (45.5%)
40 (21.2%)
29 (15.3%)

9 (36.5%)
29 1%)
15.9%)
18.5%)

—_~ o~ o~ o~

17 (9.5%)
33 (18.4%)
53 (29.6%)
76 (42.5%)

148 (78.3%)
41 (21.7%)

106 (56.1%)
83 (43.9%)

35.3 (12%)
8 (6, 9%)
80 (70, 90%)

118 (55.9%)

58 (27.5%)

32 (15.2%)
3 (1.4%)

46 (21.9%)

112 (53.3%)

48 (22.9%)
4 (1.9%)

119 (56.4%)
92 (43.6%)

56 (26.5%)
93 (44.1%)
33 (15.6%)
29 (13.7%)

31 (14.7%)
45 (21.3%)
70 (33.2%)
65 (30.8%)

7 (3.6%)
3 (6.7%)

49 (25.4%)

124 (64.2%)

172 (81.5%)
39 (18.5%)

114 (54.0%)
97 (46.0%)

35.4 (11.8%)
7 (4, 8%)
80 (70, 90%)

218 (54.5%)

119 (29.8%)

58 (14.5%)
5 (1.3%)

101 (25.5%)

188 (47.5%)
92 (23.2%)
15 (3.8%)

258 (64.5%)
142 (35.5%)

90 (22.5%)
179 (44.8%)
73 (18.2%)
58 (14.5%)

100 (25%)
100 (25%)
100 (25%)
100 (25%)

24 (6.5%)

46 (12.4%)
102 (27.4%)
200 (53.8%)

320 (80%)
80 (20%)

220 (55%)
180 (45%)
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Cirugia*
Si 114 (60.3%) 113 (53.6%) 227 (56.8%)
No 75 (39.7%) 98 (46.4%) 173 (43.3%)
Cuidados paliativos*
Si 56 (29.6%) 121 (57.3%) 177 (44.3%)
No 133 (70.4%) 90 (42.7%) 223 (55.8%)

* Diferencias estadisticamente significativas entre los estimadores de los dos grupos

Tabla 12. Tasas de mortalidad segun variables independientes

IC

Variable Tasa 95%
Sexo

F 2.65 2.21 3.17

M 4.36 3.56 5.35
Estrato socioeconomico

1 2.65 1.99 3.54

2 3.85 3.20 4.64

3 3.06 2.30 4.05

4y5 1.31 0.49 3.50
Anos de escolaridad

0Oab 3.98 3.06 517

5a8 3.10 2.53 3.80

9a11 2.65 1.88 3.72

11 6 mas 3.06 213 4.41
Localizacion del cancer

Mama 1.61 1.14 2.30

Cérvix 2.56 1.91 3.43

Gastrointestinal 5.17 4.09 6.53

Préstata 4.15 3.25 5.29
Estadificacion del cancer

I 1.57 0.75 3.29

Il 1.36 0.79 2.35

[ 2.85 2.15 3.77

v 4.07 3.41 4.86
Tratamiento quimioterapia

No 2.82 2.06 3.86

Si 3.30 2.84 3.83
Tratamiento radioterapia

No 3.29 2.70 4.02

Si 3.12 2.60 3.75
Tratamiento cirugia

No 3.56 2.92 4.34

Si 2.94 2.44 3.53

Tratamiento cuidados paliativos
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No 2.19 1.78 2.69
Si 4.85 4.06 5.80

El total de pacientes de la muestra aporté un total de 6602 meses de seguimiento; la
mediana de seguimiento de supervivencia en la cohorte fue de 20.2 meses y los tiempos
minimo y maximo de seguimiento fueron tres dias y 28 meses respectivamente por
consiguiente el percentil 25 de seguimiento fue de 8.5 meses y el percentil 75 no se
alcanzé. La funcion de supervivencia de Kaplan-Meier muestra una estabilizacion de la
probabilidad de sobrevivir luego de la mediana de supervivencia (figura 8). La funcion de
peligro durante la cohorte muestra un incremento de la probabilidad de morir que alcanza
su maximo a los 8 meses y posteriormente disminuye progresivamente (Figura 9)

correspondiente a una funciéon no monotdnica creciente-decreciente.

Figura 8. Funcion de supervivencia de Kaplan-Meier para la cohorte de 400 pacientes

Probabilidad de sobrevivir

Meses de seguimiento
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Figura 9. Estimacion de la funcién de peligro suavizada con filtro gaussiano

Meses de seguimiento

La figura 10 muestra la funcién de supervivencia de Kaplan-Meier de acuerdo con los
niveles de soledad; puede verse que la probabilidad de supervivencia se mantiene mas
alta en el grupo con niveles de soledad baja, en comparacion con los estratos de soledad
moderada, moderadamente alta y alta; esta diferencia entre las funciones de
supervivencia resulté estadisticamente significativa (prueba log-rank, x2(3) =31,16,

p<0.0001). El grupo con niveles bajos de soledad no alcanza la mediana de supervivencia.

Las tasas de mortalidad para cada uno de los niveles de soledad fueron las siguientes:
Nivel de soledad bajo: 1.9 muertes/100 pacientes-mes (IC95%: 1.5 a 2.5); Nivel de
soledad moderado: 4.5 muertes/100 pacientes-mes (IC95%: 3.7 a 5.4); Nivel de soledad
moderadamente alto: 4.2 muertes/100 pacientes-mes (IC95%: 3.2 a 5.5), y nivel de
soledad alto: 4.4 muertes/100 pacientes-mes (IC95%: 1.4 a 13.7).
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Figura 10. Funcion de supervivencia de Kaplan-Meier segun niveles de soledad

Meses de seguimiento
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Modelo de supervivencia

Se efectud una estimacion inicial del modelo crudo (tiempo hasta la muerte dependiente
de nivel de soledad), utilizando la métrica de razones de peligro. Los resultados de este

modelo, tomando como valor de referencia el nivel bajo de soledad, fueron los siguientes:
HR:

v Nivel moderado/nivel bajo: HR=2.33; IC95%: 1.69 a 3.21.
v Nivel moderadamente alto/nivel bajo: HR=2.21; 1C95%: 1.52 a 3.23.
v" Nivel alto/nivel bajo: HR=2.35; IC95%: 0.73 a 7.50.

Los anteriores estimadores calculados con el modelo log normal arrojaron las siguientes
RT:

4 Nivel moderado/nivel bajo: RT=0.49; IC95%: 0.35 a 0.71.
v" Nivel moderadamente alto/nivel bajo: RT=0.50; IC95%: 0.32 a 0.77.
v" Nivel alto/nivel bajo: RT=0.33; 1C95%: 0.09 a 1.20.

Lo anterior indica que, tomando como referencia el nivel bajo, los estimadores
correspondientes a los niveles moderados y moderadamente altos de soledad son
estadisticamente significativos. El estimador para niveles altos tiene muy pobre precision,
lo cual se relaciona con el tamano de muestra (solo cinco pacientes de la muestra

presentaron niveles altos de soledad).

Los resultados del modelo multivariable se presentan en la tabla 13. Se encuentra que,
en comparacién con los pacientes con niveles bajos de soledad, los pacientes con niveles
moderados 0 moderadamente altos llegan mas rapidamente a la muerte (las RT son
estadisticamente significativas, habiendo ajustado por el efecto de las demas variables
en el modelo). Otras variables con estimadores ajustados estadisticamente significativos

fueron:

v Estrato socioeconémico: La mortalidad se acelera en pacientes con estrato
socioecondmico 2, en comparaciéon con el estrato 1.
v Localizacién del cancer: En comparacion con pacientes con cancer de mama, el

desenlace de mortalidad se acelera en pacientes con cancer gastrointestinal.
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v" Funcionalidad: El incremento en el puntaje de la escala de Karnofsky retarda la
presentacion del desenlace de mortalidad.

v' Tratamiento: El tratamiento con cirugia retrasa significativamente el desenlace de
mortalidad. En pacientes en tratamiento con cuidados paliativos se acelera la mortalidad.
De acuerdo con los resultados del modelo multivariable y la magnitud de los estimadores,
las variables con mayor efecto para acelerar la muerte fueron el tener cancer
gastrointestinal (RT= 0.312), seguida de niveles de soledad moderada y moderadamente
alta (RTs de 0.547 y 0.616 respectivamente). Las variables con mayor efecto para retrasar

la muerte fueron el tratamiento quirdrgico (RT=1.598) y el nivel de funcionalidad (1.025).

Tabla 13. Modelo de supervivencia log normal para tiempo hasta la muerte

Variables independientes R:azon d*e Valor p** IC 95%
tiempo

Nivel de soledad

Bajo 1 . .

Moderado 547 .001 .388 a.771

Moderadamente alto .616 .02 .409 a .926

Alto 1.168 .819 .309 a 4.418
Sexo

Femenino 1 . .

Masculino .85 .549 499 a 1.448
Edad 1.018 .055 1a1.037
Estrato socioeconémico

1 1 ) )

2 .677 .033 474 a .969

3 .902 .658 57 a1.427

4y5 2.081 121 .824 a 5.255
Anos de escolaridad

0a5 1 . .

5a8 1.041 .83 .719 a 1.508

9a11 1.359 214 .838 a2 2.203

11 6 mas 778 .352 459 a 1.319
Localizacioén del cancer

Mama 1 . .

Cérvix .702 .145 436 a1.13

Gastrointestinal 312 <.0001 192 a .507

Prostata .509 .064 .25a 1.039
Comorbilidad (Charlson) 91 .064 .824 a 1.005
Funcionalidad (Karnofsky) 1.025 <.0001 1.014 a 1.037

Estadificacion del cancer
[ 1 ) )
Il 1.779 154 .806 a 3.929
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11 1.063 .866 52a2.174

v 1.088 .826 511 a2.316
Tratamiento quimioterapia 1

No

Si .887 .581 579 a 1.359
Tratamiento radioterapia

No 1 . .

Si .759 124 .535a1.078
Tratamiento cirugia

No 1 . .

Si 1.598 .005 1.153 a 2.215
Tratamientos cuidados paliativos

No 1 . .

Si .664 .012 483 a .913

* Valores cercanos a 0 indican un tiempo a la falla mas rapido
** La hipétesis nula que se prueba es que las RT son iguales a 1

4.2.4. Resultados referentes al componente de asociacién

En la cohorte ensamblada se midieron los niveles de soledad de forma semestral, durante
un periodo de hasta 2.5 anos. Los niveles de soledad en cada uno de los cinco momentos
se presentan en la tabla 14. Los margenes corresponden al valor de la media en cada

periodo de tiempo, estimada con una prediccién lineal.

Tabla 14. Margenes estimados en los cinco momentos de medicion

Momento Margenes IC 95%

1. Momento basal 35.403 34.699 36.106
2. Seis meses 38.308 37.489 39.127
3. 12 meses 40.624 39.463 41.785
4. 24 meses 43.701 41.836 45.565
5. 30 meses 43.798 42.193 45.404

En la figura 11. puede verse que hay una tendencia al aumento en los niveles de soledad.
Este cambio en el tiempo es estadisticamente significativo (ANOVA de medidas repetidas,
F (4, 723) = 34.73; p< 0.0001). Adicionalmente se evidencia una pérdida en la precision

de los estimadores relacionada con la disminucién en el tamafio de la muestra.
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Figura 11. Tendencia de los puntajes de SND en la cohorte

Prediccion lineal
35 36 37 38 39 40 41 42 43 44
| | |

1 2 3 4
Momento

Las caracteristicas de las variables incorporadas en el modelo de analisis se presentan

en la tabla 15.

Tabla 15. Variables sociodemograficas y clinicas en la linea de base

Variables N %
Sexo
Femenino 319 63.8
Masculino 181 36.2
Total 500 100
Escolaridad
No estudié 12 24
Primaria incomplete 92 18.4
Primaria complete 125 25
Bachillerato incomplete 86 17.2
Bachillerato Completo 105 21
Educacioén superior 73 14.6
Posgrado 7 1.4
Total 500 100
Ocupacion
Empleado(a) 41 8.2
Independiente 71 14.2
Cesante 173 34.6




Caracterizacion de la soledad no deseada y su relacién con 167
mortalidad en pacientes con cancer

Jubilado(a) 66 13.2
Estudiante 6 1.2
Hogar 143 28.6
Total 500 100
Estado civil
Soltero(a) 146 29.2
Union libre 123 24.6
Casado(a) 150 30
Separado(a) 46 9.2
Viudo(a) 35 7
Total 500 100
Estrato socioeconomico
1 120 24
2 235 47
3 123 24.6
4 15 3
5 7 1.4
Total 500 100
Procedencia
Fuera de Bogota 205 41
Bogota 295 59
Total 500 100
Tipo de cancer
Cancer de mama 100 20
Cancer de cérvix 100 20
Céncer gastrointestinal
100 20
Cancer de proéstata
100 20
Céancer hematoldgico
100 20
Total 500 100
Mediana RIC
Edad 59.32 18.54
Dias desde el Diagnéstico 425.00 851.00
Indice de Charlson 6.00 5.00

Escala de Karnofsky 80.00 20.00
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Los estimadores crudos del modelo se presentan en la tabla 16. Dichos estimadores
sugieren que son factores que incrementan los niveles de soledad no deseada, el sexo
masculino, no estar laboralmente activos, vivir fuera de Bogota y tener diagndstico de
cancer hematolégico y de préstata. Por otro lado, resultan ser factores que reducen los
niveles de soledad los mayores niveles educativos, estar casados y tener mayor

funcionalidad.

Tabla 16. Factores asociados a soledad no deseada. Estimadores crudos

Variables Coeficiente 0] IC 95%
Sexo masculino 1.98 0.04 0.13 3.82
Edad de inclusion 0.03 0.41 -0.04 0.09
Escolaridad
Primaria incompleta -0.32 0.92 -6.38 5.74
Primaria completa -2.77 0.36 -8.73 3.19
Bachillerato incompleto -2.40 0.44 -8.47 3.67
Bachillerato Completo -2.37 0.44 -8.38 3.63
Educacién superior -6.18 0.05 -12.30 -0.05
Posgrado -10.32 0.03 -19.55 -1.08
Ocupacion
Independiente 3.22 0.10 -0.65 7.09
Cesante 3.90 0.03 0.46 7.34
Jubilado 1.16 0.56 -2.76 5.07
Estudiante 8.07 0.07 -0.71 16.85
Hogar 2.05 0.25 -1.45 5.54
Estado civil
Unién libre 0.43 0.72 -1.97 2.84
Casado -2.41 0.04 -4.70 -0.12
Separado -0.48 0.78 -3.80 2.85
Viudo 1.69 0.38 -2.05 5.43

Estrato socioeconémico

2 0.16 0.89 -2.08 2.40
3 -0.06 0.96 -2.60 2.48
4 0.86 0.75 -4.34 6.05
5 -3.07 0.43 -10.65 4.52

Procedencia fuera de Bogota 193 0.04 0.14 372

Indice de Charlson 0.12 0.43 -0.18 0.43
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Escala Karnofsky -0.18 3?'0 024 011
Tiempo desde el Dx 0.00 0.99 0.00 0.00
Tipo de cancer
Cancer de cervix 0.1 0.94 -2.63 2.85
Cancer gastrointesinal 0.24 0.87 -2.53 3.00
Cancer de préstata 3.41 0.02 0.66 6.16
Cancer hematoldgico 3.72 0.01 0.98 6.46

Para el analisis con modelos de regresion para datos en panel se verificd la conveniencia
del modelo de efectos aleatorios sobre el de efectos fijos (test de Hausman: F (1,726) = 0.42,

p=0.51). Los resultados del modelo multivariable se presentan en la tabla 17.

Tabla 17. Modelo multivariable de datos en panel para medidas repetidas de niveles de
soledad. Estimadores ajustados

Variable Coeficiente P IC 95%
Sexo masculino -.084 .953 -2.851 2.683
Edad de inclusion -.019 .68 -.109 .071
Escolaridad
Primaria incompleta -1.308 .601 -6.215 3.598
Primaria completa -3.061 .203 -1.77 1.648
Bachillerato incompleto -2.334 .366 -7.392 2.724
Bachillerato completo -2.99 231 -7.878 1.899
Educacién superior -6.296 .018 -11.516 -1.077
Posgrado -11.037 .001 -17.84 -4.235
Ocupacion
Independiente 1.492 405 -2.017 5
Cesante .612 715 -2.677 3.902
Jubilado -1.46 415 -4.973 2.052
Estudiante 2.528 523 -5.234 10.289
Hogar 274 877 -3.185 3.734
Estado civil
Unién libre -.026 .983 -2.378 2.326
Casado -2.585 .034 -4.97 -2

Separado -.048 974 -2.955 2.86
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Viudo 1.905 417 -2.697 6.506
Estrato socioeconémico

2 375 741 -1.852 2.603

3 2.062 141 -.686 4.809

4 4.209 .097 -.762 9.181

5 -.226 .959 -8.943 8.491
Procedencia fuera de Bogota 484 .606 -1.354 2.323
Tipo de cancer

Cérvix -.221 .876 -2.991 2.548

Gastrointestinal .218 .883 -2.669 3.104

Préstata 4.859 .014 .987 8.73

Hematolégico 4.872 .002 1.824 7.92
Indice de Charlson -.08 .704 -.492 332
Escala de Karnofsky -.197 <0.0001 -.264 -.129
Tiempo desde el diagndstico 0 .805 -.001 .001

En el modelo multivariable se encontraron las siguientes variables asociadas

significativamente con los niveles de soledad medidos en el tiempo:

1.  Educacién superior: Pasar de no tener educacion a tener educaciéon superior
reduce los puntajes de soledad en 6.3 unidades. Pasar de no tener educacion a tener

posgrado reduce los puntajes de soledad en 11 unidades.

2. Estado civil: Pasar de ser soltero a casado reduce los puntajes de soledad en 2.6

unidades.

3. Localizacién del cancer: En comparacion con pacientes con cancer de mama, los
pacientes con cancer de prostata tienen en promedio 4.9 puntos mas en los niveles de
soledad. En comparacion con pacientes con cancer de mama, los pacientes con cancer

hematologico tienen en promedio 4.9 puntos mas en los niveles de soledad

4. Escala de Karnofsky: Por cada punto que aumenta la escala de funcionalidad de

Karnofsky, el puntaje de soledad se reduce en 0.2 unidades.
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4.2.5. Discusién relacionada con el componente de mortalidad

Se ha planteado que las enfermedades cronicas y la soledad constituyen problemas de
salud publica que ameritan se planteen politicas sociales y de salud a nivel mundial
(lovino, Vellone, Cedrone, & Riegel, 2023). Varios estudios han demostrado que la
soledad y la falta de conexiones sociales aumentan el riesgo de mortalidad, aunque este
tema no ha recibido suficiente atencion en comparacion con otros determinantes de la
salud (Departamento Administrativo Nacional de Estadistica DANE., 2020; Holt-Lunstad,
Robles, & Sbarra, 2017)

En Colombia, se han realizado estudios que sugieren que la soledad puede influir en la
calidad de vida, la salud mental y la adherencia al tratamiento en pacientes con cancer
(Amaya Cocunubo, Duque Cajamarca, Gomez Verano, & Saavedra Guzman, 2022; Parra
Goémez, Garcia, & Insuasty Enriquez, 2011). Sin embargo, hasta ahora no se habia
llevado a cabo un estudio longitudinal que evaluara la relacién entre la soledad y la
mortalidad en pacientes con cancer en Colombia a lo largo de dos afios y medio. Los
resultados de este estudio proporcionan una base cientifica sélida para respaldar la
implementacion de politicas de salud publica que aborden esta asociacion. Este tema ha
ganado relevancia debido a los cambios sociodemograficos recientes y su impacto en la

sociedad. A continuacion, se presentan los principales hallazgos de este estudio.

En la muestra que se utilizd en el presente estudio se encontré una alta frecuencia de
pacientes de estratos socioecondmicos bajos y con bajo nivel educativo; existe literatura
que plantea que estas caracteristicas socioecondmicas desfavorables se asocian con
mayor riesgo de mortalidad (Barcelo et al., 2021; Moss, Pinto, Srinivasan, Cronin, &
Croyle, 2020). La mayor mortalidad en hombres ha sido descrita en la literatura ((Cook,

McGlynn, Devesa, Freedman, & Anderson, 2011).

Las tasas de mortalidad mas altas en los grupos de cancer gastrointestinal y de prostata
reflejan las estadisticas nacionales, donde estos dos tipos de cancer se encuentran entre
las cinco principales causas de muerte por cancer (Agencia Internacional para la
Investigacion del Cancer IARC, 2021; Instituto Nacional de Cancerologia (INC), 2022). El

hecho de que este estudio se haya realizado durante la pandemia de COVID-19,
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posiblemente pudo haber tenido un efecto adicional sobre la mortalidad que no quedo

incluido dentro de los modelos estadisticos.

Para controlar el posible efecto de confusion de estas variables, en este estudio los
modelos multivariables incorporaron tanto el sexo, como el nivel educativo y el
socioecondmico. Tanto en los analisis univariados como en los multivariables se encontrd
que los niveles moderados y moderadamente altos de soledad se asocian con un mayor
riesgo de mortalidad en los pacientes con cancer. No se encontré esta asociacion con
niveles altos de soledad, pero este hallazgo se puede explicar por el bajo niumero de
pacientes que quedo en ese estrato. Hasta donde tenemos conocimiento este es el primer
estudio en Colombia que cuantifica los niveles de SND en pacientes con cancer; por tal
razon no tenemos antecedentes para determinar si el hallazgo de tan bajo numero de
pacientes con niveles altos de soledad es una caracteristica de pacientes de este pais, o
es caracteristica de los pacientes con cancer, o puede corresponder a una debilidad del

instrumento de medicion.

Por otro lado, existe polémica sobre la capacidad de estos instrumentos para captar
diferentes dimensiones de soledad (M. Maes, P. Qualter, G. M. Lodder, & M. Mund, 2022).
Un estudio que revisa ocho de las escalas mas frecuentemente usadas para medir
soledad, incluida la escala UCLA-3, concluye que las escalas suelen tener problemas en
la validez de constructo al incorporar items que no miden todos los componentes del
constructo (M. Maes, P. Qualter, G. M. A. Lodder, & M. Mund, 2022).

Es de anotar que la diferenciacion entre estratos de soledad resulta cuestionable teniendo
en cuenta las caracteristicas de las funciones de supervivencia y de los estimadores de
los modelos de supervivencia (los estratos correspondientes a los niveles moderado y
moderadamente alto no se diferencian bien ni en los graficos ni en los valores de los
estimadores); esto supondria efectuar estudios adicionales que permitan establecer

puntos de corte que muestren una mejor calidad de discriminacion de las categorias.

En un estudio realizado en Finlandia se reportd que, en pacientes con cancer, la soledad
puede predecir la mortalidad por cancer, pero que esta asociacion se pierde cuando se
ajusta por variables relacionadas con estilo de vida y puntajes de depresion (Kraav et al.,
2021). En el presente estudio no efectuamos un ajuste por la presencia de depresion;

aunque para algunos autores la soledad puede ser parte del mismo sindrome depresivo,
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caso en el cual incorporar esta variable en los modelos podria ser innecesario o incluso
contraindicado, otros estudios han propuesto que la soledad es un factor de riesgo
independiente para depresién (Beutel et al., 2019); con estos planteamientos el no haber

incluido variables que midan depresién puede ser una debilidad del presente estudio.

Ademas de encontrar la asociacion entre mortalidad y niveles de soledad, hubo otros
hallazgos en el modelo de supervivencia: La cirugia como factor que desacelera el tiempo
a la muerte puede relacionarse con el menor uso de esta modalidad terapéutica en
pacientes con estadios avanzados; en pacientes con cancer la cirugia con intencién
curativa es claramente una indicacién terapéutica para pacientes con estadios no

avanzados y menor riesgo de mortalidad.

El tratamiento paliativo se constituye en un factor acelerador de la muerte al no indicarse

su uso en estadios tempranos. La funcionalidad del paciente se ha descrito como factor
de buen prondstico en pacientes con cancer, especialmente en los de edad avanzada;
adicionalmente se ha encontrado que puntajes elevados en la escala de Karnofsky se
relacionan con mejor supervivencia en pacientes sometidos a radioterapia paliativa
(Edwards et al., 2020; Rades, Bolm, Kaesmann, & Bartscht, 2017) . El hallazgo de que el
cancer colo-rectal es un factor de aceleracién del tiempo hasta la muerte concuerda con
las estadisticas a nivel mundial que ubican este tipo de patologias como una de las
asociadas a mayor mortalidad en casos incidentes (Agencia Internacional para la
Investigacion del Cancer IARC, 2021).

Se encontré que el estrato socioecondémico es un factor que se relaciona con la
mortalidad, ya que pertenecer a un estrato socioeconémico bajo (estrato 2) acelera el
tiempo a la muerte si se compara con uno mas bajo (Estrato 1); este hallazgo no
concuerda con lo reportado en la literatura que sostiene que mayor nivel de pobreza
supone mayor riesgo de mortalidad (Afshar, English, & Milne, 2021); sin embargo, la
diferencia entre estos dos estratos no es muy clara, y probablemente el riesgo se deba a
algun factor relacionado con barreras que pueden ser de naturaleza geografica,
econdémica o psicoldgica, lo que limita las oportunidades de deteccién temprana y
atencion adecuada, por lo que el estrato socioecondmico termina jugando un papel
importante en la relacidon entre la soledad, el cancer y la mortalidad; de todos modos es
importante tener en cuenta que la categorizacion en estratos socioecondmicos no es la

mejor opcidn para aproximarse a las condiciones socioecondmicas de la persona pues se
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basa en caracteristicas de la vivienda y no incluye otros aspectos relevantes; por lo

anterior, los hallazgos deben tomarse con cautela.

Como limitaciones del presente estudio destacamos las siguientes: i) El estrato
correspondiente a niveles altos de soledad tuvo una muestra muy pequefa; esto pudo
afectar la calidad de los estimadores y dificultar la exploracion de un posible efecto de dosis.
i) No se midieron otras covariables que pudieron haber afectado la relacion encontrada
entre soledad y mortalidad (por ejemplo, niveles de depresion, calidad de vida o niveles de
dolor). iii) faltan estudios de validacion adicionales que verifiquen que la escala capte todas
las dimensiones del constructo de la SND en pacientes con cancer, por ejemplo, aspectos
relacionados con convivencia y funcionalidad familiar. iv) algunos de los eventos incluidos
dentro del desenlace “mortalidad por cualquier causa” pudieron haber sido causados por
COVID-19 y no tener relacion con los niveles de soledad. Esto se hubiera podido manejar
desde el analisis estadistico con modelos de riesgos competidores; sin embargo, no se
pudo obtener la informacién de causa de muerte de los casos. V) debido a la estrategia de
muestreo no probabilistico y a particularidades de la institucion donde se realizé el estudio
(los pacientes atendidos en el INC son predominantemente de estratos socioeconémicos
medios- bajos, hay poca presencia de pacientes con niveles altos de escolaridad, son muy
frecuentes los casos de estadios avanzados y no se alcanza una adecuada
representatividad de todas las regiones geograficas y socioculturales del pais), las
inferencias derivadas del componente analitico del estudio pueden tener limitaciones para

aplicar las conclusiones a todo el pais.

Como fortalezas del estudio se destaca que se tomdé una muestra de pacientes que
incluyd cuatro de los diferentes tipos de cancer de mayor frecuencia en el pais, que
incorpord un disefio de cohorte con un seguimiento que permitié encontrar el niumero de
desenlaces previsto para mantener la precision de los estimadores, y que utilizé una
estrategia de mediciones repetidas de la variable independiente que optimiza la calidad
de las estimaciones, en comparacion con una unica medicién de variables en linea de

base.

En conclusion, los resultados sugieren que los mayores niveles de soledad pueden tener
un efecto acelerador sobre la mortalidad en pacientes con cancer. La soledad tiene un
efecto sobre la mortalidad que es independiente de las demas variables. Por consiguiente,

abordar la soledad como un determinante de salud en pacientes con cancer desde una
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perspectiva de salud publica podria mejorar la calidad de vida, la respuesta al tratamiento
y, en ultima instancia, reducir la mortalidad. Esto requiere una atencién integral que
incluya la deteccion, prevencion y mitigacion de la soledad, asi como la eliminacion de las
barreras que dificultan el acceso a los servicios de salud. Los resultados de este estudio
brindarian una base cientifica solida para respaldar la implementacién de politicas de
salud publica que aborden la asociacion entre la SND y la mortalidad en pacientes con

cancer.

4.2.6. Discusién relacionada con el componente de asociacion

En cuanto a los factores asociados con la soledad, se puede afirmar que al utilizar como
variable dependiente los niveles de soledad medidos de manera repetida a lo largo de un
periodo de hasta 2 afos, e incorporar variables independientes que registran los cambios
a lo largo del tiempo, se estda empleando un modelo estadistico mas robusto. Este modelo
incorpora una mayor diversidad de fuentes de variabilidad y controla factores que pueden
estar asociados con una variabilidad mayor entre sujetos. Esta metodologia contribuye a

una mejora en la calidad de los estimadores utilizados.

Los hallazgos de que la menor funcionalidad y el estar casado se asocian a menores
niveles de soledad ya ha sido reportado en estudios previos; sin embargo, los reportes de
algunos estudios sobre la asociacion entre soledad con el sexo, la edad y el tiempo desde
el diagndstico (Deckx et al., 2014) no pudieron ser replicados en nuestro estudio. Un par
de hallazgos que no hemos podido contrastar en la literatura es el hecho de que los
mayores niveles educativos resultan un factor asociado a menores niveles de soledad, y
la relaciéon encontrada entre el diagndstico de cancer de préstata o hematoldgico y

mayores niveles de soledad.

Uno de los hallazgos mas destacados se centrd en la influencia de la educacion superior
en la reduccion de la soledad entre los pacientes con cancer. Se observé que completar
la educacion superior se relacionaba significativamente con una disminucién de 6.3
puntos en la sensacién de soledad, y obtener un posgrado se asocié con una reduccion
aun mayor de 11 puntos en los niveles de soledad. Esto sugiere que, en el contexto
colombiano, superar las barreras que dificultan el acceso a la educacién superior no solo

puede impulsar el crecimiento académico y profesional, sino también tener un impacto
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positivo en el bienestar emocional, incluyendo la reduccion de la sensacion de soledad,

especialmente en pacientes con cancer.

En relacién con el estado civil, el estudio encontré que cambiar de estar soltero a casado
se traduce en una disminucion de 2.6 unidades en los puntajes de soledad. Este hallazgo
resalta la importancia de las relaciones personales y la estructura familiar como elementos
que pueden influir en la percepcion de la soledad. Estar en una relacion de pareja puede
proporcionar apoyo emocional y social que contrarresta la sensacion de aislamiento y
coinciden con los resultados de otros estudios (Deckx et al., 2014; Deckx et al., 2015;
Yildirim & Kocabiyik, 2010).

Al analizar la ubicacion del cancer, se identificé que tanto los pacientes con cancer de
préstata como los pacientes con cancer hematolégico experimentan niveles de soledad
mas elevados en comparacion con los pacientes con cancer de mama. En ambos casos,
se observdo un aumento de 4.9 puntos en los niveles de soledad en relacion con los
pacientes de cancer de mama. Aungue no se ha establecido una relacion directa entre el
tipo de cancer y la sensacién de soledad, se plantearon posibles explicaciones para este
fendmeno. Por ejemplo, se mencioné que el cancer de prostata y las neoplasias
hematoldgicas pueden involucrar aspectos intimos y personales, como cambios en la
funcién sexual e intimidad, que podrian aumentar la sensacion de aislamiento. Ademas,
la falta de comprension y apoyo por parte de los demas, asi como la estigmatizacion
asociada con estos tipos de cancer y sus tratamientos, pueden contribuir a niveles mas
altos de soledad en estos pacientes. También se destacd que los hombres a menudo
tienen dificultades para expresar sus emociones y buscar apoyo emocional, lo que puede
aumentar la sensacion de soledad. Sin embargo, se enfatizd que se requiere de
investigaciones adicionales para comprender completamente esta relacién y sus matices
(Thorsteinsdottir et al., 2018; Yu & Song, 2022).

Por ultimo, el estudio abord6 la relacion entre la Escala de Karnofsky y la soledad. Se
encontré que por cada punto de incremento en la escala de funcionalidad de Karnofsky,
los puntajes de soledad disminuian en 0.2 unidades. Esto indica que un mejor estado de
salud y funcionalidad estan asociados con una menor sensacion de soledad en los
pacientes con cancer. Este hallazgo es coherente con investigaciones previas que han

destacado como el deterioro en el funcionamiento cognitivo o la experiencia de fatiga
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persistente pueden aumentar el riesgo de experimentar soledad en pacientes con cancer
(Deckx et al., 2015).

Es importante destacar que, a pesar de estas asociaciones identificadas entre la
educacion, el estado civil, el tipo de cancer y el estado de salud con la soledad, varios
estudios han sefialado que la presencia de soledad no depende exclusivamente del tipo
de cancer que una persona padezca. La soledad es una experiencia profundamente
individual y subjetiva que puede verse influenciada por una amplia gama de factores
personales, psicoldgicos y sociodemograficos. Esto subraya la importancia de considerar
la singularidad de cada paciente y su contexto al abordar la soledad como parte integral

de la atencién médica y el apoyo psicosocial en pacientes con cancer.
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5.Quinto Capitulo. Estudio cualitativo desde
la perspectiva de teoria fundamentada

Este capitulo desarrolla el objetivo especifico 12 del estudio:

12) Conocer y obtener un conocimiento teérico de como conceptualizan los

pacientes con cancer el fenomeno de la SND.
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5.1. Contexto del componente cualitativo desde la perspectiva de
teoria fundamentada.

En el periodo de 1900 a 1959, la investigacion sobre la soledad era escasa. Durante este
tiempo, la comprension de la soledad se centraba en aspectos individuales y clinicos,
dejando de lado dimensiones mas amplias y sociales. La falta de enfoque en la
investigacion sobre la soledad en este periodo puede atribuirse al predominio de
paradigmas psiquiatricos y psicolégicos que priorizaban el estudio de trastornos mentales
mas evidentes. La atencidén se centraba en la soledad como un fenédmeno intrapersonal,
con poca consideracion de sus implicaciones en el ambito social y de salud publica o desde

otros enfoques epistemolégicos (John T. Cacioppo & Stephanie Cacioppo, 2018).

Sin embargo, durante el periodo de 1960 a 1999, la investigacién cientifica sobre la soledad
experimentd un aumento significativo, como se menciona en el libro de Cacioppo "Advances
in Experimental Social Psychology" de 2018. A pesar de este aumento, el enfoque principal
siguid centrandose en la relacion entre la soledad y la salud mental, en particular, la
depresioén. En este sentido, se observd un cambio en las explicaciones predominantes, ya
que las perspectivas psicodinamicas comenzaron a ceder paso a enfoques mas orientados
hacia lo cognitivo y atribucional. Esto implica que las investigaciones y teorias sobre la
soledad se alejaron de la perspectiva psicoanalitica en favor de aquellas que se centraban
en los pensamientos y las percepciones conscientes relacionados con el tema (John T.

Cacioppo & Stephanie Cacioppo, 2018).

Ademas, durante este periodo se desarrollaron cuestionarios validados psicométricamente
para medir la soledad, como los creados por Jon-Gierveld, McWhirter (de Jong-Gierveld,
1978), Russell (Dan Russell et al., 1980) y otros. También se identificaron determinantes
sociales y ambientales que contribuian a la experiencia de la soledad (Mullins, Elston, &
Gutkowski, 1996).

A pesar del aumento en el numero de publicaciones sobre la soledad en el siglo XX, este

tema no recibié mucha atencion ni reconocimiento cientifico en la sociedad de la época, tal
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como menciona el psicologo y neurocientifico estadounidense conocido por su

investigacion sobre la soledad, John T. Cacioppo:

“Frecuentemente se percibia la soledad como una diferencia individual, aplicable a un
reducido grupo de personas, y no se distinguia significativamente de ser introvertido,
solitario, depresivo, neurético o rechazado. También se consideraba como un resultado
desafortunado de una mala vinculacion infantil, carencia de habilidades sociales

adecuadas o falta de apoyo social (John T. Cacioppo & Stephanie Cacioppo, 2018)”.

La investigacion cientifica en el siglo XXI ha desafiado las concepciones tradicionales sobre
la soledad, adoptando un enfoque significativamente diferente (John T. Cacioppo & Patrick,
2008). En este contexto, gran parte de la literatura ha establecido de manera concluyente
que la soledad no es solo un fendmeno social, sino también un proceso biolégico con
profundas implicaciones para la salud y el bienestar a largo plazo (J. T. Cacioppo &
Hawkley, 2003; John T. Cacioppo et al., 2002; Stephanie Cacioppo, Grippo, London,
Goossens, & Cacioppo, 2015). Este enfoque ha permitido comprender que la soledad
representa un factor de riesgo importante para la morbilidad y la mortalidad,

independientemente de otros factores demograficos o socioeconémicos.

En particular, el cancer puede agravar esta situacién de diversas maneras, al provocar la
pérdida repentina de conexiones sociales importantes, o dar lugar a experiencias
transitorias donde las interacciones son malinterpretadas, generando insatisfaccion en las
relaciones sociales. Los sobrevivientes de cancer suelen enfrentar tratamientos que causan
efectos secundarios a largo plazo, como la fatiga, lo que aumenta el riesgo de aislamiento

social y, en consecuencia de SND (Young, 1982)

A pesar de la importancia de la soledad en la poblacién general y en pacientes con cancer,
la mayoria de los estudios han empleado medidas cuantitativas desarrolladas en
poblaciones mayoritariamente no médicas, como la Escala de Soledad de UCLA (Russell,
1982a). Aunque estas herramientas han sido utiles, no captan completamente las
experiencias especificas de los pacientes y sobrevivientes de cancer. Un metaanalisis de
2014 que reviso 15 estudios sobre la soledad en pacientes adultos con cancer encontré
que la mayoria utilizaba medidas generales de soledad sin explorar los aspectos unicos de

esta poblacion (John T. Cacioppo & Patrick, 2008). Este vacio en la investigacion insta a la
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necesidad de desarrollar herramientas de evaluacion mas sensibles que reflejen las

experiencias unicas de los sobrevivientes de cancer.

En este contexto, la investigacion cualitativa tiene el potencial de proporcionar una
comprension mas profunda de la soledad en pacientes con cancer, aportando informacion
valiosa sobre aspectos que a menudo no son captados por las medidas cuantitativas (Mary
Rosedale, 2009). Al revisar los estudios relacionados con la soledad en el contexto del
cancer, se identificd que la mayoria de estas investigaciones fueron realizadas entre los
afios 2000 y 2023. Para llevar a cabo esta revision, se emplearon diversas fuentes de
busqueda, incluyendo bases de datos bibliograficas y repositorios especializados. Entre los
recursos mas destacados se encuentran PubMed, Science Direct, Scopus y SciELO (Tabla
18).

La busqueda se centré en identificar estudios cualitativos que abordaran la soledad desde
distintos enfoques metodoldgicos propios de la investigacion cualitativa. Como resultado,
se identificaron 259 investigaciones realizadas durante el periodo mencionado (Tabla 19).
No obstante, para garantizar la pertinencia y especificidad de los hallazgos en relacion con
la soledad en pacientes con cancer, se aplicaron criterios de exclusién. En este proceso, se
eliminaron 124 estudios por ser duplicados, y otros 123 que, aunque relacionados con
aspectos psicolégicos, se enfocaban en conceptos como la depresién y la ansiedad, sin

tratar directamente la soledad. Lo que resulté en un conjunto final de 12 articulos.

Tabla 18. Filtros de busqueda utilizados para estudios cualitativos

Temporalidad 2001-2023
Palabras claves en Titulo, resumen
Tipo de documento Primera revision: cualquier tipo de articulo cientifico y de revision

Segunda revisiéon: Estudios cualitativos (fenomenologia, narrativo,
etnografico, teoria fundamentada, estudio de caso entre otros)

Idioma Inglés y espariol
Disponibilidad de texto Resumen + texto completo gratis + texto completo

Disciplinas Ciencias sociales y ciencias de la salud
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Tabla 19. Ecuaciones de busqueda

N° de N° de N° de N° de
resultados | resultados resultados resultados
Ecuaciones de Science Pubmed Scopus LILAcs | TOTAL
busqueda direct
((loneliness [MeSH
Terms]) AND
(neoplasm[MeSH Terms])
((soledad [DeCS] and 76 158 429 14 677
cancer [DeCS]))
((loneliness) AND
(neoplasm)) AND
(qualitative studies)
((Soledad [DeCS] and 86 9 100 3 259
cancer [Decs] and
cualitativo [Decs]

A continuacion, se presenta un analisis de los resultados de la busqueda sobre la soledad
en pacientes con cancer, considerando las diversas perspectivas cualitativas. Se destacan
las caracteristicas y objetivos de cada enfoque, ilustrandolos con ejemplos de articulos
representativos correspondientes a los enfoques fenomenoldgico, narrativo, etnografico y

de teoria fundamentada.

El enfoque fenomenolégico, influenciado por Edmund Husserl y Martin Heidegger, se centra
en explorar las experiencias individuales en su forma mas pura, buscando desentranar la
"esencia"” de un fendmeno especifico (Patocka, 2005). Este enfoque se ha desarrollado en
campos como la filosofia, la psicologia y la educacion, su objetivo principal es captar y
sintetizar las experiencias cotidianas de las personas, reduciéndolas a su significado central
o0 "esencia de la experiencia" (Matua, 2015; Moustakas, 1994; Renjith, Yesodharan,
Noronha, Ladd, & George, 2021).

En la investigacion fenomenoldgica se incluyen, como unidad de analisis, personas que han
vivido experiencias similares. Las entrevistas, los documentos y las observaciones son las

principales fuentes de datos. El analisis de los datos incluye la identificacion de elementos
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significativos, la descripcion de lo que se experimentd (descripcién textural), como se

experimentd (descripcion estructural) (Creswell & Poth, 2016; Renijith et al., 2021).

Existen dos enfoques principales dentro de la fenomenologia: la fenomenologia descriptiva,
que se enfoca en captar la esencia de las experiencias vividas, y la fenomenologia
interpretativa o hermenéutica, que va mas alla de la descripcion para revelar significados

mas profundos mediante la interpretacion del investigador (Renijith et al., 2021).

Asi, por ejemplo, uno de los estudios fenomenolégicos revisados sobre soledad y cancer
desde este enfoque exploré el significado de la soledad en personas mayores con
enfermedades cronicas. Este estudio tenia como objetivo describir cémo los pacientes
percibian y experimentaban la soledad durante el transcurso de la enfermedad. En total se
incluyeron 14 mujeres quienes previamente habian reportado sentimientos de soledad,
medidos con la Escala de Soledad Revisada de UCLA. El analisis identificé cuatro
categorias principales: i) emociones negativas asociadas con la soledad, como tristeza,
desconexion, miedo, ira y preocupacion; ii) emociones positivas en momentos de compania,
como alegria; iii) pérdida de independencia como factor que contribuye a la soledad,
destacando el deterioro funcional y la necesidad de ayuda; y iv) estrategias para manejar
la soledad, tales como recordar momentos felices y mantenerse ocupadas (Theeke, Mallow,
Gianni, Legg, & Glass, 2015). Este estudio resalta la importancia de las emociones
negativas como la ira y el miedo, que a menudo no se reconocen en el contexto de la
soledad. Los hallazgos sugieren la necesidad de explorar cémo estas emociones influyen
en la soledad y en el deterioro de la salud. Ademas, la identificacion de emociones positivas
en momentos de menor soledad podria ser clave para desarrollar intervenciones dirigidas
a reducir la soledad (Theeke et al., 2015).

En otro estudio, se buscd comprender el papel de las relaciones personales en la
supervivencia al cancer, enfocandose en las historias de vida de diez mujeres
sobrevivientes de cancer ginecoldgico. El objetivo fue analizar el impacto de la enfermedad
en la identidad y el bienestar emocional de las pacientes, resaltando cémo las
sobrevivientes reconstruyen activamente sus vidas y encuentran significado en su
experiencia como parte del proceso de adaptacion tras el diagnostico. Los hallazgos
revelaron tres temas principales: (i) la mediacién entre el individuo y el mundo, (ii) la
mediacion entre individuos, y (iii) la mediacién entre el individuo y si mismo. Se concluyé

que la supervivencia se optimiza cuando el paciente se centra en sus fortalezas
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individuales, lo que facilita resultados positivos, destacando la importancia de que los
profesionales de la salud reconozcan el potencial de cambio positivo en los pacientes tras

enfrentar el trauma y la adversidad (Laranjeira, Ledo, & Leal, 2013).

En el contexto del cancer, también emergen diversos factores de riesgo que pueden
contribuir a la soledad. Un estudio fenomenoldgico identificd varios factores que influyen en
la soledad de pacientes con malignidades hematoldgicas, entre ellos aspectos
sociodemograficos como la ocupacion y los ingresos familiares, asi como el tiempo de
hospitalizacién, los estilos de afrontamiento, los niveles de autoestima, ciertos rasgos de
personalidad (especialmente la amabilidad), y los niveles de esperanza (Yu & Song, 2022).
Por ejemplo, los pacientes percibieron que un mayor tiempo de hospitalizacion estaba
relacionado con un incremento en la soledad, posiblemente debido a la separacién de
familiares y amigos, y la disminucion de la interaccion social. Ademas, factores
socioecondmicos como la ocupacion y los ingresos familiares influyen significativamente en
la experiencia de soledad, ya que aquellos con menos recursos tienden a enfrentar mayores
niveles de soledad y estrés. En contraste, los estilos de afrontamiento positivos y ciertos
rasgos de personalidad, como la amabilidad, se asociaron con menores niveles de soledad,
sugiriendo que una actitud positiva y habilidades interpersonales pueden mitigar la soledad
no deseada (SND) (Yu & Song, 2022). Aunque estos resultados han sido explorados
principalmente en estudios cuantitativos, también se han observado en investigaciones

cualitativas, como se demuestra en este estudio.

Otro estudio se centré en describir las experiencias de 71 pacientes con cancer y sus
cuidadores a través de un analisis tematico. Los resultados indicaron que, en el entorno
hospitalario, los pacientes se sentian mas cémodos interactuando con otros pacientes, lo
que generaba un sentido de comunidad y reducia la sensacion de soledad. Sin embargo,
al regresar a casa, muchos experimentaron soledad debido a la reduccion de su red de
apoyo y a la falta de comprension por parte de amigos y familiares (K. Wilson & Luker,
2006). Este hallazgo contrasta con los resultados del estudio de Yu et al., que observé que
un mayor tiempo de hospitalizacion estaba asociado con un incremento en la soledad (Yu
& Song, 2022).

La diferencia radica en que, mientras Yu et al. se centran en cémo el tiempo prolongado de
hospitalizacién intensifica la soledad debido a la separacion de familiares y amigos, el

estudio de Wilson y Luker destaca que, dentro del entorno hospitalario, las interacciones
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entre pacientes pueden generar un sentido de comunidad que ayuda a mitigar esa soledad.
Ademas, el trato recibido y la calidad de la atencién en el hospital también juegan un papel
clave. Un entorno hospitalario que ofrezca apoyo emocional y fomente conexiones

significativas entre los pacientes puede ser necesario para reducir la percepcién de soledad.

En el caso de los pacientes con cancer hematoldgico, la situacion se complica aun mas.
Estos pacientes suelen enfrentar largos periodos de hospitalizacion debido a tratamientos
intensivos como la quimioterapia o los trasplantes de médula ésea. Dichos tratamientos no
solo implican estancias prolongadas en el hospital, sino que también aumentan su
vulnerabilidad a infecciones, lo que limita aun mas sus oportunidades de interaccion social
para proteger su salud. Esta vulnerabilidad conlleva un aislamiento mayor incluso dentro
del hospital, contribuyendo a un aumento de la sensacién de soledad. Por tanto, el
aislamiento prolongado, la reduccion de las interacciones sociales y el impacto del
tratamiento en la calidad de vida pueden exacerbar la soledad en pacientes hematoldgicos.
La falta de contacto social y las medidas de proteccion intensifican esta experiencia,
contrastando con otros tipos de cancer donde la estancia hospitalaria es menos restrictiva

y permite mayor interaccion social (Yu & Song, 2022).

En otro estudio de corte fenomenoldgico se reportaron experiencias de estigmatizacion en
el mundo exterior, lo que llevd a muchos pacientes a evitar situaciones sociales. Los
participantes destacaron la necesidad de apoyo continuo tras el alta hospitalaria, sugiriendo
que los hospitales deberian ofrecer recursos que faciliten la reintegracién en la vida
cotidiana (K. Wilson & Luker, 2006). El estudio resalta que las interacciones sociales dentro
del hospital son un espacio clave de apoyo emocional y social, indispensables para el
bienestar psicolégico de los pacientes. Se observd un impacto negativo significativo en su
salud mental al regresar a casa, lo que podria desencadenar ansiedad y depresion. Por lo
tanto, se recomendo a los profesionales de la salud crear redes de apoyo que trasciendan
el ambito hospitalario(K. Wilson & Luker, 2006).

Asimismo, se ha demostrado que los sentimientos de soledad afectan con mayor frecuencia
a pacientes en fase terminal. El estudio de Rokach et al. utilizd un enfoque cualitativo
descriptivo para explorar las experiencias de soledad en 37 pacientes terminales. A traves
de autoevaluaciones, los participantes expresaron sentimientos de angustia, aislamiento y
autoalienacion, Los resultados mostraron que tanto los pacientes como los cuidadores

experimentaban niveles de soledad significativamente mas altos que la poblacion general,
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lo que refleja la complejidad de esta experiencia en el contexto de enfermedades terminales
(A. Rokach, Matalon, Safarov, & Bercovitch, 2007).

Del mismo modo, en otro estudio se exploré el sufrimiento de pacientes hospitalizados con
cancer incurable utilizando un enfoque cualitativo que combindé entrevistas
semiestructuradas y observaciones. Para el analisis se aplico6 la metodologia
fenomenologica de Giorgi, enfocada en describir la experiencia vivida (Giorgi, 1997). Entre
las categorias identificadas, destacaron tres aspectos clave: el aumento de la impotencia,
donde los pacientes experimentan una pérdida progresiva de control sobre sus vidas y su
salud; la soledad y el aislamiento crecientes, tanto por la enfermedad como por el entorno
hospitalario, que exacerban la desconexién social; y la lucha persistente por mantener el
control, donde los pacientes, a pesar de la impotencia, intentan aferrarse a un sentido de
dominio sobre su situacion. Estos hallazgos revelaron que la soledad es un factor critico
que intensifica la experiencia del sufrimiento en estos pacientes, contribuyendo

significativamente a su malestar emocional y psicolégico (Rydahl-Hansen, 2005).

En un estudio de enfoque hermenedtico se planted que la soledad es una caracteristica
comun en el periodo que sigue al tratamiento del cancer (Ekwall, Ternestedt, & Sorbe,
2007). Un estudio que exploré las experiencias de soledad en 10 pacientes tras una cirugia
gastrointestinal reveld que los sentimientos de abandono y la falta de apoyo emocional
aumentaban la percepcion de soledad. A través de entrevistas, los pacientes expresaron la
necesidad de compartir sus vivencias como una forma de aliviar su sufrimiento (Olsson,
Bergbom, & Bosaeus, 2002). El enfoque hermenéutico del estudio permitié interpretar y
contextualizar las experiencias de los pacientes dentro de su situacion particular. El formato
conversacional de las entrevistas facilitd la expresién de emociones y pensamientos,
proporcionando una comprensién mas profunda de sus vivencias. Los resultados indicaron
que los pacientes se sentian frecuentemente solos y abandonados, tanto por familiares
como por profesionales de la salud. La falta de un sistema de apoyo emocional contribuyé
a la ansiedad y vulnerabilidad, especialmente después de las cirugias. Mientras que
algunos encontraron alivio al compartir sus experiencias, otros se sintieron incapaces de
hacerlo (Olsson et al., 2002).

Aunque los anteriores estudios se enfocan en describir y comprender las experiencias de
los pacientes, identificando patrones comunes en la forma en que perciben y otorgan

significado a esta emocion, presentan varias limitaciones. Entre ellas se encuentra la
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dificultad para generalizar los hallazgos a una poblacion mas amplia, asi como el
compromiso en la validez debido a la interpretacién del investigador. Ademas, muchos de
estos estudios fenomenolégicos suelen centrarse unicamente en ciertos aspectos de la
vivencia, sin ofrecer un analisis mas amplio que integre los datos de manera coherente.
Esto da lugar a resultados fragmentados y una vision parcial de la problematica. En este
sentido, es claro que los estudios fenomenoldgicos no estan disefiados para desarrollar
teorias robustas o generar nuevas hipotesis basadas en los datos obtenidos. Para una
comprension mas integral de la soledad en pacientes con cancer, seria necesario realizar
investigaciones que vayan mas alla de las descripciones aisladas, explorando de manera

mas exhaustiva el contexto y las particularidades de los pacientes.

Continuando con los estudios cualitativos, también se encuentra la investigacion narrativa,
la cual se centra en explorar y relatar experiencias personales a través de la "narracién de
historias" (Renijith et al., 2021). Este método permite transmitir vivencias individuales a una
audiencia mas amplia y se apoya en disciplinas como la antropologia, la literatura, la
psicologia y la sociologia para desentranar el significado de estas experiencias. Para la
recopilacién de datos, se utilizan entrevistas, notas de campo, fotografias y documentos
personales. El analisis se realiza mediante la re-narracion de historias y la identificacién de
temas en orden cronolégico. Este enfoque es particularmente valioso en la investigacion en
salud, ya que facilita una comprensién mas profunda de las experiencias de los pacientes
(Clandinin, 2006; Rolls & Payne, 2008; C. C. Wang & Geale, 2015).

A diferencia del enfoque fenomenoldgico, que se centra en la esencia de las experiencias
vividas y busca comprender el fendmeno desde una perspectiva introspectiva, la
investigacion narrativa pone énfasis en la narracién de historias individuales para capturar
el contexto y el significado personal de las experiencias. Mientras que la fenomenologia
busca identificar patrones universales a partir de experiencias subjetivas, el enfoque
narrativo se enfoca en como las historias individuales se construyen e interpretan a lo largo
del tiempo. Es importante destacar que los estudios que relacionan la soledad en pacientes
con cancer con este enfoque narrativo son escasos. En muchos casos, los estudios
mencionan que algunos participantes padecian cancer, pero el objetivo principal no se

centra especificamente en esta poblacién.

Asi, por ejemplo, en un estudio cualitativo narrativo se examinoé la soledad en 40 viudos de

entre 70 y 97 anos, quienes tras la pérdida de su conyuge experimentaron una etapa inicial
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de profunda soledad. Con el tiempo, muchos desarrollaron estrategias para enfrentar este
sentimiento, como establecer nuevas rutinas y buscar conexiones sociales significativas. El
enfoque narrativo permitié una comprension detallada de sus experiencias emocionales a
través de entrevistas semiestructuradas en sus hogares. El analisis revel6 que, tras la fase
aguda de soledad, los participantes contaban las formas en que se adaptaban al formar
nuevas relaciones y participar en actividades comunitarias, lo que les proporciond un
renovado sentido de pertenencia y propoésito. Aunque el estudio no abordo especificamente
el cancer, sus hallazgos sugieren que la soledad puede empeorar problemas de salud fisica

y mental, destacando la importancia del apoyo social (Davies, Crowe, & Whitehead, 2016).

Por otro lado, la etnografia, originaria de la antropologia, se utiliza para investigar y entender
los conocimientos y comportamientos dentro de una cultura especifica. En las ciencias de
la salud, esta metodologia describe e interpreta practicas relacionadas con la salud en
grupos culturales homogéneos. Mediante observaciones extensas y prolongadas, y
herramientas como entrevistas y analisis de documentos, la etnografia ofrece descripciones
detalladas desde perspectivas internas y externas. En la investigacién sobre la soledad en
pacientes con cancer, la etnografia examina como las normas, valores y practicas culturales
influyen en la experiencia de soledad, observando y participando en el entorno natural de

los pacientes (Renjith et al., 2021) .

De esta manera, un estudio reviso la literatura cualitativa sobre la soledad en sobrevivientes
de cancer para mejorar las evaluaciones e intervenciones en su bienestar social. Se realizé
una metaetnografia de estudios cualitativos publicados entre 1993 y 2016, analizando 285
titulos y resumenes para sintetizar 20 estudios (Raque-Bogdan, Lamphere, Kostiuk, Gissen,
& Beranek, 2019). Los hallazgos revelaron cuatro dimensiones clave de la soledad en estos

pacientes:

e Nivel Intrapersonal: Sentimientos de inautenticidad, incomprension y falta de

control.

e Nivel de Redes Sociales: Evitacion por parte de otros, percepciones erroneas

sobre el cancer y falta de reconocimiento de efectos persistentes.

¢ Nivel del Sistema de Salud: Aislamiento dentro del sistema médico debido a la

falta de comprension y atencion.
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o Nivel del Estigma Social: El estigma asociado al cancer y las presiones para

demostrar crecimiento personal tras la enfermedad.

La investigacion destaca que la identidad de los sobrevivientes de cancer es importante
para su capacidad de conectar con otros y que la soledad se manifiesta en multiples niveles,

involucrando factores tanto internos como externos (Raque-Bogdan et al., 2019)

Por lo tanto, la etnografia, como método cualitativo, explora culturas y practicas sociales a
través de la observacion y la inmersién en el entorno del estudio. Su objetivo es entender
las experiencias y significados desde la perspectiva de los participantes, recopilando datos
a través de observaciones, entrevistas y analisis de documentos en contextos especificos
(Noblit & Hare, 1988). Por su parte, la metaetnografia es un enfoque metodoldgico que
sintetiza y analiza estudios cualiativos previos para desarrollar una comprension mas
amplia del fendbmeno investigado. En lugar de realizar investigaciones de campo, la
metaetnografia combina y reinterpreta hallazgos de varios estudios en este caso
etnograficos, buscando identificar patrones y temas comunes para construir un marco
integrador que permita entender fendmenos complejos desde diversas perspectivas
(Gonzalez, 2015). Como limitante se puede mencionar que, aunque la etnografia permite
un analisis profundo de las condiciones sociales en pacientes con cancer en relacion con
la soledad, su aplicacién es limitada por las dificultades operativas, especialmente en
estudios con recursos de personal y presupuesto restringidos. Esto puede afectar la

extension y aplicabilidad de los resultados.

Por ultimo, la teoria fundamentada busca construir o descubrir teorias a partir de los
procesos sociales en estudio (B. Glaser, 1967). Su enfoque distintivo es generar teorias
basadas en la realidad vivida de los participantes, diferenciandose de otros métodos
(Strauss & Corbin, 1990). Este enfoque se basa en datos empiricos, recopilados mediante
grabaciones de entrevistas hasta alcanzar la saturacién. La teoria fundamentada emplea
técnicas como el analisis comparativo constante, el muestreo teérico y varias fases de
codificacion: abierta, axial y selectiva (Renjith et al., 2021). El analisis se presenta mediante
diagramas y citas de los participantes, destacando la capacidad del método para desarrollar
teorias solidamente fundamentadas en los datos recopilados (Creswell & Poth, 2016;
Anselm Strauss & Juliet Corbin, 1990). De acuerdo con Charmaz la metodologia de la TF
puede enmarcarse en los enfoques positivistas (Charmaz, 2006), mientras que otros

autores como Goulding la consideran una metodologia de tipo interpretativo y
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constructivistas (Charmaz, 2006; Goulding, 1998). Lo anterior es coincidente con el
planteamiento de Odman, segun el cual, en las ciencias sociales, la aproximacion
hermenéutica busca entender el mundo, darle una interpretacion a través de un proceso
intersubjetivo (se da a través de un didlogo). La interpretacion que se hace desde el enfoque

hermenéutico se da de tres maneras:

¢ Interpretacién basica: Implica entender las experiencias de los participantes en su
contexto especifico, lo cual es esencial para capturar la esencia de la SND desde la
perspectiva de los pacientes.

¢ Interpretacion narrativa: Se centra en como los pacientes narran y dan sentido a
sus experiencias, permitiendo una comprension profunda de sus vivencias y
emociones.

¢ Interpretacion cientifica: Consiste en construir constructos abstractos basados en
los datos recopilados, lo que permite generar teorias que expliquen fenédmenos

complejos como la SND en pacientes con cancer.

La interpretacién cientifica supone generar constructos abstractos por parte del investigador
(Odman, 1979). Asi pues, la estrategia hermenéutica de encontrar significados a través de
procesos intersubjetivos entre los sujetos de investigacion y los investigadores esta

presente en la TF (Age, 2011).

Asi, por ejemplo, en un estudio cualitativo que utilizé la teoria fundamentada para investigar
la soledad en pacientes con mieloma multiple o linfoma no Hodgkin, se realizé una serie de
entrevistas a 15 pacientes para examinar sus experiencias. La investigacion revel6 que la

soledad en estos pacientes se manifestaba por varios factores (Adams et al., 2016):

o Aislamiento fisico: Debido a la enfermedad o tratamiento, los pacientes

experimentaban un distanciamiento fisico que contribuia a su soledad.

e Criticas y juicios sociales: Los prejuicios y la falta de comprension social llevaban

a la evitacién por parte de otros, exacerbando la sensacion de soledad.

e Frustraciéon en interacciones sociales: Las expectativas no cumplidas en las
relaciones sociales también jugaban un papel importante en el sentimiento de

aislamiento.
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o Pensamientos que intensifican la soledad: La creencia de que otros no
comprenden plenamente la experiencia del paciente resultaba en autoaislamiento y

en la reticencia a compartir detalles sobre la enfermedad.

El estudio identifico también factores protectores contra la soledad, tales como el apoyo
social de amigos y familiares, la capacidad de hablar abiertamente sobre las
preocupaciones relacionadas con el cancer, y la participacion en actividades que fomentan
la conexién social. Sin embargo, la soledad se asociaba con sintomas de ansiedad y
depresidn, afectando la capacidad de los pacientes para adaptarse a su diagndstico y

tratamiento (Adams et al., 2016).

Este estudio se baso en la teoria del procesamiento cognitivo social, que explora como el
procesamiento de informacion social y emocional impacta el bienestar psicologico, y la
teoria de la Soledad, que considera que la soledad depende tanto de la cantidad como de
la calidad de las interacciones sociales. Ambos marcos tedricos ofrecieron una comprension
mas profunda del impacto de la soledad en pacientes con cancer. Sin embargo, el estudio
no abordé factores socioecondémicos o contextuales que podrian contribuir a la soledad no
deseada (Adams et al., 2016).

En un estudio adicional, también basado en la teoria fundamentada, se exploraron las
experiencias de 14 pacientes con cancer que participaban en ensayos clinicos. Las
entrevistas detalladas revelaron que la soledad se intensificaba por la necesidad de tomar
decisiones cruciales sobre el tratamiento, un proceso que generaba ansiedad y aislamiento.
Las pacientes con cancer de mama, tratadas en grandes centros universitarios, reportaron
una mayor sensacion de soledad en comparacion con las pacientes con cancer de ovario,
quienes recibieron atencién en un centro mas pequefio y experimentaron una mayor
sensacion de apoyo y cercania. La falta de apoyo y confianza en los médicos fue un factor
significativo en la experiencia de soledad, particularmente entre las pacientes con cancer
de mama, mientras que aquellas con cancer de ovario, satisfechas con el apoyo recibido,

reportaron menos soledad (Madsen, Holm, & Riis, 2007).

Aunque existen otros enfoques cualitativos, como los estudios de caso, que analizan en un
caso especifico 0 un numero reducido de casos para comprender un fenédmeno en su
contexto real (Yin, 2018); la investigacion-accion participativa, que involucra a los

participantes en un proceso colaborativo de investigacion con el objetivo de generar
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conocimiento y mejorar practicas o resolver problemas (Kemmis, McTaggart, & Nixon,

2014); y el analisis del discurso, que examina como se utiliza el lenguaje en contextos

especificos para construir y comunicar significados, identidades y relaciones sociales (Gee,

2014), la eleccién metodolégica para este componente de la tesis fue la implementacion de

la teoria fundamentada. Esta decision se basa en la escasez de estudios previos que

utilicen este enfoque y en el objetivo central de esta tesis, que es investigar cémo los

pacientes con cancer conceptualizan el fenomeno de la Soledad No Deseada (SND).

Ademas, la eleccion de esta metodologia se justifica por varias razones:

1.

2.

Popularidad y aplicabilidad en el area de la salud: La Teoria Fundamentada es
una metodologia cualitativa ampliamente utilizada en el ambito de la salud. Su
enfoque en explorar acciones, experiencias, percepciones y creencias la convierte
en una herramienta valiosa para entender fendmenos complejos como la SND en

pacientes oncoldgicos (Polacsek & McCann, 2018).

Adecuacioén a la investigacion de vacios conceptuales: En etapas previas del
proceso de investigacion, se identificd que la escala de UCLA, particularmente en
su validacion con Rasch, no abarcaba completamente el concepto de SND en
pacientes con cancer. La Teoria Fundamentada permite explorar estos vacios sin
imponer suposiciones preconcebidas, lo cual es una fortaleza de esta metodologia
(Corbin & Strauss, 2015).

Generacion de teorias en areas poco conocidas: La Teoria Fundamentada es
especialmente adecuada cuando se desea comprender fendmenos poco
explorados. Dado que no existe una teoria establecida que explique la estructura
del constructo de SND en pacientes con cancer, esta metodologia facilita la creacion
de teorias basadas en la realidad vivida por los participantes (Chen & Boore, 2009;
Renjith et al., 2021).

Desarrollo de teorias extrapolables: Ademas de entender como los pacientes con
cancer conceptualizan la SND, se busca generar una teoria que pueda ser aplicada
a otros grupos de pacientes. Este enfoque no solo proporciona una comprension
detallada del fendmeno en cuestion, sino que también tiene el potencial de

extrapolarse a contextos mas amplios.
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Otra fortaleza de la teoria fundamentada es la diversidad de propuestas de clasificacion
que ofrece. De manera general, se pueden identificar tres principales vertientes dentro de

esta metodologia, comunmente asociadas con los nombres de sus autores:
Modelo de Glaser

Es el primer modelo propuesto. Desde el punto de vista epistemoldgico se ubica en una
linea mas positivista y el papel del investigador trata de ser lo mas neutral posible.
Trasciende lo descriptivo y busca generar teoria. Plantea que la revisién de literatura del
estudio se realice a posteriori, luego de la generacion de la teoria, para poder respaldarla o
debatirla. El problema de investigacién suele generarse en el transcurso del estudio. Los
métodos de recoleccién y analisis de datos se ajustan a las estrategias generales usadas
en investigacion cualitativa (B. Glaser, Bailyn, Fernandez, Holton, & Levina, 2013; B. G.
Glaser, 1978).

Modelo de Corbin y Strauss

Epistemoloégicamente resulta menos positivista que el anterior y se encuadra dentro del
constructivismo social. El investigador asume un papel menos neutral que en el modelo de
Glaser. Busca validar teorias y a la vez generarlas. Para incrementar la sensibilidad tedrica
propone efectuar revision de literatura a priori. El problema de investigacion puede estar
previamente planteado o generarse dentro del mismo estudio. Plantea unos métodos de
analisis de la informacion mas precisos (matriz de codificacion y reglas precisas para el
muestreo tedrico) (J. Corbin & Strauss, 2015a; J. M. Corbin, 1998).

Modelo de Charmaz

Epistemolégicamente relacionada con el constructivismo. El investigador asume un papel
activo. Busca construir teoria, incluso aceptando la participacion de los entrevistados (co-
construccion de teoria). La revision de literatura puede realizarse antes de las entrevistas
(buscando aumentar la sensibilidad tedrica del investigador) o después (util para respaldar
o debatir la teoria generada). El problema de investigacion se puede plantear previamente
o dentro del mismo estudio. Dentro de los métodos de recoleccion de datos y analisis
plantea el uso de entrevistas en profundidad y plantea métodos de codificacion mas
flexibles (Charmaz, 2006, 2014).
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Aunque McCann y Polacsek plantean que la combinacion de diferentes metodologias
dentro de la teoria fundamentada es comun (McCann & Polacsek, 2023), el presente
estudio puede ubicarse mas dentro del modelo de teoria fundamentada de Corbin y Strauss

teniendo en cuenta que

1. Este modelo en su evolucidn hacia un enfoque constructivista reconoce que la
realidad es construida socialmente. Esto es importante para entender como los
pacientes interpretan y experimentan la soledad, teniendo en cuenta sus

interacciones y percepciones individuales.

2. A diferencia de otros enfoques, el investigador es un participante activo en la
investigacion, no como una pizarra en blanco (J. Corbin & Strauss, 2015a). La
experiencia y perspectiva del investigador pueden enriquecer el analisis,

proporcionando una comprension mas profunda de la SND en pacientes con cancer.

3. Permite una metodologia flexible que se adapta a las necesidades emergentes del
estudio. Esta flexibilidad es esencial para capturar la complejidad y la diversidad de

las experiencias de soledad en pacientes con cancer.

4. Emplea fases de codificacion (abierta, axial y selectiva) que facilitan un analisis
detallado de los datos (Rieger, 2019). Este enfoque permite identificar patrones
complejos, validar teorias existentes y desarrollar nuevas teorias basadas en los
hallazgos. A medida que se obtienen nuevos datos, los investigadores pueden

ajustar o refinar teorias existentes y desarrollar nuevas explicaciones sobre la SND.

Por lo tanto, aunque se han desarrollado teorias que respaldan la idea de que la soledad
es un factor de riesgo para la salud en pacientes con cancer (John T. Cacioppo et al., 2002;
Deckx et al., 2014) es importante reconocer que existen otros determinantes sociales que
pueden no haber sido completamente explorados en esta relacion. En el contexto
colombiano, caracterizado por desafios significativos en términos de inequidad y barreras
de acceso a la atencion médica, es posible que estos determinantes acentiuen aun mas los
sentimientos de soledad. Esto convierte a la soledad en un fenédmeno que no solo se
manifiesta como una experiencia individual, sino que también tiene profundas implicaciones
sociales que podrian estar contribuyendo a un deterioro de la salud de las personas y

aumentando las tasas de mortalidad.
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Evaluar como conceptualizan los pacientes con cancer el fendmeno de la soledad no
deseada desde una perspectiva cualitativa y desarrollar una teoria que se adapte al
contexto colombiano, podria hacer una contribucién significativa. Esto permitiria una
comprension mas profunda de cémo la soledad afecta a las personas en especial aquellas
diagnosticada con cancer en Colombia, teniendo en cuenta los factores culturales y sociales
particulares de nuestro pais. Ademas, esta teoria podria servir como base para el disefio
de intervenciones y politicas que aborden de manera mas efectiva la soledad y sus efectos
en la salud de la poblacion colombiana, especialmente en aquellos que enfrentan la carga

adicional del cancer y las disparidades en el acceso a la atencion médica.

5.2. Metodologia: Estudio cualitativo desde la perspectiva de
teoria fundamentada

5.2.1. Poblacion de estudio
Correspondid a la misma poblacion con los diferentes diagnésticos descritos en los dos

capitulos anteriormente presentados.

5.2.2. Criterios de inclusion

Fueron los mismos considerados en los anteriores capitulos.

5.2.3. Criterios de exclusién

Fueron los mismos considerados en los anteriores capitulos y adicionalmente que los
pacientes manifestaran su negativa a ser grabados en formato de audio, a compartir
informacion, a firmar el consentimiento informado o que no se consiguiera la firma de un

testigo.

5.2.4. Sitio y periodo del estudio
El estudio se realizé en la ciudad de Bogota, Colombia, durante el afio 2023 en el Instituto

Nacional de Cancerologia ESE.
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5.2.5. Muestra

En la fase inicial se planteé un muestreo no probabilistico, secuencial, por conveniencia, en
el que se incluyeron pacientes que cumplian con los criterios de elegibilidad planteados en
el protocolo, buscando que existiera una muestra con variabilidad maxima y balanceada en
cuanto a caracteristicas sociodemograficas y tipo de cancer. A continuacion, y de acuerdo
con las indicaciones correspondientes a la TF, se usé un muestreo teérico, en el cual, luego
del andlisis de cada entrevista, se buscaban pacientes con caracteristicas particulares,
ajustadas a las necesidades de expandir temas relacionados con resultados de los analisis
previos. Este proceso se continud realizando hasta que se determiné la presencia de

saturacion teorica-

5.2.5.1. Criterios de seleccidon de la poblacion para el componente

de cualitativo

Estos criterios se basaron en aspectos como la validez, la verosimilitud, la ubicacion
geografica y la temporalidad, criterios que aseguran que el estudio sea representativo y

confiable en la comprensién del fendmeno investigado (Lincoln & Denzin, 1994).

Validez: La validez se centré en captar las experiencias auténticas de los pacientes con
cancer mediante la seleccidon de una muestra representativa dentro del Instituto Nacional
de Cancerologia (INC).

Verosimilitud: Las entrevistas se realizaron en un entorno hospitalario que aseguraba
tanto la privacidad como un ambiente de confianza mutua, lo que permiti6 a los
investigadores otorgar completa credibilidad a lo que manifestaban los pacientes. Este
criterio por lo tanto, busca que los testimonios de los entrevistados reflejan de manera
precisa su realidad y esta relacionado con la ética y la confianza que los investigadores
tienen en las personas que han vivido esas experiencias (Urrego Mendoza, 2013)
Ubicacion Geografica: El estudio se llevo a cabo en el INC, el cual atiende a pacientes de
diversas regiones de Colombia, con diferentes contextos socio econdmicos. Esto
proporciond un contexto variado para la investigaciéon. No obstante, la limitacién es que,
aunque el INC es representativo de la diversidad geografica y socioecondmica del pais, los
resultados pueden no ser completamente generalizables a todos los contextos nacionales.

La extrapolacion de los hallazgos puede ser valida en otros entornos similares,
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especialmente en instituciones que reciben pacientes de diversas regiones y con distintas
caracteristicas socioeconémicas.

Temporalidad: Los pacientes con cancer seleccionados en la muestra experimentaron la
sensacion de soledad en diferentes momentos a lo largo de su enfermedad, en algunos
casos durante un periodo superior a cinco anos. Ademas, se consideroé la temporalidad del
estudio en su totalidad, abarcando el contexto de la pandemia entre 2019 y 2023. Aunque
el componente cualitativo se realizé en 2023, es probable que la pandemia haya

intensificado los sentimientos de soledad en los pacientes.

5.2.6. Procedimientos

5.2.6.1. Seleccion de los participantes del estudio

Los participantes de este grupo de estudio fueron seleccionados entre aquellos que habian
previamente participado en los componentes de validacion o cohorte. Utilizando un proceso
de seleccidn aleatoria a partir de la base de datos disponible, que contenia informacion de
pacientes que habian participado en todas las etapas del estudio con diversos diagndsticos
de cancer, se establecié contacto con ellos, ya sea por via telefénica o en persona, con el
propdsito de invitarlos a participar en las entrevistas. En los casos en que aceptaron, se les
programo una cita segun su disponibilidad de tiempo en un lugar designado dentro del
Instituto Nacional del Cancer (INC). Este lugar se eligié cuidadosamente para asegurar la

privacidad y el confort de los pacientes durante las entrevistas.
5.2.6.2. Recoleccion de informacién:

Se realizaron entrevistas en profundidad como método principal de recoleccion de
informacién. Las entrevistas fueron conducidas por un equipo de investigacion
experimentado, que incluia un entrevistador con mas de 15 afios de experiencia y una
investigadora con 8 anos de experiencia. Para garantizar la confidencialidad del paciente,
las entrevistas se llevaron a cabo en un entorno cédmodo, privado y aislado, con una
duracion promedio de 40 minutos. Cada entrevista fue grabada para su posterior

transcripcion literal, y el entrevistador también tomo notas de campo sobre la comunicacién
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no verbal y los componentes emocionales relevantes, registrando ademas interpretaciones

preliminares y preguntas adicionales para futuras entrevistas.

El dia de la entrevista, se contacto al paciente 15 minutos antes de la cita para acompafarlo
al lugar designado. La entrevista fue conducida por la tesista, quien habia recibido
capacitacion de un investigador con formacién en psiquiatria, que también particip6 como
co-entrevistador y proporciond apoyo emocional a los pacientes cuando fue necesario.
Antes de iniciar, se explico a los pacientes el proceso de consentimiento informado,
solicitando su firma y huella digital. ElI consentimiento fue revisado y sellado por el equipo

de monitorizacion del INC (anexo 13).

Ademas, se contoé con un testigo imparcial, sin relacién de parentesco con el paciente, cuya
funcién fue verificar el cumplimiento de las instrucciones dadas y firmar el formulario de
consentimiento. Este testigo estuvo presente solo antes de iniciar la entrevista, dejando

luego al paciente, la tesista y el profesional en psiquiatria.

Cada entrevista comenzd explorando variables sociodemograficas para reducir la ansiedad
del paciente, como sugieren algunos autores en el contexto de la entrevista clinica (R
Sanchez & Rodriguez, 2003). Se brindé al paciente informacion general sobre la naturaleza
y duracion de la entrevista. En las entrevistas iniciales, se abordaron temas sugeridos
(Anexo 12) sin seguir una guia estricta de preguntas, permitiendo a la entrevistadora
contextualizar y explorar los temas pertinentes. Estos temas se adaptaron segun surgian

nuevas areas de interés en entrevistas posteriores.

5.2.6.3. Estrategias para asegurar el rigor y la confiabilidad de los

resultados

Para asegurar el rigor de la obtencién de la informacién y la confiabilidad de los resultados
se implementaron varias estrategias, en linea con los criterios propuestos por Lincoln y
Guba (Lincoln & Guba, 1988; Renjith et al., 2021): credibilidad, transferibilidad,
dependibilidad y confirmabilidad.

Credibilidad: La credibilidad en un estudio cualitativo se refiere a la confianza en la

veracidad de los datos y su interpretacion, asegurando que los hallazgos reflejen fielmente
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las experiencias y percepciones de los participantes. Para garantizar esta credibilidad, se
tomaron varias medidas clave. En primer lugar, todas las entrevistas fueron grabadas para
capturar con precision las respuestas y expresiones de los participantes. Posteriormente,
se realizé una transcripcién minuciosa de las entrevistas, las cuales fueron revisadas por
otro investigador para asegurar la precisién y consistencia en la interpretacién de los datos.
Las transcripciones se enviaron por correo electrénico a los pacientes para su revision y
validacién, lo que permitid confirmar que sus percepciones y experiencias estaban
representadas de manera fiel y precisa. Ademas, para mejorar la confiabilidad de la
informacion, se utilizaron notas de campo y memos junto con las entrevistas en profundidad.
En algunas de las entrevistas participaron dos observadores, lo que afadié una capa
adicional de validacion. Estos métodos combinados no solo fortalecieron la precision y
veracidad de los hallazgos, sino que también aseguraron la representatividad de los
componentes metodoldgicos en el documento, ajustando y complementando la informacién

necesaria

Transferibilidad: La transferibilidad se refiere al grado en que los hallazgos de un estudio
cualitativo pueden ser aplicados a otros contextos, poblaciones o entornos. Es equivalente
a la validez externa en la investigacion cuantitativa. Aunque el estudio se realizé en una
unica institucion de salud, el Instituto Nacional de Cancerologia, se proporcionaron detalles
exhaustivos sobre el contexto del estudio, las caracteristicas de los participantes y los
procedimientos utilizados. Esta informacion permitira a otros investigadores evaluar la
aplicabilidad de los hallazgos a otros entornos similares, facilitando asi la transferibilidad de

los resultados a otros contextos o poblaciones.

Dependibilidad: se refiere a la consistencia y estabilidad de los resultados a lo largo del
tiempo y en diferentes condiciones. Es decir, se relaciona con la posibilidad de que los
hallazgos del estudio puedan ser replicados si se repite la investigacion bajo las mismas
condiciones. La dependibilidad del estudio fue asegurada mediante un proceso riguroso de
monitoria, en el que se revisaron y evaluaron de manera sistematica las transcripciones y
analisis de datos. Ademas, se mantuvo un registro detallado de todas las decisiones
metodoldgicas y analiticas, lo que permite que los hallazgos puedan ser replicados en

estudios futuros, siempre que se realicen bajo condiciones similares.

Confirmabilidad: se refiere al grado en que los hallazgos del estudio son producto de las

experiencias y percepciones de los participantes, y no del sesgo o las influencias del
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investigador. Para evitar la influencia de sesgos personales, se adoptd una estrategia de
triangulacién, en la que las interpretaciones de los datos fueron discutidas y corroboradas
por multiples investigadores. Ademas, se garantizaron registros detallados y auditables que
reflejan directamente las experiencias de los participantes, asegurando que los resultados

emergen de los datos y no de las percepciones o sesgos del investigador.

Estas estrategias garantizaron que el estudio cualitativo cumpliera con los estandares de
rigor necesarios, proporcionando resultados solidos y confiables que contribuyen al

conocimiento en el area de salud y cancer.

5.2.6.4. Analisis de la informacion

5.2.6.4.1. Procedimientos para codificacion de la informacion

Una vez obtenidas las grabaciones en formato de audio, se procedié a la transcripcion literal
de las entrevistas, asegurando la confidencialidad mediante la asignacion de cédigos de
identificacion. Estas transcripciones fueron revisadas y validadas por otro investigador en
conjunto con las grabaciones originales. Ademas, se enviaron a los pacientes para que

verificaran su contenido y, tras recibir su confirmacién, no se reportaron discrepancias.

Posteriormente, este proceso fue sometido a una validacion adicional por parte del grupo
de monitoria del Instituto Nacional del Cancer (INC), con el fin de asegurar que las

transcripciones fueran lo mas fieles posibles a las grabaciones en formato de audio.

Las transcripciones anonimizadas y validadas fueron cargadas en el software Atlas.ti 7.5.18
para facilitar el analisis. De acuerdo con el enfoque tedrico de TF que se acogié para el
presente estudio se siguid la propuesta de Corbin y Straus que contempla una codificacion
en tres etapas (J. Corbin & Strauss, 2015b).

1. Codificaciéon Abierta: Se realiza un analisis linea por linea, asignando cédigos
iniciales a segmentos relevantes del texto. Esta etapa permite identificar temas y
conceptos emergentes sin preconceptos.

2. Codificacion Axial: Los codigos generados en la etapa abierta se agrupan en
categorias mas amplias y relacionadas, lo que ayuda a construir un marco

conceptual que muestra como se conectan las categorias entre si.
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3. Codificacion Selectiva: Se identifican los cddigos mas importantes y recurrentes
para desarrollar una categoria central o nuclear. Esta categoria central representa
lo esencial del problema estudiado y unifica las demas categorias en una teoria

coherente.

Algunos autores plantean que se puede simplificar el proceso de codificacién utilizando
solamente la abierta y la selectiva (Urquhart, 2022). El proceso de codificacién supone unas
tareas repetitivas que no solo facilitan la identificacién de las categorias mas importantes,
sino que aporta mayor confiabilidad a los resultados del analisis. En este punto del analisis
también se recurrié a los memos ligados a la transcripcién para analizar la relevancia de las
distintas categorias. Los codigos generados en las distintas entrevistas se compararon
entre ellos para integrarlos en conceptos mas generales y en teorias que se contrastan con

los modelos existentes.
5.2.6.4.2. Construccion de la teoria:

El analisis continud con la construccion de la teoria mediante el enfoque argumentativo de
Strauss y Corbin, que incluye (AL Strauss & JM Corbin, 1990):

i) Estructurar una linea argumental enlazando conceptualmente las categorias que
van emergiendo durante el analisis (como se relacionan las categorias, en qué
contexto se dan las categorias, cual es el resultado de estas relaciones).

ii) Identificar una categoria central con la cual las demas categorias puedan
relacionarse.

iii) Ubicar la teoria emergente en el contexto de teorias ya existentes. El marco
tedrico que se desarrolla se considera completo cuando la propuesta representa

de manera verosimil y razonable el problema que se analiza.

Para incorporar un componente de rigor en el analisis, la generacién de cdédigos y
categorias, asi como las decisiones relacionadas con el muestreo tedrico, eran discutidas
por dos investigadores en reuniones efectuadas al menos una vez a la semana durante la
fase de ejecucion de entrevistas en profundidad. Para evidenciar que la teoria se ajusta a
los datos, se incorporaron transcripciones al pie de la letra de fragmentos de entrevistas

que representan, a juicio de los investigadores, el enlace entre datos y teoria.
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5.3. Resultados del estudio cualitativo

5.3.1. Caracteristicas de la muestra

Las entrevistas se llevaron a cabo individualmente en el Instituto Nacional de Cancerologia

durante los meses de agosto y septiembre de 2023. En total, se realizaron 13 entrevistas,

ya que al ir revisando las transcripciones y al analizarlas, se determin6é que este nimero

era suficiente para alcanzar la saturacion de la informacion.

La duracion promedio de estas 13 entrevistas fue de 57 minutos, con un rango entre 46 y

60 minutos. La edad promedio de los participantes fue de 56 afios, con edades que variaron

en un rango de 33 a 84 afos. La mayoria de los participantes eran mujeres (n=8), y el tipo

de cancer mas comun fue el de cuello uterino (n=4), seguido por el cancer de mamay el de

prostata. Solamente dos de los participantes estaban solteros, y la mayoria de ellos

pertenecian a los estratos 1 y 2. Otras caracteristicas de los participantes se muestran en

la tabla 20.

Tabla 20. Caracteristicas de los pacientes de la muestra de las entrevistas en profundidad

N° Sexo Edad Procedencia Estrato Es?a_do Escolaridad Tipo Cancer Tiempo _de la
civil entrevista
1 F 33 Tunja/Boyaca 4 U. libre Universitario Tumor maligno de cérvix 60°43"
2 M 66 Ibagué /Tolima 2 Separado Universitaria Leucemia Mieloide crénica 583"
3 M 73 Bogoté/Cundinamarca 3 Casado Basica secundaria Tumor maligno de prostata 60°33"
4 F 33 Bogoté/Cundinamarca 1 U. libre Basica primaria Tumor maligno de cérvix 56°57"
5 F 84 Bogoté/Cundinamarca 2 Separado Basica secundaria Tumor maligno de prostata 54°24"
6 M 57 Villavicencio/Meta 3 Casado Bachillerato técnico Linfoma Hodgkin 583"
7 M 44 Socota/Boyaca 3 Soletero  Basica secundaria Tumor maligno colon rectal 56°09"
8 F 56 Bogoté/Cundinamarca 4 U. Libre  Basica secundaria Tumor maligno de cérvix 60°43"
9 F 41 Bogota/Cundinamarca 2 U. libre Basica primaria Tumor maligno de mama 46°53"
10 F 50  Santa Marta/Magdalena 2 Casada Basica secundaria Tumor maligno de mama 60°17"
11 M 65 Ctcuta/Norte de 3 Casada Basica secundaria  Tumor maligno de estomago 58°39"
Santander
12 F 76 Quibdé/Choco 2 Soletera Basica primaria Tumor maligno de mama 60°11"
13 F 48 Fonsecal Guajira 5 Casada Basica secundaria Tumor maligno de cérvix 60°09"
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5.3.2. Hallazgos del componente cualitativo

5.3.2.1. Proceso de Codificacion
I ETAPA

En la primera etapa de codificacion (codificacién abierta) se encontraron 37 agrupaciones de
codigos. Estos codigos se iban comparando sucesivamente con los encontrados en otras
entrevistas o por otros entrevistadores quienes planteaban propuestas preliminares de
agrupacioén de estos codigos en categorias; dichas propuestas de categorias servian como
insumo para el muestreo tedrico aplicado y para la codificacién axial. En la tabla 21 se
muestran cada uno de los 37 cddigos abiertos; en color rojo se resaltan aquellos que se

consideran exclusivos y particulares de la SND en pacientes con cancer.
Il ETAPA

En la segunda etapa (codificacién axial) se efectué un analisis de la relacidon que podia
vislumbrarse entre las categorias, efectuando conexiones entre ellas y generando
agrupaciones de categorizacién mas complejas. Los resultados de la codificacién axial se
muestran en la tabla 21 y se ilustran a continuacion incorporando transcripciones de

fragmentos de las entrevistas que pretenden validar dicha codificacion:
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Tabla 21.Estructura de codificacion

Categorias de

N° Agrupacion de codigos abiertos Codificacién axial e .
codificacion selectiva
1 |La soledad es un bloqueo en la comunicacion: puede estar uno rodeado de
familiares, pero no hay comunicacion
2 | Uno puede estar acompafiado, pero sentirse solo Elementos para una L
3 |La soledad es una forma de desesperanza definicion desde la | DETinicion de SND- por
4 La soledad es una enfermedad perspectiva del parte ,de los pacientes
5 La soledad tiene componente individual y social paciente con cancer
6 |Soledad es no tener en qguien apoyarse en momentos dificiles como lo que
representa tener cancer
7 | El modelo social y econémico promueve la soledad
8 |Los hombres son més vulnerables a la soledad
9 | Problemas econdmicos exacerban soledad
10+ |Ineficiencia en el sistema de salud deja abandonados a los pacientes en el
proceso del diagndéstico de su enfermedad
11+ |La percepcion de que los profesionales no les dan atencién a sus sintomas | Factores que facilitan | Desencadenantes-
hace sentir soledad o complican la precipitantes o
12+ | Problemas administrativos aumentan situaciones de soledad soledad atenuantes de la SND
13+ | Sensacién de abandono por parte del sistema de salud promueve sentimientos en pacientes con
de soledad cancer
14+ | Vivir lejos de sitios de tratamiento complican la soledad
15 |Preocupacion por el impacto psicosocial de la pandemia en pacientes con
cancer
16 |Disponer de pareja estable reduce sentimientos de soledad Aspectos que
17 | Actitud de los terapeutas atenuan la soledad
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18+

La actividad de los voluntarios es eficaz para contrarrestar efectos de la
soledad

19+

Servicio de hospedaje que ofrece la EPS evita sentimientos de soledad

20+

Los grupos de apoyo son una herramienta efectiva para manejar temores
relacionados con el diagnéstico

21

La SND puede generar depresion que empeora la enfermedad

22

La soledad puede significar muerte

23

Soledad como factor de riesgo de depresion

24

Soledad como factor de riesgo de suicidio

25

Soledad como factor de riesgo para morir

26

Ansiedad y trastornos alimentarios como efecto de la soledad

27+

La soledad puede afectar la respuesta al tratamiento

Efectos de la soledad

Efectos de la SND en
pacientes con cancer

28+

El cancer precipita la soledad porque el paciente se vuelve un estorbo

29+

El cancer produce rechazo y esto causa soledad

30+

El paciente con cancer genera molestia y rechazo, y esto supone soledad

31+

Incertidumbre e incredulidad familiar generan rechazo y soledad

32+

EL paciente se aisla porque se siente avergonzada por tener cancer

33+

La verglenza por el tipo de cancer causa soledad

El diagnéstico de
cancer como
generador de

soledad

34+

Al comienzo del proceso diagnéstico hay pacientes que se aislan para no
preocupar a sus familiares

35+

Al comienzo del proceso diagnéstico la soledad es vista como algo positivo

36+

Soledad buscada por el paciente

37+

Soledad deseada en rechazo a tratamientos impuestos por otros

Soledad deseada
buscada por el
paciente

El cancer como
elemento que matiza la
SND
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Cadigo axial 1: Elementos para una definicion de la SND desde la

perspectiva del paciente

Este cddigo se refiere a las diversas formas en que los pacientes con cancer pueden definir
la soledad. Segun la perspectiva del paciente, la soledad puede tener multiples dimensiones
y significados. Dentro de los elementos que los pacientes refirieron como importantes para

conceptualizacion de la soledad se encuentran los siguientes cédigos abiertos:

1. La soledad es un bloqueo en la comunicacién

Desde la perspectiva del paciente, la soledad se experimenta como una falta de
comunicaciéon efectiva con los seres queridos, incluso cuando se esta rodeado de
familiares. El paciente puede sentirse desconectado emocionalmente a pesar de la

presencia fisica de otros:

“Porque yo conozco muchos casos desde que vengo aqui, de personas que se siente
solos aunque vengan con alguien de la familia, sequramente, el familiar no utiliza las
palabras adecuados o lo obliga hacer cosas que el paciente no quiere ya sea porque
esta agotado, por ejemplo: yo he visto hijos regafiando a la mama o al papa para que
caminen rapido pero, si no pueden ya sea porque esta limitado su movilidad es
posibles que esto también sea una soledad enmascarada, Es practicamente, estar

cada uno en un huequito solos pero todos metidos en el mismo panal’.

“La soledad no deseada es entonces algo que uno no se lo desea a nadie, sentirse triste,
llegar a un lugar desconocido solo [LLANTO]... Sentirse solo, aunque uno esté rodeado
por la familia, aunque yo cuento con mis hijos, pero no cuento con esa persona que
estuvieron por mucho tiempo conmigo como fue mi mami, mi papi, mi esposo. Asi tenga
a mis hijos, sin poder tener a esa persona y contarle lo que le pasa a uno, porque mis
hijos ya tienen su vida y su familia, pero no es lo mismo que cuando yo tenia a esas
personas que ya no estan conmigo... [llanto, se hace una pausa] y a mi me duele

todavia”.
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2. Uno puede estar acompanado, pero sentirse solo

Este codigo describe la paradoja de sentirse solo incluso en compafdia de otros. Refleja
la desconexién emocional y la incomprension que pueden experimentar personas en
situaciones de vulnerabilidad, como pacientes con cancer. A pesar de estar rodeados de
familiares, amigos o personal médico, la falta de apoyo emocional genuino y la sensacion
de invisibilidad pueden intensificar la soledad. Este fendmeno es comun en relaciones

familiares, de pareja, y en entornos médicos, y puede agravar problemas de salud.

“Pero, en cuanto a mi esposo yo voy a ser sincera. Si él siempre esta conmigo y todo y

en mi casa no falta nada pero en la parte afectiva creo no la tengo”

3. Lasoledad es una forma de desesperanza

Este cddigo refleja cémo la experiencia subjetiva de |la soledad puede desencadenar una
profunda sensacion de desesperanza en los pacientes. A través de sus relatos, los
pacientes describen cémo la falta de conexiones significativas y el sentimiento de estar
emocionalmente desconectados de quienes los rodean puede llevarlos a un estado
donde la esperanza de mejorar se desvanece. La soledad, en este contexto, no solo es
un sentimiento de estar solo, sino una experiencia subjetiva que se asocia con la pérdida

de expectativas positivas sobre el futuro, aumentando la percepcién de desesperanza.

“La soledad para mi es eso una forma de desesperanza es como tener un buen chisme
y no poder contarselo a nadie o contarselo y que uno llegue con esa esperanza de que
le va a gustar pero, uno recibe una respuesta contraria sin ningun tipo de emocién” uno

pierde las esperanzas...”

4. La soledad es una enfermedad

Para algunos pacientes, la soledad se percibe como una enfermedad en si misma.
Puede sentirse como una condicion que afecta negativamente su bienestar,

independientemente de su situacién médica:
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“La soledad por mucho tiempo también es una enfermedad porque necesitamos del otro
para estar seguros y ayudarlo. Ademas, a nivel emocional hace que se baje las defensa

en comparacion de alguien que tiene acompariamiento”

5. La soledad tiene componente individual y social

La soledad es vista como un fendmeno que tiene tanto una dimension individual como
social. Esto significa que puede ser resultado de factores internos y externos, como la

falta de apoyo social:

“La soledad no es solo [risas] como yo me sienta sino también, con los que estan a mi

alrededor y en eso si me he sentido sola solita”.

6. Soledad es no tener en quien apoyarse en momentos dificiles como
lo que representa tener cancer

Desde la perspectiva del paciente con cancer, la soledad se manifiesta cuando no hay
apoyo emocional o compafia durante los momentos dificiles, como por ejemplo el

tratamiento y la lucha contra el cancer:

“Estar solo es cuando uno no tiene apoyo de nadie, ni de gobierno, ni de familia y de
nadie de nadie practicamente...Cuando me dijeron que yo tenia cancer, es en ese
momento que uno necesita tener a alguien para que lo acompafie y le de fortaleza a uno
y sobre todo en el momento que el médico le da el diagndstico porque es el momento

mas duro y es cuando uno no quiere estar solo”,

En una definicion construida a partir del concepto de los pacientes se destaca que la
soledad supone un proceso de comunicacion que se altera y que, aunque claramente
puede tener que ver con no tener a nadie que brinde apoyo en los dificiles momentos
que se producen en el proceso diagndstico y terapéutico del cancer, no necesariamente
depende de disponer de otras personas que lo rodeen. Este proceso de comunicacion
alterado tiene componentes sociales e individuales y se equipara a una enfermedad con

signos, sintomas y repercusiones inmunoldgicas



Caracterizacion de la soledad no deseada y su relaciéon con 213
mortalidad en pacientes con cancer

Cadigo axial 2: Factores que facilitan o complican la soledad

Este cddigo engloba una serie de factores que ejercen influencia en la experiencia de la
soledad en pacientes con cancer, ya sea acentuando o complicando esta sensacion.
Estos factores abordan dimensiones que incluyen lo social, lo econémico y la atencion
médica, y su interaccién puede generar un impacto significativo en la vivencia de la
soledad por parte de los pacientes. Estos elementos desempefian un papel crucial en la
experiencia de soledad de los pacientes con cancer en Colombia, lo que resalta la
importancia de abordar tanto los aspectos médicos como los sociales y econémicos en
la atencion oncolégica. En este contexto, las Entidades Promotoras de Salud (EPS)
desempenan un rol fundamental en la atencion y el apoyo a los pacientes, y la eficacia
y comprension de las necesidades de estos pacientes son esenciales para mitigar la

soledad. Los codigos abiertos que configuran este cédigo axial son los siguientes:

7. El modelo social y econémico promueve la soledad

Desde la perspectiva de los pacientes con cancer, el modelo social y econémico puede
promover la soledad al enfatizar la individualidad y la falta de apoyo social y econémico
en momentos de enfermedad. En el sistema de salud colombiano, este factor podria

estar relacionado con la disponibilidad de recursos y servicios:

“Mi doctora, toca que hagan algo, porque el mundo va p’alla, directo a la soledad, nadie
se preocupa por el otro, solo quieren tener plata y vivir de manera egoista pero cuando
llega la enfermedad, ahi si, ... ;Dénde esta mi familia o mis amigos? A la gente ya no le
importa nada, ni cuidar a sus vigjitos, solo quieren las cosas rapidas, nos crean miedos
y créame doctora que todo esto de la pandemia es para volvernos solitarios, para

separarnos, eso no es asi no mas”.
8. Los hombres son mas vulnerables a la soledad
Algunos pacientes sienten que los hombres son mas vulnerables a la soledad en el

contexto del cancer. Esto puede estar relacionado con las expectativas de género y la

necesidad de apoyo emocional, que a menudo se pasa por alto en la atencion médica:
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“Si no hubiera estado o no hubiera contado con la ayuda de mi esposa yo creo que me
hubiera muerto...mi abuela de 90 anos, ella vive sola, pero le encanta vivir sola y a ella
no le gusta que uno la visite asi no mas. Yo creo que la soledad les afecta mas a los

hombres que a las mujeres, es que ustedes son mas valientes”

9. Problemas econdmicos exacerban soledad

Los problemas econémicos, como la falta de recursos para acceder a la atencién médica,
pueden agravar la soledad en pacientes con cancer. Los costos asociados al tratamiento

y la atencion pueden ser una carga adicional:

“Hay pacientes que no tienen apoyo en ese aspecto, o son de muy bajo recursos, que
les toca muy duro e incluso aguantar hambre, y eso se ve aqui, vigjitos que prefieren

estar hospitalizados y morir aqui porque no tienen donde ir’.

10. Ineficiencia en el sistema de salud deja abandonados a los pacientes
en el proceso del diagnéstico de su enfermedad

La ineficiencia en el sistema de salud puede dejar a los pacientes con cancer sintiéndose
abandonados en el proceso de diagndstico y tratamiento. Esto puede aumentar la
sensacion de soledad y ansiedad. En Colombia, las EPS juegan un papel importante en
la atencién de pacientes con cancer y podrian verse afectadas por problemas

administrativos:

“Las EPS demoran el tramite para las autorizaciones, y entonces como no lo hacen a
tiempo, los pacientes caen en recaidas, y peor si es un paciente que esta solo para poder
hacer estos tramites que ya es muy tedioso, y mas cuando el paciente ya esta en una
condicién de cansancio fisico, etcétera. Fue muy dificil con las citas: Las EPS a veces
se demoran con las autorizaciones, esas citas eran muy lejanas y, claro, yo necesitaba
mis controles, y todo eso mi doctora lo hace sentir solo, porque uno no siente el apoyo
ni de ellos para que esta enfermedad no vaya a avanzar. En eso con la EPS me sentia
solo porque yo hablaba el uno con el otro para que me guiara. Mejor dicho, la tramitologia
fue muy tenaz y eso también lo hace sentir solo, uno sin ser de aqui de Bogota y fuera

de eso pedirle a una EPS que lo ayude para que uno se cure, pero le toca a uno primero
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hacer un montén de cosas, eso enferma a cualquiera y por eso es que uno llega ya con
su cancer avanzado si es que no llega casi moribundo. Es que uno hace el curso de

tramitologia y se vuelve experto, tanto asi que uno se vuelve asesor de otros”.

11. La percepcion de que los profesionales de la salud no les dan
atencion a sus sintomas hace sentir soledad

La percepcion de que los profesionales de la salud no brindan atencion adecuada a los
sintomas puede aumentar la sensacion de soledad. Los pacientes pueden sentir que no

son escuchados ni comprendidos en su lucha contra el cancer:

“Uno confia en el concepto de ellos, pero cuando uno se da cuenta que no le estan dando
la atencioén y preocupacion por lo que a uno le esta pasando es cuando uno empieza a
sentirse muy solo y mal como si el mundo se le viniera encima y uno dice que tal una

mafiana ya ni despierte y claro la enfermedad avance y avance”.

12. Problemas administrativos aumentan situaciones de soledad

Este codigo explora como los problemas administrativos en el sistema de salud pueden
intensificar la experiencia subjetiva de soledad en pacientes con cancer. Los pacientes
a menudo reportan que la burocracia, los retrasos en la atencién y la falta de
coordinacion entre servicios de salud contribuyen a una sensacion de abandono y
desamparo. Estos obstaculos administrativos no solo generan frustracion, sino que
también complican la posibilidad de establecer conexiones significativas con el personal

de salud y con el sistema de apoyo que necesitan, exacerbando su soledad:

“Y por esas contrataciones entre las EPS y los hospitales que se rompen uno se siente

sola y abandonada y eso me afecta para mi salud”

13. Sensacion de abandono por parte del sistema de salud promueve
sentimientos de soledad
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Este codigo aborda coémo la percepcién de abandono por parte del sistema de salud
intensifica la soledad en pacientes con cancer. Los pacientes que sienten que sus
necesidades no son atendidas adecuadamente, o que enfrentan obstaculos como la
necesidad de interponer tutelas para acceder a tratamientos esenciales, experimentan
una profunda frustracion y desconfianza. Este proceso legal no solo prolonga la
incertidumbre, sino que también genera un trauma emocional al reforzar la sensacion
de estar desamparados y desconectados del sistema que deberia brindarles apoyo. La
experiencia subjetiva de soledad se ve exacerbada por la percepcion de que el sistema
de salud ha fallado en su deber de cuidado, dejando a los pacientes en un estado de

vulnerabilidad extrema.

“Entonces, la soledad mata y mas a una persona enferma como nosotros los del cancer
y hay mas soledad cuando no tiene plata y cuando lo abandona el gobierno, la eps y

toda esa tramitologia que nos toca”

14. Vivir lejos de sitios de tratamiento complica la soledad

La distancia geografica de los sitios de tratamiento puede complicar la soledad. Los
pacientes que viven lejos de los centros de atencién pueden sentirse mas aislados y con

mayores dificultades para acceder a la atencion médica:

” Porque mireme desde donde tengo que venir y acomparada, eso es un gasto extra,
fuera de eso tenia que pagar la piecita toda la noche porque yo duré 18 noches y fuera
de eso la alimentacion. Cuando mi mami, ella dur6 28 dias hospitalizada y yo era quien
la acompafriaba y entonces a mi me tocaba pagar igual, la habitacion y la alimentacion,
y eso que solo tocaba una arepita con el café en la mafiana y el almuerzo y no mas;

mejor dicho, aqui viene uno es a sufrir”

15. Preocupacion por el impacto psicosocial de la pandemia

Este codigo describe la inquietud expresada por los entrevistados sobre cémo la
pandemia de COVID-19 ha afectado no solo su salud fisica, sino también su bienestar
emocional y sus relaciones sociales. Ademas, se menciona el miedo a la enfermedad y
la incertidumbre sobre la atencidn médica durante la pandemia, lo que ha llevado a

sentimientos de aislamiento entre los pacientes. Esta preocupacién destaca la
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importancia de brindar un apoyo integral a los pacientes con cancer y otros enfermos
crénicos durante la pandemia y resalta la necesidad de abordar los aspectos

emocionales y sociales de la atencién médica en tiempos de crisis:

“Mi doctora, toca que hagan algo, porque el mundo va p’alla, directo a la soledad, nadie
se preocupa por el otro, solo quieren tener plata y vivir de manera egoista pero cuando
llega la enfermedad. ahi si, dénde esta mi familia o mis amigos. A la gente ya no le
importa nada, ni cuidar a sus vigjitos, solo quieren las cosas rapidas, nos crean miedos
y créame doctora que todo esto de la pandemia es para volvernos solitarios, para

separarnos, eso no es asi no mas”

“Durante la pandemia fue como pesado y feo incluso tuve mucho miedo por mi salud y
mi economia se vio muy afectada porque no podiamos salir a trabajar y nadie nos
ayudaba y el gobierno ni se vio, que mas soledad que eso. En esos momentos si hos
sentimos muy solos y me preocupaba mucho mi salud y la de mi familia. Ademas, yo le

tenia miedo a la vacuna y nadie le explicaba bien como era eso.”

“Bueno tal vez, yo ultimamente, me he sentido muy aislada y mas por causa del COVID.
Ya no me gusta salir y permanezco en mi casa por mucho tiempo, pero, es porque me
da mas miedo contagiarme de alguna enfermedad y mas cuando estoy muy cansada o
cuando salgo un poco mal de las quimioterapias. Entonces, por ese lado si me he vuelto

solitaria, pero creo que ha sido por elecciéon”

Desde la perspectiva de los pacientes hay factores que se identifican como promotores
o agravantes de las situaciones de soledad relacionadas con el proceso diagnostico y
terapéutico del cancer. Dentro de estos se destaca que la estructura organizativa y
administrativa del sistema de salud es demasiado compleja e ineficiente, generando una

especie de “segundo trauma™ en el paciente al exponerlo a una serie de tramites y

5 El primer trauma haria referencia al impacto emocional relacionado con el diagnéstico de
cancer.
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procesos complejos para los cuales el paciente no esta preparado. Otros factores que
se mencionan como agravantes de la soledad son el modelo social y econdmico, el
género masculino, los problemas econémicos y el sitio de vivienda (vivir lejos de los sitios

de atencion favorece situaciones de soledad no deseada).

En el contexto de la pandemia de COVID-19, los pacientes han expresado una profunda
preocupacion por cémo esta crisis ha impactado su bienestar en general y sus relaciones
sociales. Se ha observado un aumento significativo en los sentimientos de aislamiento y
soledad debido en parte a la incertidumbre sobre la seguridad y disponibilidad de la

atenciéon médica durante la pandemia.

Los testimonios de los pacientes reflejan una sensacion de abandono por parte del
sistema de salud, ya que muchos recursos y atencién se han desviado hacia el control y
tratamiento del COVID-19. Esto ha llevado a una percepcién de priorizacién de la
pandemia sobre otras condiciones médicas graves, como el cancer, lo que ha generado

un sentimiento de desatencion y desamparo entre los pacientes oncoldgicos.

Ademas, las medidas de distanciamiento social y el cierre de instalaciones médicas han

limitado aun mas el acceso de los pacientes a la atencién médica.

Cadigo axial 3: Aspectos que atenuan la soledad

Se refiere a las estrategias, situaciones o factores que ayudan a reducir o mitigar los
sentimientos de aislamiento y soledad en las personas. Estos aspectos pueden
involucrar la presencia de relaciones personales, intervenciones terapéuticas, o
participacion en actividades que fomenten la conexion y el apoyo social. Los siguientes

cbdigos abiertos son representativos de este codigo axial:

16. Disponer de pareja estable reduce sentimientos de soledad

Este cddigo se refiere a como tener una pareja estable puede ser una fuente de apoyo

emocional y compaifiia, lo que disminuye los sentimientos de soledad en una persona.
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“Si no hubiera estado o no hubiera contado con la ayuda de mi esposa yo creo que me
hubiera muerto. Una noche, yo solo queria matarme y muchas ideas se me pasaron en
la soledad de mi cuarto. Pero yo solo pensaba en mi esposa que ha sido muy buena
[LLANTOJ”

17. Actitud de los terapeutas
Este cadigo destaca la importancia del apoyo emocional por parte de los terapeutas en

la vida de los pacientes con cancer y cédmo un gesto tan simple como un abrazo puede
marcar una diferencia significativa. También hace hincapié en la necesidad de apoyarse

mutuamente en tiempos dificiles, haciendo referencia a valores compartidos.

“Entonces una doctora me vio muy mal y triste y me abrazo porque darse un abrazo para
otros se ve mal pero no se imagina mi doctora como me hizo sentir bien ese abrazo que
me dio la doctora esa vez porque hace mucho tiempo nadie me abrazaba y necesitaba

consuelo y eso estan en la biblia el ayudarnos el uno con los otros”,

18. La actividad de los voluntarios es eficaz para contrarrestar efectos de
la soledad
En este caso, se menciona cdmo la participacion de voluntarios en actividades

relacionadas con la atencion de pacientes, como los pacientes con cancer, puede ayudar

a combatir la soledad al proporcionar compafiia y apoyo emocional.

“He encontrado personas que me han ayudado y que son o eran pacientes y hacen como
un voluntariado, y eso lo guian y le brindan un respaldo y hasta lo abrazan y lo llaman,

porque a veces a uno no lo llaman, muy de vez en cuando”

19. Servicio de hospedaje que ofrece la EPS evita sentimientos de
soledad

La disponibilidad de alojamiento puede ayudar a reducir la soledad de los pacientes al

proporcionarles un lugar de apoyo durante su tratamiento médico. Llama la atencién que
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en la sentencia T-101/21 establece que las EPS deben proporcionar servicios de
transporte, alojamiento y alimentacion en circunstancias excepcionales para garantizar
un acceso adecuado a la atencién médica. Aunque estos servicios no son médicos en
si, son esenciales para el acceso digno a la atencién médica. Sin embargo, pareciera

haber un desconocimiento por parte de algunos pacientes sobre estos servicios.

“Me ofrecieron un servicio de hoteles donde nos hospedamos los pacientes con cancer
y eso me gusté mucho porque uno se hace compafiia y comparte con otros pacientes

sus experiencias y uno se motiva. Ojala, todas la EPS tuvieran ese servicio”.

“La EPS le da a uno los pasajes, pero no le da albergue...Entonces seria bueno que el
gobierno nos dijera bueno, a las personas como nosotros los del cancer que nos dio o
que teniamos y que estamos en proceso y en controles ...Bueno todo esa vaina. Debia
de decir... Bueno la fulana de tal viene ..Bueno por ejemplo yo la sefiora Yadira viene
porque para controles y necesita hospedarse, entonces deberia el gobierno

colaborarnos con eso’.

20. Los grupos de apoyo son una herramienta efectiva para manejar
temores relacionados con el diagnéstico

Este codigo se refiere a la importancia de los grupos de apoyo en la gestion de los
temores y desafios emocionales relacionados con el diagndstico de una enfermedad,
como el cancer. Estos grupos permiten a los individuos compartir experiencias y

brindarse apoyo mutuo.

“Me invitaron a una fundacién que era una abrazoterapia, donde habia personas con
diferentes patologias, y cuando yo fui a la fundacién dio la casualidad que di con una
sefiora de Medellin, primero nos presentamos, cada uno con su tipo de diagnostico, tipo
de cancer y me correspondié a mi la sefiora, ella aun vive todavia gracias a Dios, y ella
me dijo que ella que tenia la misma leucemia mia, el mismo diagnéstico... eso me dio
un vuelco total a mi cabeza, entonces yo le dije, “lo mio entonces va pa’largo” entonces
fue cuando cambi6 la actitud mia, el pensamiento, la actitud mejor dicho todo eso y de
aqui para aca ya empecé a asimilar diferente, y hoy en dia ya cumpli 15 afios de

superviviente, y hoy en dia hago de cuenta que ya no tengo nada”.
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Los aspectos detectados por los pacientes para atenuar la soledad no deseada
relacionada con el cancer podrian ser tenidos en cuenta por los sistemas de atencién en
salud en aspectos tales como: i) potencializar los servicios de hospedaje para pacientes
con dificultades relacionadas con desplazamiento de su sitio de vivienda y, ii) estructurar
grupos de apoyo, incluso con voluntarios, para colaborar en los procesos, no solamente
de acompanamiento desde el punto de vista emocional, sino también de apoyo en
procesos administrativos y de tramites. A nivel de manejo clinico podria ser util promover

el papel de la pareja como elemento fundamental en el proceso terapéutico del paciente.

Cadigo axial 4: Efectos percibidos de la soledad

Este cdédigo axial se refiere a como la experiencia de estar solo y aislado
emocionalmente puede influir en la vida y el bienestar de las personas que enfrentan un
diagnéstico de cancer. Los efectos de la soledad en estos pacientes pueden
manifestarse en diversas formas, como ansiedad, depresion, impacto en la respuesta al
tratamiento y riesgo de complicaciones graves, incluyendo el riesgo de suicidio y mayor

mortalidad. Los siguientes son los cédigos abiertos que representan este codigo axial:

21. La SND puede generar depresion que empeora la enfermedad

La depresion a menudo empeora la enfermedad en pacientes con cancer. La soledad
puede contribuir a la depresién, y esta a su vez puede tener un impacto negativo en la

respuesta del paciente al tratamiento y en su calidad de vida.

“Cuando uno esta deprimido eso se crece y al final uno termina es mas enfermo de lo

que empezo”.

“La persona con o sin cancer que se sienta sola o deprimida, por un lado, se acelera la
enfermedad porque esa persona no cuenta con nadie para al menos tener consuelo y
dos, la soledad si mata porque baja las defensas, baja todo, y la persona pierde sentido
de la vida porque, aunque uno no lo quiera reconocer en muchas ocasiones, uno hace

las cosas por los demas y si uno esta solo es cuando uno dice para qué continuar.



Caracterizacion de la soledad no deseada y su relacién con 222
mortalidad en pacientes con cancer

Créame, yo he visto pacientes con canceres que se pudieron curar, pero como estaban

solos muchos de ellos se murieron antes de”.

“Y claro que un paciente solo si puede tener una muerte prematura porque primero se
les quita las ganas de vivir y ya no encuentran un sentido de porqué querer vivir y se va

enfermando mas y eso lo mata y mas aqui en Colombia’.

22. La soledad puede significar muerte

La soledad puede ser una experiencia angustiante para los pacientes con cancer, y en
algunos casos, puede contribuir a un mayor riesgo de mortalidad. El aislamiento social

puede afectar negativamente la salud y el bienestar de los pacientes.

“Pero, sila persona no cuenta con el apoyo necesario estoy mas que segura que eso si
se llama la muerte. Entonces la soledad si mata, y mata fea, peor que el cancer diria yo.
Porque los que tienen familia al menos uno ve que se preocupan por uno, pero morir sin
que nadie le dé una ultima palabra es muy feo. Asi que la soledad si es una mierda y

mata de manera silenciosa, es peor que el mismo cancer’.

23. Soledad como factor de riesgo de depresion

Este cddigo explora como la soledad puede actuar como un factor de riesgo significativo
para el desarrollo de la depresion, especialmente en pacientes vulnerables como los
adultos mayores. La soledad, manifestada en la falta de apoyo social y emocional, puede
llevar a una profunda tristeza y desesperanza, aumentando la susceptibilidad a la
depresion. Un ejemplo impactante es el relato de una paciente mayor que, a pesar de
recibir atencion adecuada en el INC, enfrentaba un abandono total por parte de su
familia. La experiencia subjetiva de estar sola, sin nadie que la apoyara fuera del hospital,
intensificaba su tristeza y la exponia a un riesgo mayor de depresion, reflejado en su

mirada cansada y en su lucha diaria por sobrevivir.

“Mire aqui haya una sefiora como de 80 afios, solita y siempre la veo con su coquita de

dulces vendiendo porque los hijos la abandonaron y ella si es que no ya no se murio, se
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le veia la tristeza en sus o0jos, lo cansada y aqui en el INC la atendié muy bien y todo,

pero, una vez ella salia nadie la iba a socorrer”

24. Soledad como factor de riesgo de suicidio

La soledad en pacientes con cancer puede aumentar el riesgo de pensamientos y
comportamientos producto de sentimientos de desesperacion, lo que hace que el

paciente sea mas vulnerable.

“Cuando nos sentimos solos, eso nos trae una gran depresion que a veces pensamos
en quitarnos la vida y que a veces uno hace cosas que nunca hemos hecho por la
soledad. Alguna vez me queria matar, pero no tanto por la enfermedad que lo hace sufrir

mucho sino de cémo veia el trato por parte de los familiares”.

25. Soledad como factor de riesgo para morir

Este cdédigo analiza como la soledad puede aumentar el riesgo de mortalidad en
pacientes con cancer. Algunos testimonios analizados indican que la falta de apoyo
constante y la ausencia de visitas familiares contribuyen a un deterioro emocional y fisico
significativo. La soledad puede agravar la depresion, acelerar el progreso de la

enfermedad y, en ultima instancia, llevar a un desenlace fatal.

“Una amiguita se murié aca y se murié de cancer, y estaba en quimio pero a ella la maté
la tristeza, porque ella estaba sola aca, porque los familiares la visitaban cada tres dias
0 cada ocho dias y luego se iban otra vez. Mejor dicho, ella se murié porque no venian
a visitarla y se murio solita. Ahorita que me acuerdo, habia una sefiora con cancer de
mama que tenia tres hijos, dijo que tenia porque ya se murio, y claro, los hijos viven lejos
y el marido al verla asi, disque alguna vez le dijo que ya no le servia y se fue con otra.

Entonces se deprimio y se le aceler6é esa enfermedad y muri6”.
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26. Ansiedad y trastornos alimentarios como efecto de la soledad

La soledad puede desencadenar ansiedad y trastornos alimentarios en pacientes con
cancer. La soledad puede aumentar la preocupacion y el estrés, lo que puede llevar a

cambios en los habitos alimentarios.

“Cuando, yo me sentia solo a veces me daba mucha ansiedad y comia mucho para

calmarme”

“La solucion esta en que esa persona ademas de su tratamiento médico encuentre el
apoyo de sus familias, del estado y las instituciones para asi sentirse seguro y no sequir
con el padecimiento del miedo y de la angustia y posiblemente de una depresiéon que lo

lleve a uno a la muerte”

27. La soledad puede afectar la respuesta al tratamiento

La SND puede influir en la capacidad de un paciente con cancer para seguir el
tratamiento médico recomendado. La soledad puede llevar a la falta de adherencia, lo

que puede afectar negativamente la eficacia del tratamiento.

“Porque puede haber tratamiento y toda la tecnologia, pero si esta solo no creo que una

persona pueda avanzar en su enfermedad’.

La soledad es percibida por los pacientes como un factor que afecta el prondstico de la
enfermedad, ya que no solo es un amplificador de la sintomatologia de ésta, sino que
genera, per se, sintomatologia compleja y grave (sintomas emocionales, atenuacion de
la respuesta al tratamiento, empeoramiento con mayor riesgo de mortalidad, e incluso

comportamientos suicidas).
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Caédigo axial 5: El diagnoéstico de cancer como
generador de soledad

Se refiere a como la noticia de ser diagnosticado con cancer puede generar sentimientos
de soledad en los pacientes. Esta soledad puede surgir debido a diversas razones, como
la percepcion de que el paciente se convierte en una carga para otros, el rechazo por
parte de la familia o la sociedad, la molestia que el diagndstico puede causar, la
incertidumbre y la incredulidad de los seres queridos, y la verglienza asociada con la

enfermedad. Los cédigos abiertos que configuran este codigo axial son los siguientes:

28. EIl cancer precipita la soledad porque el paciente se vuelve un
estorbo

Este cddigo examina como el cancer puede llevar a que los pacientes se sientan como
una carga para quienes los rodean, intensificando su soledad. El impacto de la
enfermedad puede hacer que los pacientes perciban que sus necesidades y limitaciones
generan inconvenientes para familiares y amigos, llevandolos a sentir que se convierten
en una carga. Esta percepcion de ser un estorbo puede conducir a una mayor
autoexclusion y aislamiento, ya que los pacientes prefieren retirarse para no ser una

molestia, intensificando asi su sensacion de soledad.

‘porque sinceramente, hay momentos que uno quiere quedarse solo porque a uno lo
empiezan a ver como bicho raro y uno no esta acostumbrado a que lo vean a uno como

un invalido”

29. EIl cancer produce rechazo y esto causa soledad

Este cédigo examina cémo el cancer puede llevar al rechazo por parte de los familiares
y cdmo este rechazo contribuye a la soledad de los pacientes. Los testimonios revelan
que algunos pacientes son abandonados por sus hijos, quienes los dejan en el instituto
de salud y se desentienden de su cuidado. Este abandono genera una profunda
sensacion de soledad y desamparo, ya que los pacientes, a menudo ancianos, enfrentan

la enfermedad sin el apoyo familiar esperado. La falta de asistencia y el trato deficiente
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por parte de los familiares exacerban el sentimiento de aislamiento y soledad en estos

pacientes.

“Entonces, uno si ve pacientes que los abandonan los hijos, por ejemplo, los dejan en
la entrada y como quien dice los dejan solos y que ellos se defiendan con todo esto que
toca aca en el instituto y eso lo he visto con muchos abuelitos y les he oido decir:

Yo tengo tantos hijos y nadie me ayuda o mire que le estoy pidiendo al Estado un
cuidador y en ocasiones no se lo dan “Bueno. Entonces los dejan solos y abandonados
e incluso a veces ellos prefieren quedarse aqui que quedarse en la casa, 0 veces pasa
gue los hijos se ven como unos angeles, pero por detras son terribles porque a mi han

llegado varias sefioras sobre todo diciéendome sobre el trato que les da sus hijos.”

30. EIl paciente con cancer genera molestia y rechazo, se vuelve un
estorbo y esto supone soledad

En esta situacion, los pacientes con cancer pueden experimentar soledad debido a su
percepcion de que su enfermedad los convierte en una carga o estorbo para sus seres
queridos. Sienten que su diagnoéstico crea preocupacion y necesidades adicionales en

sus seres queridos, lo que puede contribuir a sentimientos de aislamiento y soledad.

“Sentir ese abandono, esa sensacion de que uno estorba para el sistema eso para mi
es la soledad y la otra cosa ver que mi hija que es la que vive aqui en Bogota, le tocaba
pedir permiso en trabajo a cada rato con el riesgo de que lo perdiera, eso si me hacia

sentir que lo mejor era morirme. En ese momento me sentia muy débil y sola”.

“Lo peor es que mi esposo se ponia bravo, porque resulta que ibamos a algun lado y
entonces yo lo hacia bajar de la buseta y a veces no lo reconocia, se me habia olvidado
quien era y él se ponia bravo y decia que yo estaba exagerando. En esa época yo me
veia en otro mundo, como en ofra dimension y entonces yo le decia usted quién es y él
solo decia... qué le pasa. mejor dicho, yo sentia que estaba delirando, me daba como

esquizofrenia’.
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31. Incertidumbre e incredulidad familiar generan soledad

En este cédigo se sugiere que la falta de comprensién y la incredulidad por parte de la
familia pueden llevar al aislamiento del paciente con cancer, resultando en sentimientos
de soledad. La incapacidad de la familia para comprender la enfermedad o su falta de
creencia en la gravedad del diagnéstico pueden hacer que el paciente se sienta solo y

malentendido.

“En fin, la doctora me mandd todos esos examenes y casi que duré mas de 8 meses
intentando saber qué era lo que me pasaba. En esos momentos uno se siente muy

solo y mas porque la familia pensara que yo me inventaba todo esto”.

32. El o la paciente se aisla porque se siente avergonzada por tener
cancer

Este cddigo explora como la verglenza relacionada con el diagnoéstico de cancer puede
llevar a los pacientes a aislarse. Los pacientes a menudo sienten incomodidad y miedo
de que su condicion genere rechazo o distanciamiento, incluso de sus seres queridos.
Este sentimiento de verglienza y temor al estigma puede hacer que prefieran estar solos,
evitando compartir sus emociones y experiencias, lo que intensifica su sensacion de

soledad y aislamiento.

“A mi me daba pena hablar de esto con mi esposo, y sentia que él se iba alejar de pronto
por el tipo de cancer que tenia, y a mi me daban ganas de aislarme como de querer estar

sola”.

33. Lavergiienza por el tipo de cancer causa soledad

Explora como la verglienza asociada con ciertos tipos de cancer puede intensificar la
soledad del paciente. La verglienza puede surgir debido a los sintomas visibles o las

caracteristicas del cancer que el paciente percibe como embarazosas. Esta sensacién
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de verglienza puede llevar al paciente a evitar el contacto social, buscando aislamiento
para evitar el juicio o la incomodidad de los demas. La auto-percepcion negativa y el

temor al rechazo social agravan el sentimiento de soledad y desamparo.

“Me siento tan avergonzada por el cancer que tengo. Es cancer de cérvix, y a veces me
da asco pensar en todo lo que eso implica. No puedo evitar sentir que huele mal y que
esto es algo que otros podrian notar. Me da miedo que mi esposo o mis amigos me vean

diferente, y eso me hace querer estar sola”

De acuerdo con lo discutido por los pacientes, el solo diagndstico de cancer genera estas
condiciones que favorecen la ansiedad: i) El paciente se convierte en una carga para los
demas que hace que se genere un rechazo por parte de otros. ii) El diagnéstico de cancer
es una situacion que en algunos pacientes genera verglenza; esta vergienza se
relaciona con los cambios en la autoimagen, las fantasias de contagio y de heredabilidad

de la enfermedad. Esto desemboca en un aislamiento por parte del paciente.

Cédigo axial 6: Soledad deseada buscada por el paciente

Este cddigo se refiere a la experiencia de SND entre pacientes con cancer, que puede
surgir de dos maneras principales: primero, cuando los pacientes se aislan al principio
del proceso diagndstico para evitar preocupar a sus familiares, y segundo, cuando el
paciente elige la soledad como una estrategia de afrontamiento. Ambas manifestaciones
pueden llevar a una soledad no deseada, ya sea por preocupacion por los demas o como
eleccion personal del paciente. Los siguientes son los cddigos abiertos que son

representativos en este codigo axial:
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34. Al comienzo del proceso diagndstico hay pacientes que se aislan
para no preocupar a sus familiares

Algunos pacientes optan por aislarse al comienzo del proceso diagnéstico como una
forma de proteger a sus familiares de la preocupacion y la ansiedad. La soledad en este

contexto se elige para evitar causar angustia a los seres queridos.

“Ya con ese dictamen que me dio el médico puede entrar al instituto, pero como te decia
en un inicio lo hice solo, porque no queria preocupar a nadie y menos a mi esposa. Yo
solo le decia que me estaba haciendo chequeos generales, al principio yo tenia un poco
de miedo y uno no sabe como estas enfermedades terminan afectando a uno y a su
familia. En ocasiones, me sentia mal al no querer contarle la verdad a mi familia, pero la
verdad no queria verme vulnerable y que todo el mundo me viera con ojos de pesar y

tampoco los queria preocupar”

35. Al comienzo del proceso diagnéstico la soledad es vista como algo
positivo

Este codigo explora como, en las etapas iniciales del diagnostico de cancer, algunos
pacientes pueden percibir la soledad como un recurso valioso. Al enfrentar la noticia de
la enfermedad, estos pacientes eligen manejar el proceso en solitario para evitar
preocupar a sus seres queridos y mantener su autonomia. La soledad en este contexto
se ve como una manera de proteger a la familia del estrés adicional y de evitar mostrar
vulnerabilidad. Esta percepcion inicial puede ofrecer un sentido de control y reducir el
temor al juicio, aunque con el tiempo, la soledad puede evolucionar en una experiencia

mas compleja.

“Ya con ese dictamen que me dio el médico, puede entrar al instituto, pero como te decia
en un inicio lo hice solo, porque no queria preocupar a nadie y menos a mi esposa. Yo

solo le decia que me estaba haciendo chequeos generales”

‘Al principio si porque yo tenia un poco de miedo y uno no sabe como estas

enfermedades terminan afectando a uno y a su familia. En ocasiones, me sentia mal al
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no querer contarle la verdad a mi familia,mpero la verdad no queria verme vulnerable y

que todo el mundo me viera con ojos de pesar y tampoco los queria preocupar”

36. Soledad buscada por el paciente

Este codigo engloba la idea de que algunos pacientes buscan activamente la soledad
como una eleccién personal. Pueden valorar la soledad como una oportunidad para la
autorreflexion, la toma de decisiones y la adaptacién a su nueva realidad en medio del

diagnostico de cancer.

“Entonces, no ha sido facil porque a pesar de que estoy rodeada de mis seres queridos,
a veces yo siento que quisiera estar sola para poder calmarme, pero sé que si me quedo
sola y no hablo voy es a angustiar a mi familia y nunca me ha gustado demostrar ser
débil”

37. Soledad deseada en rechazo a tratamientos impuestos por otros

Se refiere a la experiencia de soledad buscada y deseada por parte de los pacientes con
cancer cuando se sienten presionados por sus familiares o profesionales de la salud
para someterse a un tratamiento médico que no desean. En esta situacion, los pacientes
eligen apartarse de la influencia de aquellos que estan imponiendo el tratamiento no
deseado, con el fin de preservar su autonomia y tomar decisiones acerca de su propia
atencion médica. Esta soledad se convierte en una estrategia para resistir la presion

externa y defender sus preferencias y deseos terapéuticos.

"Cuando dije que no queria la quimio porque era fuerte, mi familia y los médicos me
pedian mucho que lo hiciera. Tuve muchas peleas. Sabia que solo querian lo mejor
para mi, pero yo tenia mis propias ideas sobre lo que seria mejor para mi salud. Me
acuerdo de que fue cuando queria estar solo. Necesitaba tiempo y espacio para pensar
en lo que realmente queria. La soledad se convirti6 en mi refugio, aunque sabia que

podia ser perjudicial.”
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Para algunos pacientes hay un nivel de soledad deseada, y activamente buscada,
relacionada con la intencién de proteger a la familia de la carga que supone la
enfermedad, en rechazo a tratamientos impuestos por otros y del hecho de mostrarse
ante los demas débil, enfermo y vulnerable. En este sentido, en el proceso del

diagnostico y tratamiento del cancer, en algunos pacientes habria una soledad deseada.

Il ETAPA

En la tercera etapa (codificacion selectiva) se traté de ubicar una categoria que captara
la esencia del fendmeno investigado. Esta categoria madre o nuclear cumplié con las
propiedades de frecuencia de aparicion y conexion con las subcategorias y cédigos
ubicados en etapas iniciales del analisis. La definicion de esta categoria madre fue
alcanzada por consenso entre dos investigadores (AVJ -RSP). Los cddigos selectivos

ubicados en esta etapa fueron los siguientes:

1. Definicion de SND por parte de los pacientes con cancer: Este codigo refleja
como los pacientes con cancer describen el fendmeno de la SND. Coincide con los
planteamientos desde la teoria que sustenta la escala de UCLA, destacando que es

diferente de aislamiento y que involucra aspectos sociales e individuales.

2. Desencadenantes- precipitantes o atenuantes de la SND en pacientes con
cancer: este cédigo los pacientes destacan aspectos que originan, desencadenan o
reducen la magnitud de la SND. Dentro de estos aspectos, ademas de los que se
han descrito desde la teoria que respalda el constructo que mide la escala de UCLA,
se destacan aspectos relacionados con circunstancias administrativas que tienen
que ver con el proceso de atencion en salud en pacientes con cancer y algunos

determinantes sociales.

3. Efectos de la SND en pacientes con cancer: Corresponden, mayoritariamente, a
lo descrito en la literatura que relaciona la SND con desenlaces en salud como:
ideacion suicida, depresion, ansiedad, riesgo para morir y empeoramiento de la

enfermedad.
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4. El cancer como elemento que matiza la SND: El diagndstico de cancer se
relaciona con unas representaciones sociales y psicologicas que dan unas

caracteristicas particulares a la SND en los pacientes con esta enfermedad.
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5.3.2.2. Construccion de la teoria

Figura 12. Modelo tedrico de la SND en pacientes con cancer
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En la Figura 12, los circulos centrales del modelo teérico ilustran coémo la SND,
medida con la escala de soledad de UCLA, representa una dimensiéon mas
restringida de la SND que experimentan los pacientes con cancer. Esta propuesta
se apoya en los hallazgos del analisis de Rasch realizado en esta tesis, en los cuales
el mapa de Wright sugiere que la escala de UCLA solo captura una parte del
constructo de la SND. En los pacientes con cancer, la SND adquiere una dimension

mas amplia que la que mide exclusivamente la escala de UCLA.
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Por otro lado, el constructo de la SND esta precedido por diversos elementos que
pueden clasificarse como desencadenantes-precipitantes o atenuantes. Entre los
elementos desencadenantes-precipitantes, se identifican algunos especificos para

la soledad en pacientes con cancer tales como:

¢ Ineficiencia en el sistema de salud deja abandonados a los pacientes en el
proceso del diagnéstico de su enfermedad

o La percepcién de que los profesionales no les dan atencién a sus sintomas
hace sentir soledad

e Problemas administrativos aumentan situaciones de soledad

e Sensacion de abandono por parte del sistema de salud promueve
sentimientos de soledad

¢ Vivir lejos de sitios de tratamiento complican la soledad.

Lo anterior sugiere que la SND especifica del cancer se relaciona con factores
desencadenantes o precipitantes que no solo surgen de aspectos ya reportados
para el modelo de soledad de UCLA, sino del impacto inicial del diagnéstico, y
también de las circunstancias relacionadas con el proceso de atencién en salud
(flecha 1; figura 12).

El diagnéstico de cancer puede inducir SND, pero también puede llevar a una
soledad buscada o deseada (flecha 2; figura 12); se teoriza que este fenédmeno
ocurre porque los pacientes, en un intento de preservar su autonomia, a menudo
optan por el aislamiento, ya sea para evitar convertirse en una carga para quienes
los rodean o para mantener su independencia. Sin embargo, esta soledad
inicialmente deseada y mas objetiva puede volverse subjetiva, abrumadora y no
deseada (flecha 3; figura 12) cuando los pacientes perciben que no son
comprendidos o enfrentan demandas inesperadas por parte de familiares, amigos

o profesionales de la salud que pueden no haber sido asimiladas facilmente.

También se identifican elementos atenuantes especificos para la SND en pacientes

con cancer, como:

e La actividad de los voluntarios es eficaz para contrarrestar efectos de la
soledad

o El servicio de hospedaje que ofrece la EPS evita sentimientos de soledad
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e Los grupos de apoyo son una herramienta efectiva para manejar temores

relacionados con el diagnéstico

En el cuadrante inferior izquierdo del grafico (circulos azules), se ubican dentro
del modelo los atenuantes que contribuyen a mitigar la SND. Estos atenuantes
van mas alla del simple apoyo social, resaltando la necesidad de un enfoque
integral que incluya servicios adecuados para contrarrestar la soledad en
pacientes con cancer. Esto evidencia que existen vacios en la manera en que el

sistema de salud aborda la SND.

Adicionalmente, se pueden observar efectos generales relacionados con la SND
medida por la escala de UCLA y algunos efectos especificos propios de la SND
en pacientes con cancer, como la influencia de la soledad en la respuesta al
tratamiento. En el cuadrante inferior derecho (circulos verdes), que trata sobre
los efectos de la SND, se refleja lo planteado en la teoria que soporta la escala
de soledad de UCLA. Estar solo o sentirse solo, especialmente ante una
enfermedad como el cancer, es un detonante de angustia, ansiedad y depresion.
Sin embargo, se enfatiza que los pacientes reconocen la soledad como un
posible factor de riesgo, tanto para la muerte prematura como para suicidio,
aspectos que a menudo no se mencionan o se estigmatizan. Ademas, se destaca
como el sentimiento de soledad puede influir en la decisiéon de los pacientes de

buscar tratamiento o incluso de abandonarlo.
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5.4. Discusion sobre el componente cualitativo

A pesar del creciente interés en la investigacion sobre la soledad en pacientes con cancer
en los ultimos afios, aun persisten vacios en el conocimiento de cémo los pacientes
conceptualizan el fendmeno de la SND especialmente en contextos como el de nuestro
pais. La mayoria de los estudios publicados se han enfocado en describir la prevalencia
de la soledad (Surkalim et al., 2022; Yu & Song, 2022), sus riesgos para la salud e impacto
en los resultados del cancer y el tratamiento (Deckx et al., 2014; Julianne Holt-Lunstad et
al., 2015). Ademas, se han utilizado herramientas de medicién para evaluar la soledad en
estos pacientes (Adams et al., 2017; Kara & Cinar, 2020; Valdelamar Jiménez, Parra-
Alfonso, De La Hoz-Restrepo, & Sanchez-Pedraza, 2023). Es importante destacar que la
mayoria de estos estudios tienen un enfoque cuantitativo y se han realizado en su mayoria
en paises de altos ingresos, lo que conlleva una desventaja en la capacidad de
generalizacion y comparacion de los resultados (Deckx et al., 2014; Pilleron et al., 2023;
Wells & Kelly, 2008).

Como se ha mencionado en capitulos anteriores, recibir un diagndstico y tratamiento de
cancer, experimentar sintomas relacionados con el tratamiento y dedicar el tiempo
necesario a la atencion médica pueden dar lugar a una experiencia de soledad y tener
consecuencias negativas, como una disminucion en la supervivencia (Konski et al., 2006;
Kraav et al., 2021). Sin embargo, no esta del todo claro como las circunstancias de vida o

las situaciones que rodean a los pacientes pueden desencadenar este fendémeno.

Varios estudios cualitativos han investigado las experiencias de pacientes que llevan a
sentimientos de soledad. Un ejemplo comun es la pérdida de conexiones sociales debido
a discapacidades y restricciones en actividades y contactos, lo que provoca aislamiento
social y soledad. Aunque las relaciones sociales son importantes para los pacientes,
mantenerlas se vuelve complicado debido a las limitaciones fisicas, lo que contribuye a la
experiencia de soledad (O'Connor, 2014; Sand & Strang, 2006).
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En estudios previos, pacientes que habian superado el cancer de mama describieron sus
experiencias de soledad, destacando preocupaciones existenciales intensas, como el
miedo a la muerte, tanto durante como después del tratamiento. Estas preocupaciones no
siempre eran comprendidas por quienes las rodeaban (M. Rosedale, 2009). Ademas, los
pacientes informaron que ocultaban los temores relacionados con la enfermedad a los

demas para protegerlos, lo que disminuia la conexion social (M. Rosedale, 2009).

Aunque otros estudios han aportado claridad sobre como la experiencia del cancer puede
desencadenar la soledad, es evidente que la exploracion de sus desencadenantes y la
construccion de una teoria que explique cémo se experimenta este fendmeno sigue siendo
limitada. Por ello, se optd por implementar un enfoque cualitativo basado en la teoria
fundamentada, siguiendo el modelo de Corbin y Strauss. Este enfoque, caracterizado por
su naturaleza inductiva y su capacidad para generar teorias directamente a partir de los
datos empiricos, resultd ser el mas adecuado para interpretar los resultados de este
componente. Adicionalmente, este modelo se mueve entre las posturas epistemoldgicas
positivistas y constructivistas en el que se ha enfocado esta tesis (J. Corbin & Strauss,
2015b).

A partir del andlisis efectuado en el componente cualitativo, se identificaron aspectos
especificos de la soledad en pacientes con cancer que no estan completamente cubiertos
por las teorias existentes. Por ello, resulta evidente que, aunque la teoria desarrollada
ofrece una mayor comprension del fendmeno, sigue siendo fundamental considerar el
desarrollo de nuevos instrumentos que aborden aquellos factores no contemplados en los
marcos tedricos actuales, asegurando una evaluaciéon mas completa de la soledad en esta

poblacion.

En total, se identificaron seis cddigos axiales, los cuales fueron agrupados en cuatro
categorias selectivas o categorias centrales, que buscaban representar el fenémeno de
la SND en los pacientes y conectar todas las demas categorias y subcategorias con ellas.
Este proceso surgié de un analisis iterativo, revisando y ajustando constantemente las

conexiones para integrar teéricamente todos los datos en la construccion de la teoria.

En particular, el primer cédigo axial, denominada "Elementos para una definicion de la
SND desde la perspectiva del paciente," que fue agrupado en la primera categoria

selectiva denominada “Definicion de SND por parte de los pacientes con cancer”,



Caracterizacion de la soledad no deseada y su relaciéon con 238
mortalidad en pacientes con cancer

proporciona una perspectiva interesante sobre como los pacientes dan forma a su
comprension de la soledad en el contexto del cancer. Esta definicion amplia la percepcién
y la concepcidn de este fendmeno, yendo mas alla del solo hecho de la falta de compania
fisica que a menudo se asocia con este constructo. Destaca que la soledad implica, como
se menciona en los resultados, un proceso de comunicacion que se ve alterado, lo que
sugiere que la calidad de las interacciones y las conexiones emocionales desempefian un

papel importante.

Ademas, abarca tanto aspectos sociales como individuales, resaltando que la soledad no
es un fendmeno aislado, sino que esta arraigada en la calidad de las relaciones y en la
capacidad de los pacientes para expresar sus experiencias y sentimientos. Esta
perspectiva compara la soledad con una enfermedad al enfatizar sus signos, sintomas y
consecuencias para el bienestar, lo que destaca su gravedad. De acuerdo con la literatura
y las teorias que se han desarrollado en torno a la soledad y su impacto en la salud, la
definicion proporcionada por los pacientes de este estudio coincide con la perspectiva que
se ha adoptado en este trabajo en la que la soledad es “La insatisfaccion relacionada con
la discrepancia entre las relaciones sociales deseadas y las relaciones sociales reales”
(David Perlman, 1982). Pero a la vez, esta definicion dada por los pacientes, respalda lo
que otros autores han sefialado de que la soledad se percibe y se presenta como un factor
de riesgo para la salud (Louise C. Hawkley & John T. Cacioppo, 2003; Y. Luo, Hawkley,
Waite, & Cacioppo, 2012); en este sentido, no abordar el significado que los pacientes
atribuyen a la soledad, especialmente cuando esta tiene connotaciones negativas desde
una perspectiva social y de salud publica, seria obviar una situaciéon que podria estar
pasando desapercibida en esta poblacion y en la sociedad en general. Por lo tanto, en los
siguientes cddigos se abordaron las particularidades de la experiencia de la soledad que
podrian conducir a experimentar una soledad tanto deseada como no deseada.
Especificamente, en esta definicion un hallazgo importante es que se alinea con la teoria
que respalda la escala de soledad de UCLA en la que se reflejan los mismos principios
centrales de percepcién subjetiva de insatisfaccion y la discrepancia en las relaciones

sociales (Russell, 1982a).

Los hallazgos del segundo y el tercer codigo axial, “Factores que facilitan o complican
la soledad’ y “Aspectos que atenuan la soledad” fueron agrupados en la categoria o

cédigo selectivo denominado “Desencadenantes- precipitantes o atenuantes de la
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SND en pacientes con cancer”. Esta codificacion se realizd6 de esta manera ya que
resume los elementos clave que influyen en la SND de manera particular para los
pacientes con cancer, destacando tanto los factores generales como aquellos que son
exclusivos de esta poblacién. Se pone de manifiesto que existen unos “descecadenates-
precipitantes” que estan en conexion directa con la soledad, y elementos que estan
estrechamente relacionados con la vivencia de la enfermedad. Entre estos elementos, la
estructura organizativa y administrativa del sistema de salud emerge como un factor que
puede exacerbar la presencia de esta problematica. Es fundamental reconocer que, en el
contexto colombiano, caracterizado por notables desafios en términos de inequidad y
obstaculos en el acceso a la atencion médica, es plausible que estos determinantes
sociales acentuen aun mas los sentimientos de soledad. Esta situacion muestra la
compleja realidad del sistema de salud en Colombia, caracterizada por la deficiente
gestion de las Entidades Promotoras de Salud (EPS) y los engorrosos tramites
burocréticos a los que se ven sometidos los pacientes que enfrentan enfermedades graves
como el cancer. En primer lugar, se chocan con lo que se podria denominar el primer
trauma, que se refiere a eventos traumaticos unicos que generalmente ponen en peligro
la vida y que pueden presentarse al recibir un diagnéstico de cancer u otra enfermedad
critica; esta noticia inicial puede sumir a los pacientes en una sensacion abrumadora y
desorientadora (Birkeland, Skar, & Jensen, 2022).

Sin embargo, una vez superado el impacto inicial, se enfrentan al segundo trauma,
caracterizado por experiencias repetidas durante un periodo prolongado de tiempo que
pueden dar la impresién de que el mundo en realidad no es amable ni seguro y que pueden
conducir a un procesamiento de informacién sesgado (Birkeland et al., 2022; Wilkinson,
Dodgson, & Meares, 2017). Este segundo trauma esta relacionado con los obstaculos
burocraticos, la falta de eficiencia en la administracién de las EPS, la actitud de algunos
profesionales de salud y con las barreras econdmicas que dificultan el acceso a la atencion
médica necesaria. Esta segunda fase puede llevar a sentimientos de abandono y soledad,
debido a que los pacientes se ven obligados a navegar por un sistema de salud defectuoso

sin tener ningun apoyo que los guie en este proceso.

Esta experiencia de doble trauma es un problema significativo y se podria decir que

urgente de reformas en el sistema de salud colombiano. Los pacientes afectados por
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enfermedades graves no solo deben lidiar con su diagnéstico y tratamiento, sino también

con un sistema que a menudo parece estar en su contra.

El modelo social y econdémico también se configura como desencadénate ya que
desempefia un papel fundamental en la experiencia de la SND en pacientes con cancer.
Estos pacientes enfrentan desafios adicionales que agravan esta experiencia, y es
importante comprender estos factores en profundidad. En primer lugar, la mayoria de los
pacientes atendidos en este contexto pertenecen a estratos socioeconémicos bajos, esto
implica que, ademas de lidiar con la carga del cancer, también se enfrentan a problemas
financieros significativos. La pérdida de ingresos debida a la incapacidad para trabajar o
el costo de los tratamientos y el transporte junto con la falta de recursos econémicos para
acceder a servicios médicos de calidad puede intensificar la sensacion de vulnerabilidad
y aislamiento en estos pacientes. Por otro lado, la enfermedad en si misma puede
demandar un mayor apoyo social, y la falta de una red de apoyo sélida puede hacer que

los pacientes se sientan aun mas solos.

El género masculino es otro factor por considerar. La idea tradicional de la masculinidad,
que a menudo implica no mostrar vulnerabilidad, puede llevar a que los hombres con
cancer se sientan mas solos en su experiencia. La reticencia a expresar sus emociones y
buscar apoyo puede intensificar la SND de manera silenciosa y profunda. Aunque las
mujeres también experimentan SND, en ocasiones su capacidad para articular emociones
y encontrar apoyo puede mitigar el impacto de la soledad, aunque no siempre cubra
completamente sus necesidades emocionales cuando se trata de soledad subjetiva
(Holwerda et al., 2012; Thorsteinsdottir et al., 2018; F. Wang et al., 2023).

Cabe destacar que la ubicacion de la vivienda puede desempefar un papel importante en
la relacion entre la soledad y la salud. Las personas que residen en areas rurales suelen
tener un acceso limitado a los centros de atenciéon médica, lo que puede dificultar su
capacidad para recibir atencion médica oportuna y adecuada. Esta dificultad en el acceso
a la atencion médica puede dar lugar a un aumento de esta experiencia, ya que las
personas se sienten aisladas de la atencién médica necesaria, especialmente cuando
enfrentan enfermedades graves. Los hallazgos de estudios como el de Zhang et al. (2018),
sugieren que las personas mayores que viven en zonas rurales y experimentan soledad
tienen una mayor probabilidad de ser hospitalizadas con mayor frecuencia que aquellas

que no experimentan altos niveles de soledad. Esto pone de manifiesto la importancia de
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abordar tanto la soledad como los desafios en el acceso a la atencion médica en las
poblaciones rurales, con el fin de mejorar la calidad de vida de las personas y reducir la

carga para el sistema de atencion médica (Zhang et al., 2018).

Otro aspecto que se destaca dentro del relato de los pacientes es la importancia que tuvo
un fendmeno tan impactante como fue la pandemia por el COVID-19, al incrementar su
percepcion de soledad, al redireccionar los recursos de los sistemas de salud a otras
prioridades diferentes a sus tratamientos y al generar marcados cambios en su situacion

psicosocial y econdémica.

En relacién con el tercer cédigo axial, "Aspectos que atenuan la soledad", este se
enmarca en el mismo segundo cdodigo selectivo, que se centra en atenuantes para la
soledad no deseada (SND) en pacientes con cancer. En esta codificacién central hay
algunos aspectos que parecen obvios, como la relacion de pareja, la actitud terapéutica
del personal en salud, y la disponibilidad de grupos de apoyo o de personas que hacen
labor de voluntariado; el hecho de que los pacientes destaquen estos aspectos sugeriria
que, para ofrecer una atencion integral a los pacientes, el sistema de salud deberia
reforzar estos atenuadores, que llamativamente estdn mas relacionado con aspectos

emocionales y administrativos.

En relacion con los grupos de apoyo y labores de voluntariado se destaca la importancia
de lo que se ha denominado capital social (Bravo Vallejos, 2017); este tipo de apoyo se
puede iniciar de manera informal e individual, y a medida que se generan vinculos
necesarios se pueden constituir en organizaciones auténomas legalmente establecidas
que se orientan al bienestar de las personas con cancer y son generadoras de capital
social. No obstante, estas redes constituidas y organizadas, generadoras de capital social,
pueden estar desarticuladas, quebrantadas, trabajar de manera independiente o
simplemente no atienden las necesidades propias del paciente con cancer en todas sus
dimensiones sociales, econdmicas y emocionales, provocando que los pacientes o su
nucleo familiar sean quienes se encarguen de buscar otro tipos de redes mas informales,
o por el contrario son atraidas por colectivos o individuos que les brindan soporte y apoyo

creandose una relacion de confianza, solidaridad y empatia.
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Estos colectivos o individuos toman la figura de “voluntarios informales”. Lograr investigar
estas redes informales podria dar insumos para mejorar el sistema de salud y a la vez dar
reconocimiento al papel de estos grupos de personas generadoras de redes sociales,
como gestores de apoyo y generadores de capital social (comision Econdmica para
América Latina (CEPAL). 2022). Otro, aspecto que se destaca en esta familia es lo
relacionado con los servicios de hospedaje, que especialmente para los pacientes de
regiones alejadas de los centros de tratamiento se convierten en un recurso importante
dentro de su proceso de diagnodstico y tratamiento y que desde su perspectiva reducen
los riesgos de niveles de soledad no deseada. Estos servicios, que estan legalizados por
la sentencia T-101/21, deberian activarse de manera prioritaria en pacientes que vayan a
recibir atencion en salud en lugares alejados de su sitio de procedencia o considerar la
descentralizacién de estos servicios para facilitar el acceso de manera equitativa (Corte

Constitucional - Derecho fundamental de la salud., 2021).

En el cuarto cédigo axial que se agrupo en el tercer codigo selectivo denominado “Efectos
percibidos de la soledad” se involucran aspectos tales como mayor riesgo de trastornos
ansiosos, depresivos, de la conducta alimentaria, empeoramiento del curso de la
enfermedad, pobre respuesta al tratamiento e incluso mayor riesgo de muerte y conductas
suicidas. Estas percepciones de los pacientes resultan respaldadas por diferentes
estudios que han apoyado la relacion entre soledad y aspectos emocionales (Melhem &
Daneault, 2017; Rice et al., 2021; Sahin & Tan, 2012; Yu, Han, Miao, & Hua, 2023).
Ademas, estos aspectos se corresponden con la teoria de la escala de soledad UCLA, en
la cual, la soledad no solo afecta el bienestar emocional, sino que también tiene
implicaciones significativas para la salud mental, lo que respalda la conexion observada
entre la soledad y los efectos negativos en los pacientes con cancer (Russell, 1982a).
También, se destacan los trastornos alimentarios (Levine, 2012), que a su vez pueden

influir en una pobre respuesta al tratamiento (Fanakidou et al., 2018).

Un aspecto destacado es la relacion entre la soledad no deseada (SND) y la mortalidad
en pacientes con cancer. Aunque algunos estudios sugieren una posible conexién entre
estas variables, los resultados de este estudio refuerzan la teoria de que, segun las
experiencias y percepciones de los pacientes, existe una relacion significativa entre la
SND vy la mortalidad. (D'ippolito et al., 2017; J. Holt-Lunstad, T. B. Smith, M. Baker, T.
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Harris, & D. Stephenson, 2015; Kraav et al., 2021), e incluso mayor riesgo de conducta
suicidas (Thorsteinsdottir et al., 2018). Con base en estos hallazgos, es importante que
en investigaciones futuras se incorporen disefios que permitan distinguir claramente el
impacto especifico del cancer y de la soledad sobre los aspectos mencionados

anteriormente.

Finalmente, dentro del ultimo cddigo selectivo se agruparon tanto el cédigo axial
denominado "El diagnéstico de cancer como generador de soledad" y “Soledad
deseada buscada por el paciente”. En el primer cédigo axial se destaca un aspecto
profundamente impactante en la vida de las personas afectadas por esta enfermedad.
Para algunos pacientes, recibir el diagndstico de cancer va mas alla de la noticia de una
enfermedad grave; se convierte en una experiencia abrumadora que desencadena

emociones de verglenza y estigmatizacion.

La sociedad moderna ha avanzado considerablemente en términos de atenciéon médica y
comprension de las enfermedades, pero lamentablemente persisten estereotipos y
prejuicios relacionados con el cancer que pueden exacerbar los sentimientos de soledad
aun mas de quienes lo padecen (Adams et al., 2016). Esta estigmatizacion puede ser
perjudicial en multiples aspectos. En primer lugar, para el paciente, el hecho de ser
etiquetado como "infeccioso” puede generar sentimientos de aislamiento y verguenza.
Esto puede hacer que oculten su enfermedad o se sientan inseguros al compartir su
diagndstico con amigos, familiares y otras personas (K. Wilson & Luker, 2006). La falta de
apoyo y comprension social puede aumentar la sensaciéon de SND en estos pacientes,
que ya estan lidiando con la angustia de su enfermedad. Ademas, el estigma del cancer
también impacta a los cuidadores. Aquellos que asumen la responsabilidad de cuidar a
una persona con cancer a menudo se enfrentan a una sobrecarga emocional y fisica
significativas. La percepcion social negativa en torno al cancer puede hacer que los
cuidadores se sientan marginados y desatendidos, lo que a su vez agrava su propia

sensacion de soledad (Gray, Azizoddin, & Nersesian, 2020).

Y en el segundo cédigo axial, “Soledad deseada buscada por el paciente”, se plantea

una dualidad en la experiencia de la soledad deseada por parte de pacientes con cancer.
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Por un lado, algunos pacientes buscan la soledad como un acto altruista, con la intencion
de proteger a sus familiares de la carga que implica la enfermedad, al tiempo que tienen
que enfrentar tratamientos y cambios en estilos de vida que tienen un alto impacto fisico
y emocional. Esto plantea preguntas sobre la dinamica entre pacientes y sus cuidadores,
asi como sobre el equilibrio entre la autonomia del paciente y la preocupacién por su
bienestar. Por otro lado, la soledad también puede ser una consecuencia de sentirse débil,
enfermo y vulnerable, lo que refleja el impacto emocional profundo del diagnéstico de
cancer y el miedo a la muerte. No obstante, aunque esta soledad deseada puede ser
buscada por el paciente, es importante sefialar que el sistema de salud y los profesionales
deberian estar atentos a esta dindmica ya que, aunque los pacientes lo perciban con

beneficioso podria generar una repercusién negativa en el cuidado de su salud.

En cuanto a la construccién tedrica, es importante considerar lo que mencionan Corbin y
Strauss sobre la teoria como "un conjunto de categorias bien desarrolladas (temas,
conceptos) que estan interrelacionadas sistémicamente a través de declaraciones de
relacién para formar una estructura teérica que pueda explicar ciertos fenémenos" (J.
Corbin & Strauss, 2015a).

En el caso de la SND como fendmeno de estudio en pacientes con cancer, la informacion
extraida a través de la codificacidon permitié identificar relaciones con teorias preexistentes
sobre la soledad. Particularmente, se buscaba vincular la SND medida mediante la Escala
de Soledad de UCLA, que se basa en una teoria cognitiva. Esta teoria sostiene que la
soledad no es simplemente un estado de aislamiento fisico, sino una experiencia subjetiva
que surge de la discrepancia entre las relaciones sociales deseadas y las que realmente
se tienen. La escala evalua esta percepcion subjetiva de la soledad mediante preguntas
sobre la soledad percibida y la falta de compafia, abordando tanto los aspectos
emocionales como cognitivos de la soledad. Aunque originalmente disefiada para

estudiantes, su enfoque ha sido aplicado a otras poblaciones (Russell, 1982a).

Encadenando los resultados del componente cualitativo con los del analisis de Rasch
efectuado en esta tesis, se teoriza que la escala de soledad de UCLA solo captura una
parte del constructo de la SND en pacientes con cancer. El mapa de Wright refuerza esta
idea, mostrando que la SND en esta poblacién es mucho mas amplia y compleja que lo

que la escala puede medir por si sola. El constructo de la soledad en pacientes con cancer



Caracterizacion de la soledad no deseada y su relaciéon con 245
mortalidad en pacientes con cancer

es multidimensional; si bien la escala de UCLA permite obtener puntajes que reflejan los
niveles de soledad, esta se queda corta al intentar abordar las experiencias vivenciales
que influyen en la aparicion de la SND. Factores sociales, emocionales y estructurales,
como la ineficiencia del sistema de salud, el diagnéstico tardio o el abandono emocional
de los pacientes, juegan un papel clave en la construccién de esta soledad. Aunque los
resultados no pueden generalizarse, ofrecen una luz importante sobre los procesos que
constrifen la experiencia de los pacientes e indica la necesidad de abordajes mas
integrales.

Desde la perspectiva de los estudios antropoldgicos y sociolégicos sobre la soledad se
observa que las relaciones sociales, la percepcion del apoyo y los factores estructurales
del entorno influyen profundamente en como se experimenta la soledad. Esto se alinea
con la teoria emergente de esta tesis, que senala que, si bien la escala de soledad de
UCLA evalua los aspectos cognitivos y emocionales de la soledad, no capta
completamente los desencadenantes sociales y contextuales especificos que afectan a

los pacientes con cancer, como se ha reflejado en los codigos axiales y selectivos.

Victor Turner, con su concepto de "liminalidad" (Turner, 2008), plantea que el proceso de
enfrentar el cancer puede entenderse como un rito de paso, donde el individuo queda
atrapado entre dos estructuras sociales: la familia y el sistema de salud. Esta situacion de
transicién puede exacerbar la vulnerabilidad emocional del paciente, ya que atraviesa un
estado intermedio e incierto. Ademas, cuando se suman condiciones de vida
desfavorables o determinantes sociales, como la lejania de los centros de atencién, estos
factores actian como desencadenantes o amplificadores de la SND. Por tanto, la SND en
pacientes con cancer no solo responde a una percepcion subjetiva de soledad, sino que

también se ve influenciada por factores externos y especificos de la enfermedad.

Los pacientes con cancer deben enfrentar, ademas, las dificultades de navegar por un
sistema de salud que, aunque tiene como objetivo brindar diagnéstico y tratamiento,
frecuentemente prolonga el proceso de atencién, afectando negativamente su calidad de
vida. Las deficiencias del sistema de salud, marcadas por tramites burocraticos
engorrosos y una aparente indiferencia hacia las necesidades del paciente, contribuyen a
la profundizacién de los sentimientos de soledad. El sistema en ocasiones se percibe

como mercantilizado y deshumanizando por parte de quienes atraviesan esta
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enfermedad. El enfrentarse a multiples requisitos administrativos y la falta de coordinacion
en la atencion médica refuerzan la sensacion de abandono y desesperanza, exacerbando

la soledad que experimentan los pacientes.

Por ultimo, la construccién tedrica propuesta en esta tesis podria tener un impacto
significativo en la salud publica por varias razones. Primero, al identificar las barreras en
el acceso al sistema de salud colombiano: como la burocracia, la falta de coordinacion y
las largas distancias a los centros especializados, el estudio proporciona una base para
que los responsables de politicas publicas desarrollen intervenciones que mejoren tanto
el acceso como la calidad de los servicios de salud, especialmente para las poblaciones

vulnerables.

Ademas, la investigacion muestra que la soledad no solo es un problema social, sino que
también afecta directamente la salud integral de los pacientes. Este hallazgo refuerza la
necesidad de integrar el apoyo emocional y psicologico en los servicios de salud para el
tratamiento de enfermedades cronicas, como el cancer, lo que podria reducir la morbilidad
y mejorar los resultados del tratamiento. El estudio también destaca la importancia de
considerar factores sociales y econémicos en el tratamiento del cancer, lo que puede
contribuir al disefio de intervenciones mas especificas para combatir la soledad no
deseada. Ejemplos de estas intervenciones incluyen redes de apoyo comunitario o
programas de telemedicina que pueden asistir a pacientes en zonas rurales o con recursos
limitados. Asimismo, el analisis proporciona datos sobre cémo las condiciones
socioecondmicas y la estructura del sistema de salud influyen en el bienestar de los
pacientes, ofreciendo evidencia para enriquecer las discusiones sobre los determinantes
sociales de la salud. Este enfoque podria impulsar politicas publicas mas inclusivas y

equitativas que aborden tanto las necesidades médicas como sociales de los pacientes.

Finalmente, al sefalar que los instrumentos actuales para medir la soledad no capturan
todos los aspectos relevantes en pacientes con cancer, el estudio sugiere la necesidad de
desarrollar nuevas herramientas de medicion. Estas herramientas permitirian una
identificacion mas precisa de los riesgos de soledad no deseada, facilitando la

implementacion de politicas de prevencion y tratamiento mas efectivas en salud publica.
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6.Sexto Capitulo. Discusidén general de los
resultados, conclusiones y recomendaciones

El abordar el tema de la soledad no deseada en el ambito de la Salud Publica se configura
como una necesidad. La evidencia y los resultados expuestos a lo largo de esta tesis
permiten plantear que la SND afecta el bienestar y puede ejercer influencia en la
supervivencia en pacientes con cancer. Aunque en la literatura cientifica se sugiere la
asociacion entre la soledad y resultados adversos en pacientes con cancer, no ha sido
posible llegar a una evidencia como la presentada en esta tesis, especialmente en el

contexto colombiano.

El presente trabajo se desarroll6 de manera secuencial, rigurosa, con apego a los
estandares técnicos, y con ética en investigacion, resaltando la utilizacion de métodos de
investigacion sistematicos en cada fase. Vale la pena destacar que este estudio se
fundamentaba en representar a las personas involucradas y, al mismo tiempo, permitir
que fueran ellas quienes aportaran a la generacion de este conocimiento. A menudo, los
investigadores nos centramos en la recopilacion de datos y en su analisis, pero este
estudio se distinguié al ofrecer una oportunidad Unica: Los participantes se sintieron
identificados y se animaron a contribuir, enalteciendo significativamente mi experiencia
como tesista y ser humano. En ultima instancia, aprendi tanto o0 mas de ellos como lo que

pude aportar yo misma.

Desde una perspectiva inicialmente marcada en el enfoque epidemiolégico y positivista,
se decidié adoptar un enfoque mas integral y pragmatico, combinando metodologia
cuantitativa con cualitativa. Esta decision permiti6 una mayor flexibilidad para abordar el
fendbmeno en estudio, priorizando no solo la rigurosidad tedrica, sino también la
aplicabilidad practica de los hallazgos en contextos reales. La inicial propuesta positivista
parte de la necesidad de medir y cuantificar el fenédmeno de SND, empleando
herramientas especificas como la escala de soledad de UCLA-LS3, la mas usada en
diferentes estudios, pero que no habia sido validada desde dos perspectivas

metodolégicas de validacion (Teoria Clasica de Medicion (TCM) y Teoria de Respuesta al
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item (TRI). Este enfoque permitié evaluar y tomar decisiones objetivas sobre aceptar o
rechazar las hipétesis planteadas sobre la soledad, sin caer en el determinismo de

descartar métodos para explorar estos fendmenos.

Una de las principales fortalezas de este estudio fue la incorporacion de cinco métodos
que se complementaron para consolidar los hallazgos en cada etapa del proceso. Estos
incluyeron la traduccion y adaptacion transcultural, la validaciéon de la escala de soledad
de UCLA mediante dos enfoques, la evaluacion de la supervivencia a través de una
cohorte con mas de dos anos de seguimiento, un analisis para evaluar qué variables se
asocian con los diferentes niveles de soledad, y el desarrollo de un modelo teérico a partir
de un estudio cualitativo basado en la teoria fundamentada. Aunque enfrentar este desafio
metodolégico no fue sencillo, el rigor cientifico era indispensable. Esta eleccion permitio
una exploracién profunda de la soledad, contribuyendo a una comprensién mas amplia y
detallada de este fendmeno complejo. A lo largo de todo el proceso se mantuvo una
postura critica, revelando que la soledad no deseada (SND) no solo se manifiesta como
un problema individual, sino también como un fendémeno intrinsecamente vinculado a
factores sociales y estructurales, lo que exige un enfoque integral desde la investigacion

y la salud publica.

Revisando los resultados obtenidos de la validacién de la Escala de Soledad de UCLA-
LS3 mediante dos métodos (TCM y TRI), se evidencid que, a pesar de mostrar
propiedades psicométricas adecuadas segun la Teoria Clasica y su frecuente uso en la
literatura cientifica, el enfoque de Teoria de Respuesta al item evidencia limitaciones al
aplicar la escala a pacientes con cancer pues falla en abarcar todas las dimensiones que
éstos dan a la SND durante su experiencia con el cancer. Este hallazgo es importante, ya
que sugiere la necesidad de desarrollar un nuevo instrumento para evaluar

adecuadamente la soledad en pacientes con cancer.

Asimismo, surge un cuestionamiento al revisar otros estudios en los cuales se ha utilizado
este instrumento, ya que la metodologia de validacion informada en nuestra investigacion,
respaldada por el uso de ambos enfoques (TCM y Rasch), es practicamente inexistente

en la mayoria de la literatura.

También se pudo comprender que, a pesar de las limitaciones de la escala de soledad de

UCLA-LS3 al ser utilizada en pacientes con cancer, su aplicacién permitié estimar el riesgo
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de mortalidad en esta poblacion. Este hallazgo representa un aporte significativo al
conocimiento, dado que hasta la fecha ningun estudio, ni a nivel nacional ni internacional,
habia abordado la relacion entre soledad y mortalidad en pacientes con cancer utilizando

una metodologia con estas caracteristicas.

Una de las principales fortalezas de este estudio fue el ensamblaje de una cohorte de 500
pacientes con mas de dos afnos de seguimiento y la realizacion de mediciones repetidas
cada seis meses en cada paciente a lo largo del tiempo. Este enfoque longitudinal, en
lugar de utilizar una uUnica medicién puntual, proporcioné una vision dinamica del
fendmeno estudiado. Como se suele decir, "es mejor una pelicula que una foto", ya que
el seguimiento prolongado permitié capturar los cambios de los niveles de soledad a lo
largo del tiempo, y optimiza la eficiencia de la muestra (las medidas repetidas reducen la

variabilidad, al provenir los resultados de un mismo sujeto).

Adicionalmente, se observo que, entre los tipos de cancer incluidos en el estudio, algunos
presentaron una mayor tasa de supervivencia en comparacién con otros, lo que abre
nuevas lineas de investigacion sobre como diferentes tipos de cancer podrian influir en la

experiencia de soledad y su relacion con la supervivencia.

En cuanto a las limitaciones del componente cuantitativo es importante sefalar que los
resultados no son completamente generalizables. Si bien es una limitacién inherente a
muchos estudios, la diversidad sociodemografica de los pacientes atendidos en el Instituto
Nacional de Cancerologia (INC) ofrece una mayor oportunidad de captar pacientes de
distintas regiones del pais, dado que esta institucion proporciona servicios de salud a
pacientes con cancer de cualquier parte del territorio nacional; esto pudo verse en la
descripcion general de los pacientes que muestra que provenian de seis regiones
diferentes del pais. Otra posible limitacién relacionada con la institucion que dio acceso a
los pacientes esta relacionada con el nivel socioecondmico de éstos, dado que la mayoria
de ellos pertenecen a estratos socioecondémicos bajos. Esto podria influir en los
resultados, ya que la experiencia de soledad y su relacion con la mortalidad pueden variar
significativamente segun el contexto socioeconémico. Ademas, es importante sefialar que
podrian existir otras variables no incluidas en los modelos estadisticos que también
podrian influir en la mortalidad, como la calidad de vida, el tiempo de evolucién de la
enfermedad, el régimen de afiliacion y el sistema de aseguramiento (EPS-IPS), entre

otras; se reconoce que los modelos estadisticos de asociacion no incorporaron todas las
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variables de control potencialmente relevantes; esto pudo haber generado sesgos de
confusién en los resultados de los analisis multivariables. Incluir una muestra mas diversa
en términos socioeconémicos y considerar variables de confusién adicionales permitira

una comprension mas integral del fenomeno estudiado.

En general, con el enfoque implementado se logré cuantificar los niveles de soledad en la
poblacion estudiada, permitiendo identificar que existe un gradiente que indica un
aumento del riesgo de mortalidad conforme se incrementa el nivel de soledad. No
obstante, aunque la muestra total fue de 500 pacientes, resulté ser insuficiente para
identificar posibles efectos de dosis en los niveles de SND o eventuales patrones de
asociacion en algunos estratos (por ejemplo, estratos socioecondmicos altos). Por
consiguiente, para futuras investigaciones, se recomienda tener en cuenta estas

limitaciones de nuestro estudio.

Este estudio también reveld hallazgos significativos acerca de la relacion entre diversos
factores y la experiencia de soledad en pacientes con cancer. En comparacién con no
tener educacion, tener un nivel de educacién superior reduce significativamente el score
en la escala de soledad en 6.3 puntos, y obtener un posgrado reduce significativamente
el nivel de soledad en 11 puntos. Sin embargo, es necesario reconocer que este hallazgo
podria estar sesgado debido a la escasa presencia de pacientes con educacion superior
en la muestra, que como se menciond previamente en la discusion de la seccion de
estudio de cohorte prospectiva, puede corresponder a caracteristicas particulares de la
poblacion donde se realizé el estudio, y al tipo de muestreo no probabilistico. Para abordar
esta limitacion y robustecer la validez de los resultados, se propone la inclusién de un
numero significativamente mayor de pacientes con niveles educativos mas elevados en
futuras investigaciones. Otro factor relacionado con los niveles de soledad fue la relacion
de pareja: En comparacion con ser soltero, ser casado supone una disminucién de 2.6
unidades en los puntajes de soledad, lo cual resalta la importancia de las relaciones
interpersonales y la estructura familiar. En relacion con la ubicacion del cancer, se observo
que tanto los pacientes con cancer de préstata como los de cancer hematoldgico
experimentaron niveles mas altos de soledad en comparacion con los pacientes con
cancer de mama, sugiriendo posibles explicaciones relacionadas con aspectos intimos y
personales, asi como la falta de comprension y el estigma asociado. El analisis de la

escala de Karnofsky revelé que un mejor estado de salud y funcionalidad se asocian con
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una menor sensacion de soledad, lo cual destaca la importancia de estos factores en la

experiencia emocional de los pacientes con cancer.

Los resultados de los anteriores componentes de corte cuantitativo pueden resumirse de
la siguiente manera: i. Se han abordado dos problemas de salud publica de manera
integral, la SND y el cancer; ii. Se ha empleado un instrumento para evaluar la relacion
entre estos dos problemas de salud publica; iii. Se identificaron limitaciones en las
caracteristicas clinimétricas de la escala de soledad de UCLA-LS3 al aplicarla en esta
poblacion, que sugieren que la soledad experimentada por los pacientes con cancer es
diferente a la que podrian experimentar otras personas en distintas condiciones de vida;
iv. Se cuantificaron los niveles de soledad y se encontré que hay una asociacién entre
niveles de soledad y mortalidad mas temprana, al realizar un seguimiento de dos afos
con medidas repetidas cada seis meses y, v. Fueron identificados factores que influyen
en la experiencia de soledad en pacientes con cancer tales como: Niveles mas altos de
educacion, incluyendo posgrados, el estado civil, la ubicacién del cancer y la

funcionalidad, lo cual destaca la naturaleza individual y multifacética de la SND.

No obstante, los resultados de este primer componente cuantitativo podrian no captar
completamente la complejidad del fenédmeno de la soledad. Por esta razén se llevé a cabo
un analisis cualitativo utilizando un enfoque basado en la teoria fundamentada, teniendo
en cuenta el hallazgo de que la soledad experimentada por los pacientes con cancer
incorpora dimensiones mas amplias que las que podrian experimentar otras personas en
distintas condiciones de vida; con la utilizacién de este enfoque metodolégico se
contribuy6 a generar una teoria en relacion con la soledad no deseada en pacientes con
cancer. La combinacién de métodos permiti6 una mejor comprensién del fenémeno
estudiado, aumentando la validez y confiabilidad de los resultados, en especial en aquello

relacionado con:

1. Contextualizacion de los problemas de mediciéon: Con el andlisis de Rasch se
pudo establecer, como se menciond anteriormente, la limitacién de la escala en la
medicion de la soledad en pacientes con cancer. Con las entrevistas en
profundidad se pudieron contextualizar estos problemas de medicion al revelar
como los pacientes perciben y experimentan la soledad, lo que es fundamental

para abordar los déficits identificados por el analisis cuantitativo.
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2. Validacion de hallazgos cuantitativos: La informacion cualitativa recopilada a
través de las entrevistas pudo servir como un mecanismo de validacién de los
resultados cuantitativos del andlisis de Rasch. Si las experiencias y percepciones
de los pacientes reflejan los patrones identificados en el analisis cuantitativo, esto
fortalece la validez de los hallazgos.

3. Identificacion de areas para el desarrollo de nuevos items: Las entrevistas
pueden ayudar a identificar areas especificas donde se necesitan items
adicionales para medir la soledad de manera mas efectiva en pacientes con
cancer. Esto es importante para abordar los problemas de "low targeting of

persons" y mal ajuste identificados en el analisis de Rasch.

En relacion con los resultados obtenidos en el componente cualitativo, la teoria emergente
propuesta refuerza el hallazgo del componente de validacion de escala que muestra que
el espectro de la SND tiene varias dimensiones que no se han incorporado dentro de la
construccion teédrica de la escala UCLA-LS3; segun la teoria planteada en el analisis
cualitativo, dichas zonas faltantes dentro de este instrumento podrian corresponder a
componentes adicionales relacionados con las respuestas individuales relacionadas con
recibir un diagnéstico de cancer, y con componentes relacionados con el particular
proceso de atencion a estos pacientes por parte del sistema salud. Este hallazgo destaca
la importancia de involucrar en la construccion de instrumentos de SND items que midan

estas areas psicolégicas, sociales y administrativas.

Las conclusiones resaltan que la estructura administrativa de los servicios de salud y del
sistema en su totalidad imponen una serie de procesos y obstaculos que convierten la
experiencia de una persona enferma, especialmente aquella con sintomas o diagnéstico
de céancer, en un auténtico calvario. Este entramado administrativo da origen a una
soledad especifica, una “soledad administrativa”, que destaca la carga a la que pueden
verse sometidos los pacientes ante una situacion tan abrumadora como la gestion de los

procesos burocraticos.

De este modo, la gestién de la salud en el pais, en muchos casos, contribuye a una
pauperizacion de la salud al desvincularse de las experiencias y necesidades de las
personas. En lugar de proporcionar respuestas efectivas, en ocasiones las soluciones

ofrecidas parecen mas bien paliativas, dejando a las personas afectadas por



Caracterizacion de la soledad no deseada y su relaciéon con 253
mortalidad en pacientes con cancer

enfermedades en una posicién vulnerable y dependientes de su propio cuidado. Es
necesario abogar por cambios sustanciales que simplifiquen los procesos administrativos
y garanticen una atencion integral, priorizando la atencion primaria de la salud en las
reformas necesarias. Aunque este estudio sobre la SND podria parecer de menor interés
entre los tomadores de decisiones en salud, dada la actual orientacion mercantilista de
los sistemas, su verdadero valor radica en explorar como este enfoque puede resaltar las

experiencias de malestar, abandono y soledad generadas por el mismo sistema de salud.

De manera similar, los resultados de la asociacion entre la soledad y la muerte en cancer
se han corroborado con los testimonios de los pacientes. La soledad se presenta como
una encrucijada que puede llevar no solo a una muerte prematura, sino también a
conductas suicidas. Aunque resulta muy dificil incluir todos los relatos de los pacientes en
esta tesis, aun persiste en mi memoria la angustia provocada por sus testimonios. Algunos
pacientes compartieron que preferian enfrentar el cancer y la muerte en un entorno

hospitalario, acompafados, en lugar de estar solos en sus hogares.

Se recuerda especialmente el caso de una paciente que, en su esfuerzo por llegar a
Bogota desde muy lejos y con recursos limitados, se vio obligada a dejar a su bebé al
cuidado de vendedores ambulantes. Su esposo la acompanaba durante las sesiones de
guimioterapia, ya que los tres enfrentaban solos el desafio de adaptarse a la dura realidad
de Bogota. También se recuerda la ocasidon en que, a pesar de no lograr entrevistar a
tiempo a un paciente que finalmente fallecié a causa de un cancer de estdbmago, este
expresd en conversaciones telefénicas durante la pandemia que, a pesar de estar
acompanado por su hija, se sentia como un estorbo y habia contemplado la idea de

quitarse la vida ahorcandose con un cinturon.

La carga emocional de escuchar estos relatos genero6 reflexiones sobre como, a pesar de
nuestros estudios, a veces no somos plenamente conscientes del dolor ajeno. Como
profesional de la salud, me dedicaba con empefio a proporcionar mis servicios y ofrecer
apoyo a quienes lo necesitaban, pero me enfrentaba a la dificultad de encontrar ayuda
psicolégica o psiquiatrica para estas personas; sin embargo, se logré encontrar asistencia
ya que por motivos éticos inherentes a este estudio se debia proporcionar. Mi papel se
limitaba a ser una voz de aliento, y aunque algunos pacientes lograron superar el cancer,

otros fallecieron solos o en compania de sus seres queridos y allegados.



Caracterizacion de la soledad no deseada y su relaciéon con 254
mortalidad en pacientes con cancer

El estigma, el sefalamiento y la busqueda de una soledad “deseada” podrian representar
el inicio de una cadena que conduce a una soledad no deseada. Esto podria llevar a que
las personas con cancer eviten buscar ayuda por si mismas, con el temor de sentirse un
estorbo o una carga para quienes los rodean. Ademas, la imposicion de decisiones ajenas
sobre sus propios cuerpos emerge de manera significativa en esta teoria. Todos estos
elementos podrian desencadenar un estado de hipervigilancia, afectando asi tanto la
psique como el equilibrio bioldgico, contribuyendo a la agudizacién de sus problemas de

salud.

Un aspecto que no se puede pasar por alto en esta discusion es lo relacionado con la
pandemia por COVID 19: Este fue un fendmeno inesperado que no estuvo previsto en el
protocolo inicial, pero que se atravesé en el curso del estudio. Esta irrupcion pudo haber
generado problemas metodoldgicos, uno de ellos claramente relacionado con lo que
técnicamente se conoce como riesgos competidores. No hubo oportunidad de registrar
sistematicamente las causas de muerte de todos los pacientes, por lo cual no fue posible
hacer el manejo de este problema desde el andlisis estadistico. Sin embargo, esta
interferencia también tuvo un aspecto positivo, al permitir vislumbrar la experiencia de los
pacientes con esta situacion particular de aislamiento, y dejarnos ver multiples
repercusiones en su salud relacionadas, no solo con la soledad, sino con la reorganizacion

de los sistemas sanitarios.

Aunque voy a hacer un paréntesis con el siguiente comentario, es evidente que el mundo,
inmerso en cambios sociales y politicos, sumido en un ambiente de desesperanza y
enfrentando conflictos constantes, ademas de estar mutando hacia un nuevo orden
mundial, parece propenso a la soledad no deseada. Esto, a su vez, puede llevar a que las
personas se enfermen y contribuir al control de las masas. De la misma manera que el
hambre no solo se relaciona con la falta de alimentos, la soledad no solo se limita a la
ausencia de personas alrededor; ambas situaciones comparten similitudes en la actividad
cerebral y pueden resultar perjudiciales para nuestro organismo. Ambos estados activan
regiones del cerebro asociadas con el estrés y la ansiedad, desencadenando respuestas
fisioldgicas que pueden afectar negativamente la salud en general (Aridi, 2020; Williams,
1978)

Es fundamentar entender que la soledad no es simplemente un estado emocional, sino

que tiene repercusiones biolégicas, fisicas y sociales significativas. La investigacion
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sugiere que abordar la soledad no solo mejora el bienestar emocional, sino que también
puede tener beneficios tangibles para la salud general. La conexion social, por tanto, no
solo es una necesidad emocional basica, sino también un componente esencial para

mantener la salud integral y la resiliencia del individuo.

En conclusion, esta investigacion aborda la SND en un contexto de la Salud Publica, en
donde los cambios socioculturales y demograficos estan remodelando la forma en que
experimentamos y gestionamos la salud. Los hallazgos revelan que la SND no solo afecta
el bienestar emocional, sino que también tiene implicaciones significativas en la
supervivencia de pacientes con cancer, un aspecto que hasta ahora habia sido
insuficientemente investigado. La combinacion de enfoques metodolégicos ha permitido
una comprension mas integral del fendmeno, destacando la necesidad de desarrollar

herramientas mas precisas para evaluar la soledad en este grupo de pacientes.

Desde una perspectiva de salud publica, este estudio aporta evidencia sobre como la
soledad puede exacerbar los desafios de salud y la calidad de vida, y resalta la
importancia de simplificar los procesos administrativos del sistema de salud, que a
menudo contribuyen a la sensacién de soledad de los pacientes, y aboga por una atencién
mas integral. Asimismo, se hace un llamado a futuros estudios para ampliar la muestra y
desarrollar instrumentos adaptados a la realidad de los pacientes con cancer, para mejorar
la precision en la medicion y abordar las dimensiones de la soledad que la escala actual

no captura adecuadamente.

Académicamente, este trabajo enriquece la discusién sobre la soledad y su impacto en la
salud, estableciendo un puente entre la teoria y la practica al combinar metodologias
cuantitativas y cualitativas. La integracion de estos enfoques no solo fortalece la validez
de los resultados, sino que también ofrece un modelo para futuras investigaciones en
campos similares. La aplicacion de estos hallazgos puede influir en la formulacion de
politicas y en la practica clinica, impulsando un enfoque mas global en el manejo de la
soledad en el contexto de enfermedades graves. Este estudio, por tanto, aspira a ser un
punto de partida para la implementacién de medidas concretas que promuevan una salud

integral y la conexion social, elementos esenciales para el bienestar de la poblacion.

A pesar de sus contribuciones, el estudio reconoce ciertas limitaciones. Entre ellas, la

necesidad de expandir el alcance de la investigacion a diferentes contextos y poblaciones
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para validar y generalizar los hallazgos. Ademas, el estudio sirve como modelo para
investigaciones posteriores en Colombia y otros contextos similares, ofreciendo un marco

para explorar la SND en otros grupos poblacionales y en diferentes contextos de salud.

Las recomendaciones incluyen el disefio y validacién de nuevos instrumentos que midan
de manera mas precisa y detallada la SND, teniendo en cuenta la teoria emergente y las
especificidades de los pacientes con cancer. Este enfoque permitira una evaluacion mas
completa y contextualizada de la soledad, contribuyendo a la generacién de conocimiento

y al desarrollo de estrategias de intervencién mas efectivas.

Aspiramos a que este trabajo no se quede solo en el ambito académico, sino que
trascienda las barreras institucionales y sea acogido por aquellos que tienen en sus manos
la salud. Que la SND deje de ser pasada por alto como una simple condicién emocional y
que, en cambio, sea considerada dentro de la salud publica sin llegar al punto de
medicalizarla, pero conscientes de que puede tener repercusiones que demandan
atencion inmediata. Que estos hallazgos sirvan como punto de partida para la
implementacién de medidas concretas que fomenten la conexion social y promuevan una
salud integral en la poblacién en Colombia basandose siempre en los principios

fundamentales de la salud.

“Lo que prepara a los hombres para el dominio totalitario en el mundo no totalitario es el
hecho de que la soledad, antafio una experiencia liminal habitualmente sufrida en
ciertas condiciones sociales marginales como la vejez, se ha convertido en una

experiencia cotidiana.”
Hannah Arendt, Los origenes del totalitarismo

(Arendt, 2006)
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ANEXOS
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I N INVESTIGACION VERSION: [ I N [ INVESTIGACION VERSION: | [
[ ACTADEICIOPARA PROYECTOS DE ViGeNcx | - ot ACTA DE INICIO PARA PROYECTOS DE | Vieeclk: | 2wy
| INVESTIGACION pigia {dez INVESTIGACION Pigina 201
18010300420
Validacicn de |a escala de soledad de UCLA y de la escala de soledad en céncer, on pacients de la REQUERIMIENTOS i OBSERVACIONES
poblacion colombiana, Enbienamento basico en Buenas Practcas Clinicas al | Realizado por todos los miembros del equipo
personal técnico-cientificn del estudio | Investigador, lzs certlficaciones se encuentran
- . N " igentes.
El dia 18 de junio de 2019 se formalza el inicio de la ejecucion del proyects en refarencia, el cual fue aprobade : - —_
por el Comite de Etica & Investigaciones (CEI) del Instituts Nacional de Cancerologla ESE en su sesion del dia . D . gl i Ubkacion ::smu_lu ng":'a‘ de Canceroingia = Grupo
25 de julio de 2018, tal coma consta en el Acta Mo, 026 de 2018, natificado al Investigador Princinal mediante " / e s Fatha 38 evaladin 18"'@922;‘109" e,
oficia nsttucional con radicado No. INT-GFI-08444-2018, echado e 13 d= agasia d 2018, } | (Arhivo ! Investgadar) L acitn | 18-un-
Calficacin | Gptimo
A continuacidn se presenta la distrbucin lemporal de las diferenlas fases del estudio contempladas en el Nombre del centro Instituto Nacional de Cancercloqia ESE
cmncgml;aapmhadp?pore\CEl:‘ e s o y o Sitio de investigacin Fel:.hadsivaluacm'n 30-may-2019 e
| Calificactn Aceptable
_ - _ Sistema de Informacion SAP. Madulo XRPM, datos completos,
F.ases delciclode | Duracion ) Fecpas _ -Wgdula xRPM, registra completo d datos Madulo PS, datos completos
vida def Proyecto | {Meses) Inicio Finallzacion | | -Mgdulo PS, carge completa de actividades L -
Pre-gstudio 4misd | Hrane-Z018 182018 | ' Registra de Aprobacion del INVIMA {aplca para ensayes | No aphea
1 elinicos)
EEE'E:‘Q" | 13m '\.'\.ﬂ ) ‘!_'i“"'f?‘f 30-uh2020 | Poliza de cubrmiento e indemnzacion de Evenios | Noapica
Cleme m HHoulh2020 Otomar 2021 Adversos (plica para ensayos cilnioos)
X X X OBSERVACIONES
De acuerdo a 2 tabla anterior, la duracion fotal del proyecto es de 25 meses y [a fecha planeada de clere del
estudio es. 01-mar-2021 Ent canstancia de lo anterior firman:
Los investigadores han definida que realizardn las reuniones operativas de todo &l equino de investigacion cada .
4 semanas .L
o ! T ) i )
Segin previa revision realizada por parie del Manitor asignado, se verifico que el equipo de investigacion {lisa Ferfanda del Rio Ospina
cumple con los siguienles requerimientos que fueron solicriados para dar inicio  la fase de ejecucion del Investigadors Principal
estudio: Instuts Nacional de Cancerologia ES.E.

[ . 'REQUERIMIENTOS OBSERVACIONES

{Ap«obamﬂn por parte del CEl de los siguientes | No aplica

| documenlos (sl aplea):
« Consentimienta Infarmada dTarging Sanabria Salas mjl}ﬁ
Material que vaya & ser enfregado a los sujetos del Coardinadera Grupa Area de i

| estudio Instituta Nacional de Gancerlogia ESE.

Concepto favorsble ce coherencie y factbiided  Aprobado 06 de septiembore da 2018
| financiera de la Oficina Asesora de Planeacién | |
Manuales de Procedimientos y Funciones (si aplicen) | Completo v archivado en la xRPM y conacido por
todo ¢l equipo de investgadares,

Manuzl dz Mussiras Eiulﬂgicas(s\aplil_:_a; ] Na aplica | Lozada Rubi
Forfratos da recolaccion de datos | Instuctivas CRF 1 Factorial, CRF 2 colon, cérvix, gdstrico, Manitara de Investigaciones
lewcemia, linfomas, mama y préstata, CRF 3 Escalas Instituto Nacional de Cancerologla E.5 E

de soledad - UCLA y CRF 4 sequimiento e

instructives completos y archivadas en xRPM

| Certificado de Gesfion de Datos emifido por el | Aval del Data Manager para cada instrumento de
i da Datos de la aplicacion, expedide ¢ 12-un-2019, que se

encuentra archivado en |3 carpeta del investigador y

xRPM,
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Anexo 2. Acta de Evaluacion N° 001-013 del 28 de enero de 2021 aprobado por el
comité de Etica en Investigacion de la Facultad de Medicina de la Universidad Nacional
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promedio par los suyels que participan en ela. La nvesigaciin e ajsta a s

- estindanes de la buena prdctica dinca.

. BBl Comitd considera que las meddas que : oger a ks
Somatido por: 2 estudiante Adviana Valddamar Jiménez Aintiiig e ia
Dirigido por: ¢ profesor Femando Pio de La Hoz Restrepo & El Comitd sl

Presantado por: por ¢l profeser Maro Ahanz C

a Tmommmmwmnnmmucm

Departamanto o Seccion: Doctorado Inferfacutades de la Facutad de Medicng e porparis dal Combd
Focha en que foe SOmetido a considerncion del Coaité: 28 de enaro de 2021 ‘m"“ s als taln ere:
E DE ETICA DE INVESTIGACION DE LA FACULTAD DE MEDICINA. Se¢ G

comtiuyd mediante la Rescluckén 152 (Acwa No. 43 del 5 de dcembre de 1908)
mmmmmmeoa(mmmnammmmmcmm
Facultad el Comié de Eca de o cual estd ragdo por la Resolcsdn
mnudommaxm ﬂmuwqumm
cientiicas, tonicasy oy o, s
umaumuummmcmmmmmummu
1964, (Rima reviside dei afo 2000, y-wawmmﬂuﬁ o 45, pane
46, para & proteccidn de s sujios humancs, del deparamento de ¥ Servicios
fumanos de los nmwmsummuwummumwm
1901).

1.8us los sig del pe
v du preseriacitn del Hroyect genacads por i Unded Sdaice © ol depertaments.
. m--ma-mnmmu-mymd
t-»

mamwmm

a mownmmmmﬂmmmwmhm

wuwnumﬂl
b Mmmonmmnmam"mmmvm
por eate comis

6. Cuando el proyecto sea aprobado, sard por un pariodo de un (1) afio a partir de
aprobacién.

a fecha de

& informer de cusiguier CETBO Gue S PORENGE Noducy en @ progecs. Esics cembos so
mmmhmmﬂ&ﬂ"!ﬁﬁ'“ﬁmf&u"bﬁ
mmmmmmmmewm#m
& um raage

Y m-wwmm-cmmmwmuwm

a4

< mtm—mm-ntﬂmmhm-
secretaro y ol precdente del Comise de Etica), du seusrdc con bs normativided que of NVIMA

’ [IRp—— ha generado s este eapect
‘ Oca copax el conseniesents informrads (en @pencs y uand W mratgecdn ko ame- 4 Pocer e ol miudo, goe
o nq-u-mma—nm- m det propects e
. o
g pd e s oy 2 . mrmbn—mmu&mm-hwm
g L4 mmmnmmmw; E 1 informar de e Sermanecn premalus © MAPErHSN del Propecs EEICAndc les GRS © 18-
zocen
U 2 yocto kado y aprobado por ks el U g Presert 4 este comih on inkeme cusedo haa Famacumico un who, contado § party de
T Comas: e aprobacite del proyects. Lon propeckos con derwodn mayce 8 wn 480, setke resvidades &
o ) rhﬁm-hm -
I 1 R & Todos low peoywcton deben enreger ol finakzar un inforrme Seel de o del eatucko, wte
5 Aneaga Diaz Clira Eugania Pensionada Dpio. de Mortologia & et puade sar e rfcrme Sead an fortreto corrpiets 0 en dmato de eatmen de cume du
2 Camarge Mendaza Marybsz Dnmmmhtmmmmm P e, frmado sor o mvimligador responastie S entaso
3 5
Déaz Crez Luz Amparo D de Ceatetricia y
Nga a4 4 O £ Observaciones: E comilé considena Que of proyecto o mvestigaciin 00 presenta
=z Duane Gusérez Liz Marcoka Aseso Juridica Facutad de Medicing .5 dleman 5cos por o tan emite Concepto Aprobatorio.
<<
| Pagns 12e3] v, Carvw 309 4521 - Caxac! Uriverstrts Pagna2sed] As. Carvem 3094523 - Clﬂ-u“-
Cators Jearrets Edicio 471 Medcra ::i:ﬁ: 7Y, Mscicrs
) % (57 DIMMERT. 12167 T y colec-  — .-Jn)w(n \ster m al y coloc-
Sogets, O C., Colambls Bogetd, O C. Colarbe
tcamil trbogens stuco 08 NIOIGA etcushd frévglend euco dlmdﬂ
do ¥ | Comité de Etica Facultad de Madicina | Sede Bogotd
Urinerwedod
Necerd
e Colomblo

Nomtre CARLOS ARTURO GUERRERO FONSECA
Thuo PhD on B a, MSc. en ¥ M3c. en Gendtica Hu-
mana

Presidents Comité de Etica

Cangex
(ORIGINAL FIRMADO)



Caracterizacion de la soledad no deseada y su relaciéon con 291
mortalidad en pacientes con cancer




Caracterizacion de la soledad no deseada y su relaciéon con 292
mortalidad en pacientes con cancer

Anexo 3. Escala de Soledad de UCLA versién 03 en inglés (Russell DW, 1996)

UCLA Version 3 Loneliness Scale
Instructions: The following statements describe how people sometimes feel. For each
statement, please indicate how often you feel the way described by placing a check in the
space provided. Here is an example: How often do you feel happy? If you never felt
happy. you would check “never”; if you always feel happy, you would check “always.”

NEVER RARELY | SOMETIMES ALWAYS
1 2 3 4

*1. How often do you feel that you are “in tune” with the peop
around you?

e

2. How often do you feel that you lack companionship?

3. How often do you feel that there is no one you can turn ta?

4. How often do you feel alone?

*5. How often do you feel part of a group of friends?

*6. How often do you feel that you have a lot in common with
the people around you?

7. How often do you feel that you are no longer close to
anyone?

p—4

8. How often do you feel that your interests and ideas are n
shared by those around you?

*9. How often do you feel outgoing and friendly?

*10. How often do you feel close to people?

11. How often do you feel left out?

12. How often do you feel that your relationships with others
are not meaningful?

w0

13. How often do you feel that no one really knows you well

14. How often do you feel isolated from others?

*15. How often do you feel you can find companionship when
you want it?

*16. How often do you feel that there are people who really
understand you?

17. How often do you feel shy?

—

18. How often do you feel that people are around you but nc
with you?

*19. How often do you feel that there are people you can talk
to?

*20. How often do you feel that there are people you can turn
t0?
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Tomado de:(D. W. Russell, 1996) chrome-
xtension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/https://fetzer.org/sites/default/files/images/stories/pdf/selfmeasures/Self_Mea
sures_for_Loneliness_and_Interpersonal_Problems_UCLA_LONELINESS.pdf

Anexo 4. Autorizacién por parte de los autores de las escalas de soledad UCLA-LS3 y la
escala de soledad en cancer

Prof. Dr. Daniel Russell
D of Human D: nd Family Studies
Iowa State University- Collage of Human Sciences

My name is Adrizna Valdelamar, I belong to the clinical research group of the Instituto Nacional de C; logia E.5.E of Bogotd, Colombia. Iam writing to you to request your i to use the UCLA Lonel
Scale (Version 3) and if is possible a copy of it.

This scale is necessary for the development of an academic research led by Dr. Luisa Fernanda Del Rio and Dr. Ricardo Sanchez about loneliness in cancer patients.
We would be grateful if you could send us a response as soon as possible.

Yours sincerely,

ADRIANA VALDELAMAR ]]}IENIZ

Profesional Universitario I

Grupo Area de investigaciones

INSTITUTO NACIONAL DE CANCEROLOGIA ES.E.
PBX 4320160 — ext. 5556

avaldelamar@cancersovico

Daniel W [HD Fs5] <drussell @iastate.edu>

< o >
You have my permission to use the UCLA Loneliness Scale in your research project
Sent from my iPad
Authorization request cancer loneliness scale Bogota - Colombia 04~
o &
Adams2017QOLRpsychometr...
Hi Adriana,
Thanks for your interest in the scale! You can absolutely use it. Attached is the article which has the scale included at the end. Let me know if you have any questions.
Best
Rebecca
adriana valdelamar
Buenas onfirmacién para el uso e 3 escala por parie de sus sutores. Mié 19/12/2015 12:52
o5 &

ezpe@unal.edu.co

Thank for answering. We will let you know if we have any questions regarding the scale; we will like to know if you could help us in the transcultural adaptation of the 5cale when we need to evaluate the equivalence
of the original version with the obtained after the reverse translation.

Best regards,

ADRIANA VALDELAMAR JIMENEZ

Profesional Universitario |

Grupo Area de investigaciones

INSTITUTO NACIONAL DE CANCEROLOGIA E.S.E.
PBX 4320160 — ext. 5956
avaldelamar@cancer gov.co

Bgew
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Anexo 5. Proceso de la traduccion y adaptacion al espanol colombiano en pacientes
diagnosticados con cancer de la UCLA-LS3

Traduccion directa al

Version preliminar en

versiéon preliminar

Item !Escgla enEfiEl e espafol colombiano espaiiol colombiano reconCIlladg para
inglés de la soledad la prueba piloto
de UCLA-LS3

D1
TD2
. 2. ¢Qué tan a menudo ;Qué tan a menudo
1. ¢Qué tan frecuente . X ) «
se siente en “sintonia’ flente qu? estd se §|?nte en
entonado” con armonia® con las
con las personas que |
How often do you feel le rodean? aspersonasasu  personas - a - su
that vou are "in tune” ’ alrededor? alrededor?

UCLA-LS3-1 at you Y
with the people 2 Qué t d
around you? - ¢due tan a menudo

siente que esta
“entonado” con las
personas a su
alrededor?
How often do you feel 1. ;Qué tan frecuente 2. ;Qué tan a menudo ;Qué tan a menudo

UCLA-LS3-2 that you lack siente que le falta siente que le falta siente que le falta

companionship? compaiiia? compaifiia? compaiiia?
2. ;Qué tan a menudo
siente que le falta
compafia?
How often do you feel 1. ;Qué tan frecuente 1. ;Qué tan frecuente gice):teetaE: :;e;:g:
UCLA-LS3-3 that there is no one siente que no tiene a siente que no tiene a nadie q .
. . : . . a nadie a quien
you can turn to? nadie a quien recurrir?  a quien recurrir? o
recurrir?
2. ¢Qué tan a menudo
siente que no hay
nadie que lo pueda
apoyar?
How often do you feel 1. ;Qué tan frecuente 1. ;Qué tan frecuente se ;Qué tan a menudo

UCLA-LS3-4 A ; .

alone? se siente solo (a)? siente solo (a)? se siente solo (a)?
2. ;Qué tan a menudo
se siente solo?
How often do you feel 1. ;Qué tan frecuente 2. ;Qué tan a menudo se (;ng tan a menudo
: ; se siente parte de

UCLA-LS3-5 part of a group of se siente parte de un siente parte de un grupo de un Do de

friends? grupo? amigos? . % P
amigos?

2. ¢Qué tan a menudo

se siente parte de un

grupo de amigos?

N ¢ Qué tan a menudo

How often do you feel ;i.erﬁtguietiir;rzree%:cngg 2. ;Qué tan a menudo siente que tiene
that you have a lot in que siente que tiene MUCLA- mUCLA-LS3-ho en

UCLA-LS3-6 en comun con las

common with the
people around you?

personas
rodean?

que le

LS3-ho en comun con la
gente a su alrededor?

comun con las
personas a su
alrededor?
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2. ¢Qué tan a menudo
siente que tiene
mUCLA-LS3-ho en
comun con la gente a
su alrededor?

How often do you feel

1. ¢Qué tan frecuente

2. ¢Qué tan a menudo

¢, Qué tan a menudo
siente que ya no

UCLA-LS3-7 that you are no longer siente que ya no es siente que ya no tiene tiene cercania con
close to anyone? cercano a nadie? cercania con nadie? nadie?
2. ¢Qué tan a menudo
siente que ya no tiene
cercania con nadie?
1. ¢,Qué tan frecuente 1. ;Qué tan frecuente (;_Que tan a menudo
How often do you feel ; ; siente que las
) siente que las siente que las personas
that your interests and personas a su
UCLA-LS3-8 ideas are not shared Personas que le que le rodean N0 7 irededor no
rodean no comparten comparten sus intereses e
by those around you? : ; . comparten sus
sus intereses e ideas?  ideas? . .
intereses e ideas?
2. ;Qué tan a menudo
siente que nadie a su
alrededor comparte
sus intereses e ideas?
. i . . ¢, Qué tan a menudo
1. ¢Qué tan frecuente 1. ;Qué tan frecuente se .
How often do you feel ; ) ; : se siente
UCLA-LS3-9 ; ) se siente extrovertido siente extrovertido (a) y .
outgoing and friendly? (a) y amigable? amiqable? extrovertido (a) y
y 9 ’ 9 ’ amigable?
2. ¢Qué tan a menudo
se siente activo y
amigable?
How often do vou feel 1. ¢Qué tan frecuente 2. ;Qué tan a menudo se ggu:iéi?ea Lneerzggg
UCLA-LS3-10 y se siente cercano (a) a siente cercano a otras
close to people? (a) a otras
las personas? personas? N
personas?
2. ;Qué tan a menudo
se siente cercano a
otras personas?
How often do you feel 1. ;Qué tan frecuente 2. ;Qué tan a menudo se LQue_ tan a menu_do
UCLA-LS3-11 A . ; . se siente excluido
left out? se siente excluido? siente excluido? (@)?
2. ¢Qué tan a menudo
se siente excluido?
How often do you feel 1. ;Qué tan frecuente 2. ;Qué tan a menudo gg:tztanqau;nenl;ﬂcs)
UCLA-LS3-12 that your relationships  siente que sus siente que sus relaciones relaciones con otras

with others are not
meaningful?

relaciones con otros no
son significativas?

con otras personas no
tienen significado?

personas no tienen
ningun sentido?

2. ¢Qué tan a menudo
siente que sus
relaciones con oftras
personas no tienen
significado?
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UCLA-LS3-13

How often do you feel
that no one really

1. ¢Qué tan frecuente
siente que realmente

2. ¢;Qué tan a menudo
siente que nadie lo conoce

¢, Qué tan a menudo
siente que

knows you we11? nadie lo (a) conoce bien? realmente nadie lo
’ bien? ’ (a) conoce bien?
2. ¢Qué tan a menudo
siente que nadie lo
conoce bien?
1. ¢Qué tan frecuente 2. ;Qué tan a menudo se ;Qué tan a menudo
UCLA-LS3-14 gg}’;tggipogfoﬁ:rzel se siente aisladode los siente aislado de los se siente aislado (a)
’ demas? demas? de los demas?
2. 4Qué tan a menudo
se siente aislado de los
demas?
How often do you fee1 1. ;Qué tan frecuente 2. ;Qué tan a menudo gice.):teetan :emeunsutgg
you can find siente que puede siente que usted puede q
UCLA-LS3-15 . . o o puede encontrar
companionship when encontrar  compafiia encontrar compaifiia L
. . ; . compafiia cuando la
you want it? cuando asi lo quiere? cuando la quiere? oo
quiere”?
2. 4 Qué tan a menudo
siente que puede
encontrar  compaiiia
cuando la quiere?
1.. ¢Qué tan frecqente 1. Qué tan frecuente g,.Que tan a mepudo
siente que existen siente ue existen siente que existen
UCLA-LS3-16 personas que q personas que
personas que realmente lo
H ften d feel realmente lo (a) (a) entienden? realmente lo (a)
ow often do you 1€l o piienden? ’ entienden?
that there are people
ho really understan
;VOL?,, eally understand 2. ¢Qué tan a menudo
' siente que hay
personas que
verdaderamente lo
entienden?
UCLA-LS3-17 How often do you feel 1. ;Qué tan frecuente 2. ;Qué tan a menudo se ¢;Qué tan a menudo
shy? se siente timido (a)? siente timido? se siente timido (a)?
2. ;Qué tan a menudo
se siente timido?
1. ¢Qué tan frecuente A s z,_Que tan a menudo
H ; 1. ¢Qué tan frecuente siente que las
ow often do you feel  siente que las siente que las personas personas estan
UCLA-LS3-18 that Eeople are arour;d personas estan estan alrededor suyo, pero  alrededor Suyo,
you but not with you? alrededor suyo, pero a2 .
no con usted? no con usted? pero no estan con
’ usted?
2. ¢Qué tan a menudo
siente que hay gente a
su alrededor pero que
no estan con usted?
. . ;,Qué tan a menudo
1. ;Qué tan frecuente 1. ;Qué tan frecuente & ;
How often do you feel s 6 : PG ) siente que existen
UCLA-LS3-19 that there are people siente  que  existen  siente que existen personas con las

you can talk to?

personas con las que
puede hablar?

personas con las
puede hablar?

que

que usted puede
hablar?

2. ;Qué tan a menudo
siente que hay
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personas con las que
usted puede hablar?

UCLA-LS3-20

How often do you feel
that there are people
you can turn to?

1. ¢Qué tan frecuente
siente que existen
personas a las que
puede recurrir?

1. ¢Qué tan frecuente
siente que existen
personas a las que puede
recurrir?

¢, Qué tan a menudo
siente que existen
personas a las que
usted puede
recurrir?

2. ¢4 Qué tan a menudo
siente que hay
personas en las que
usted puede
apoyarse?
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Anexo 6. Caracteristicas sociodemograficas y clinica de los participantes de la prueba piloto de la traduccién adaptacién de la escala

UCLA-LS3
Cuida Traspla
N Se Ed Estr Estado Esta Radioter Quimioter Ciru dos nte de
Procedencia Escolaridad Tipo Cancer
°  xo ad ato civil dio apia apia gia paliati medula
vos Osea
Solter Tumor malino de
1 F 44 Villavicencio/Meta 3 Bésica secundaria o 1B si Si si No No
a cérvix
Bogota/Cundinama casad . . Tumor maligno de
2 M 79 3 Basica primaria v si Si si Si No
rca o) préstata
Girardot/Cundinam Casad ) ) Tumor maligno de
3 F 60 2 Bésica secundaria o \Y no Si si No No
arca a apéndice
Bogota/Cundinama Separ . . Tumor maligno de ] ]
4 F 65 3 Basica primaria 1A si No si No No
rca ada mama
Bogota/Cundinama Solter Tumor maligno de
5 F 57 1 Técnica ]3] no No si Si No
rca a mama
Bogota/Cundinama u. . ) Tumor malino de ] ) )
6 F 56 4 . Basica secundaria ) B Si Si si No No
rca Libre cérvix
Soacha/Cundinama Basica secundaria Tumor maligno de
7 F 85 1 soltero \ no No si No No
rca incompleta prostata
Bogota/Cundinama Separ ) ) ) ]
s F 84 2 Basica secundaria Linfoma no Hodgkin ~ NR si No si No No
rca ada
Casad ] o Tumor maligno de
9 M 56  Mocoa/ Putumayo 3 Universitario 1A no Si si No No
o estomago
1 casad ] o Leucemia Mieloide ]
F 66  Arenales/Meta 3 Universitaria o NA no Si No No no
0 a cronica
1 Bogota/Cundinama Separ Leucemia Mieloide
F 51 2 Basica secundaria NA no Si No No Si
1 rca ada cronica
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1 ] ] ) o . Tumor maligno de ] ] ]
F 77  Socoté/Boyaca viuda Basica primaria nc si Si Si No No
2 mama
Bogota/Cundinama ) . o Tumor maligno de
3 M 72 U.libre Basica primaria | si No Si No No
rca préstata
1 ) . ) . o Leucemia . .
M 33  Tunja/Boyaca U.libre Universitario ) o NA no Si No No Si
4 linfoblastica aguda
1 Bogota/Cundinama casad . o ) . ] ]
s M 57 Bachillerato técnico Linfoma No Hodgkin Il no Si No Si No
rca o
1 Bogota/Cundinama ) . . Tumor malino de
F 41 U.libre Basica primaria o B si Si No Si No
6 rca cérvix
1 Santa ) o ) Tumor malino de ] ]
F 50 U.libre Bésica secundaria e no Si Si No No
7 Marta/Magdalena cérvix
1 Bogota/Cundinama ) . i Tumor maligno de
F 48 U.libre Basica secundaria 1A si Si Si No No
8 rca mama
1 o ) o o Linfoma de Hodgkin ]
F 33  Ibagué/Tolima U.libre Basica primaria . \Y Si Si No No No
° clasico
2 Fusagasuga/Cundi Casad Basica primaria )
F 41 . Linfoma no Hodking  IA no No No No No
0 namarca a incompleta

NR= No registra; NA= No aplica
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Anexo 7. Escala final de la UCLA-LS3, traducida y adaptada al espanol colombiano en pacientes con cancer

Escala de soledad de UCLA-3

Instrucciones: Las siguientes oraciones describen como la gente se siente a veces. Para cada oracién, por favor indique
qué tan a menudo se siente de la manera descrita, seleccionando uno de los nimeros que aparecen en cada linea. Por
ejemplo: ¢Qué tan a menudo se siente feliz? Si nunca se siente feliz, marque “nunca”, si siempre se siente feliz, marque

“siempre”.
ITEM Nunca Rara A Siempre
vez veces

ELJC1 ¢, Qué tan a menudo se siente “en armonia” con las personas a su alrededor? 01 02 03 04
UC2 ;Qué tan a menudo siente que le falta compania? 01 02 03 04
UC3 (;Qué tan a menudo siente que no tiene a nadie a quien recurrir? 01 02 03 04
UC4 ;Qué tan a menudo se siente solo (a)? 01 02 O3 04
ucs . . .
+ ¢, Qué tan a menudo se siente parte de un grupo de amigos? 01 02 03 04
UC6 ;Qué tan a menudo siente que tiene mucho en comun con las personas a su
+ alrededor? 01 02 03 04
UC7 ;Qué tan a menudo siente que ya no tiene cercania con nadie? 01 02 03 04
ucs ¢, Qué tan a menudo siente que las personas a su alrededor no comparten sus 01 02 03 04

intereses e ideas?
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BCQ ¢ Qué tan a menudo se siente extrovertido (a) y amigable? 01 02 03 04
uc1io  ~ . . ”
+ ¢ Qué tan a menudo se siente cercano (a) a otras personas® 01 02 03 04
UC11 (¢Qué tan a menudo se siente excluido? 01 02 03 04
¢ Qué tan a menudo siente que sus relaciones con otras personas no tienen ningun
uc12 sentido? 01 02 03 04
UC13 ;Qué tan a menudo siente que realmente nadie lo (a) conoce bien? 01 02 03 04
UC14 ;Qué tan a menudo se siente aislado de los demas? 01 02 03 04
EC15 ¢ Qué tan a menudo siente que usted puede encontrar compafia cuando la quiere? 0O 1 02 03 04
iJC16 ¢ Qué tan a menudo siente que existen personas que realmente lo (a) entienden? 01 02 03 04
UC17 ;Qué tan a menudo se siente timido (a)? 01 02 03 04
¢, Qué tan a menudo siente que las personas estan alrededor suyo, pero no estan con
uc18 usted? (O} 02 03 04
9019 ¢, Qué tan a menudo siente que existen personas con las que usted puede hablar? 01 02 03 04
uc20 ~ . . . ,
¢, Qué tan a menudo siente que existen personas a las que usted puede recurrir? 01 02 03 04

+
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Anexo 8. Escala de soledad en cancer (Adams et al., 2017)

Modulo 2: EscALA DE SOLEDAD “CANCER LONELINESS SCALE"”

Instrucciones: Las siguientes oraciones describen cOmo se sienten las personas luego de ser diagnosticadas con
cancer. Para cada oracioén, por favor indique Qué tan a menudo se siente de la manera descrita, seleccionando uno
de los niUmeros que aparecen en cada linea.

ITEM Nunca SZ:a A veces | Frecuentemente Siempre
Desde que le diagnosticaron cancer, ¢Qué tan a menudo se ha

1 CL1 | sentido incomprendido, incluso por sus amigos mas cercanos y | O 1 02 O3 04 Os
familiares?

s e T ey PSRN 01 02 03 |04 0

o e e e T e[ 01 |02 |03 |04 0

T R st s R LTS PR LR Y 0

5. | as qu:(jlssq:jJ:nLeégiigr:g?;i)(:i;ocr;;:iagﬁ?r, ¢Qué tan a menudo ha sentido 01 02 03 04 Os

o s O o qentse ™ T 01 02 03 04 0

7. | ay igraédsa(a:) z(ajenlw;a:léz;;s?diagnéstico de cancer lo (a) hace sentir 01 0 2 03 04 Os
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Anexo 9. Formatos de recoleccion de variables sociodemograficas y clinica, indice de
comorbilidad de Charlson, Escala de funcionalidad de Karnofsky y escala de calidad de vida
FACT-G

FORMATO 1, FACTORIAL
4 2. Fecha de
. ml inclusion mmE Wl u RA
Secuencial: FLILIL o L L 1 | |
(DD, MMM, AAAA):
3‘. . 4. Evaluacion: 0 Factaorial 0 Retest | O Criterlo predictiva
Iniciales:
Médulo 1: VARIABLES SOCIODEMOGRAFICAS
5. Fecha de nacimiento (DD, MMM, AARA): 1T B I 5.1 Edad
0 Femenino 0 Mo estudid 01 Bachillerata incompleto
6. Sexo: 7. Escolaridad | O Primarla incompleta 0 Bachillerato completo 0 Posgrada
0 Nasculing {+ Primaria completa {1 Educacitn superior
8. Procedencia: 8. Codigo DANE:
10. Ocupacion: 11. Estado civil: 12. Estrato socioeconomico:
0+ Empleadoa) 0 Solternia) 0l
0 Independients 0 Unlén libre 0l
01 Cesante 0 Casadoia) 03
(1 Jubllado{a) () Separadoia) 04
() Estudiante 0 Viudo(a) 03
{t Hogar i
(1 5in dato
0 Otra CuAlT

Modulo 2: VARIABLES CLINICAS

0 Cancer de mama 0 Cancer de cérvix | O Cancer gastrointestinal

13. Tipo de cancer:
0 Cancer de prostata 00 Cancer hematobbglco

14. Fecha de diagnostico: (DD, MMM, AAAA):

15, Estadio:
o0 0l 0IA 0 1Al 0 a2 0lg 01B1 082 ol 0 I1A 0 11a1
0lla2 |ollg [0l 0111 0 1A 0 1IIB 0 Ic o 0 VA 0 IVB 0 IvC

0 Sin dato 0 Mo aplica
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FORMATO 1, FACTORIAL
44, Escala de Karnofsk —r
i Y | 1.2 Secuencial: -
(puntaje de 0 a 100): |y B |
) . Actividad normal. Sin evidencia de enfermedad O 10
Capaz de realizar actividades — -
normales, no requiere cuidados Actividad normal. Signos y sintomas leves de enfermedad (390
especiales Actividad normal con esfuerzo. Algunos signos o sintomas de 0 80
enfermedad ]
Cuida de 51 mismo pero es incapaz de llevar a cabo una actividad o o970
. .. | trabajo normal
Incapaz de trabajar, puede wvivir - - - -
en casa y auto-cuidarse con Necesita ayuda ocasional de otros pero es capaz de cuidar de si 0 60
ayuda variable misma para la mayor parte de sus necesidades
Requiere ayuda considerable de otros y cuidados espedales a5
frecuentes )
i i i i (40
Iricagez dé ulo-culdarse. Incapacitado. .Fleqmerle n:uu:ladul*:‘ EEjF?EEI:'ﬂES- . _
Requiere cuidados especiales Severamente incapacitado. Indicacion de hospitalizacion aunque no 030
susceptible de hospitalizacion, | 1@y indidios de muerte inminente
Probable avance rapido de la Gravemente enfermo. Necesita asistencia activa de soporte 20
enfermedad Maribundo 010
Fallecido 0o
Médulo 3: CALIDAD DE VIDA ESCALA FACT GENERAL
Instrucciones: A continuacion encontrara una lista de afirmaciones sobre situadiones muy comunes en personas con
su misma enfermedad. Dependiendo de lo cierto que haya sido para usted cada afirmacion durante los Gltimos siete
dias, por favor, sdlo margue uno de los numeros gue aparecen en cada linga.
ESTADO FISICO GENERAL DE SALUD Nada | Unpoco |Algo | Mucho | Muchisimo
45. | GF1 | Me falta energia 1] 0l 01 03 04
46. | GF2 | Tengo nauseas )] 0l 0 3 04
Debido a mi estado fisico, tengo dificultad para ; .
47. | Gh3 atender las necesldades de mi familia o 01 Y e Q4
48. | GP4 | Tengo dolor oo 0l 0z 03 04
49. | GP5S | Me molestan los efectos secundarios del tratamiento o 0l 0z 03 04
50. | GP& | Me slento enfermala) (1] 0l 1 3 04
51. | GPY | Necesito estar acostadola) 0o ol 02 03 04
AMBIENTE FAMILIAR Y SOCIAL Mada | Unpoco |Algo | Mucho | Muchisimo
52, | 551 | Me slento cercano{a) a mis amistades 00 0l 01 01 04
53. | G52 | Reclbo apoyo emocional por parte de mi familia (11} 0l 01 03 04
54. | 553 | Reclbo apoyo por parte de mis amistades (11} 0l 01 03 04
55. | G54 | Mifamilia ha aceptado mi enfermedad 0o 0l 01 03 04
Me slento satisfecho(a) con [3 manera en gue se
i ] 3
66 | G55 comnunica mi familia acerca de mi enfermedad b 01 Y Y 4
Me slento cercanofa) a mi pareja (o & la persona gue ; .
57. | G5& me da apoya) o 0l 0z 03 04
Sin importar su nivel actual de actividad sexual, por favor, conteste a la siguien qunta. Si
58. | QL | usted prefiere no contestarla, por favor, sefiale con una cruz esta casila y CoRMe Con' D
siguiante saccidn. 93 - 2013
59. | G57 | Estoy satisfecho(a) con mi vida sexual | 0o | 0l 2 "'f T 04
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FORMATO 1, FACTORIAL
Médulo 3: CALIDAD DE VIDA ESCALA FACT GENERAL Secuencial
ESTADO EMOCIOMAL Mada | Un poco | Algo | Mucho | Muchisimo
60. | GE1 | Me siento triste 0 a1l 02 o3 0 d
. Estoy satisfecho(a) de cdmo estoy enfrentando mi . .
61. | GEZ enfarmedad o ol 02 03 04
62, | ge3 | Estoy perdiendo las esperanzas en |2 lwcha contra mi 00 o1 0 03 o4
enfermedad
63. | GE4 | Me slento nervioso{a) 00 ol 02 o3 0 d
64. | GES | Me preocupa morlr o al 01 o3 04
65. | GEb | Me preocupa que mi enfermedad empeore 0 a1l 02 o3 o d
CAPACIDAD DE FUNCIONAMIENTO PERSONAL Mada | Unpoco | Algo | Mucho | Muchisimo
66. | GF1 | Puedo trabajar (incluya trabajo en &l hogar) o al 02 o3 04
67. | GF2 | Me satisface mi trabajo (incluya trabajo en el hogar) o ol 02 03 04
68. | GF3 | Puedo disfrutar de la vida o al 02 03 04
69. | GF4 | He aceptado mi enfermedad 0 a1l 02 03 04
70. | GFS | Duermo blen o a1l 02 03 04
71. | GF& | Disfruto con mis pasatiempos de slempre o al 02 o3 04
72. | GFT | Estoy satisfecho{a) con mi calidad de vida actual oo il 012 03 04

73. Quién dillgencld:

74. Iniclales: 1| || |
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Anexo 10. Esquema de los seguimientos de mortalidad a 24 meses con medidas repetidas

de la escala UCLA-LS3 cada 6 meses

Va | Seguimientos de mortalidad (cada paciente incluido debe cumplir con 24 seguimientos si su estatus
riables del | vital es vivo activo o perdido y se deja de seguir si el paciente muere en algiin momento dentro de los
estudio 24 meses).

Tiem
TO: po
Factor | trans
ial ocurri [T1
linea do :
de entre | se | se | se | se | se se | se | se | se | se se | se | se | se | se se | se | se | se | se
base |T0 alg (g (g9 |9 |9 |seg|9 (9 (9 |9 |9 |seg|g (g |9 |9 |9 [seg|g |9 |9 |9 |9 |seg
T1 1 |12 |3 |4 |5 |6 7 |8 |9 |10 11|12 [13 |14 |15 |16 |17 |18 [19 |20 |21 |22 |23 | 24
Variabl
es
sociode
mografi Vi | Vi |Vi [Vi |Vi [Viv |Vi Vi |Vi|Vi]|Vi]|Viv |Vi]|Vi|Vi]|[Vi]|Vi|[Viv [Vi|Vi|[Vi]|Vi|Vi]Viv
cas vo [vo |vo |[vo |vo | o vo [vo [vo [vo |vo |o vo [vo [vo |vo |vo | o vo [vo [vo [vo [vo |o
Pe [Pe |Pe |Pe | Pe |[Per |Pe |Pe |Pe | Pe |Pe [Per [Pe |Pe |Pe |Pe | Pe |Per |[Pe |Pe | Pe | Pe | Pe | Per
rdi | rdi | rdi | rdi |rdi [did |rdi|rdi |[rdi|rdi|rdi|did |rdi|rdi|rdi|rdi|rdi|did |rdi|rdi|rdi|rdi|rdi| did
Variabl do | do [do |[do |do | o do [do |do |do |do |o do | do [do |do |do | o do [do | do |do [do |o
es MM |M|M|M M |M|M|M|M MMM |M|M
clinicas M (M |M|M|M ue [ue |ue [ue |ue ue | ue |ue |ue |ue ue | ue | ue |ue |ue
1mes |ue [ue [ue |ue |ue | Mu |rt rt rt rt rt Mu | rt rt rt rt rt Mu | rt rt rt rt rt Mu
rto | rto | rto | rto | rto | erto | o [} o) [} o) erto | o o o o o erto | o o o [¢) o erto
(I;/rl"edlu 1°m 2°m 3°m 4°m
edic edic edic edic
basal . 0 0 oA
de ion ion ion i6n
de de de de
soledad
(Escala sole sole sole sole
UCLA dad dad dad dad
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Anexo 11. Formato de recoleccion del estatus de los pacientes durante los seguimientos
mensuales (2 afio aprox.)

FORMATO 4. SEGUIMIENTO

1 ) N 2. Fecha de ) o ) )
- . - inclusién RA
Secuencial: | - (DD, MMM, AAAAL: N | I —
() Cancer de () Cancer de () Cancer
o q. mama oérving gastrointestinal | 5.
3. Iniciales: Tipo de 0 3 Segulmients
cancer: fancer de () Cancer hematoldgice nimers
prostata
O Teléfono
O personal
6. Fecha de - ) | 7. Medio O Hist i
seguimiento de e _inna clinica
(DD, MMM, AasR): | — " | contacto: | =-43l
Fecha consulta
(DD, MMM,
LR
. O Vivola) activola .
8. Estado vital an el Lilvola) oia) 9. Fecha de estado vital
seguimiento: R (DD, MMM, AAAA)
g * O Wivola) perdidola) " ! -
10. Quién diligencié: 11. Endcinlog: LI
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Anexo 12. Instrucciones, preguntas guia y fechas programadas para la realizacién de
las entrevistas en profundidad

Introduccion:

Estamos llevando a cabo un estudio con el fin de adquirir un entendimiento tanto teérico como
vivencial de cémo los pacientes diagnosticados con cancer perciben y comprenden el fenédmeno de
la soledad. Su participacion en esta investigacion es esencial para enriquecer nuestra comprension

de las experiencias y perspectivas de aquellos que enfrentan el cancer en relacion con la soledad.

Durante la entrevista, le haremos una serie de preguntas y le pediremos que comparta sus
pensamientos y experiencias de manera abierta y honesta. Sus contribuciones son de gran valor
para nuestro estudio. La entrevista tendra una duracién aproximada de 40 minutos y consistira en
responder preguntas, expresar opiniones, discutir sobre diversos temas. Tenga en cuenta que estas

entrevistas seran grabadas en audio para su posterior analisis por un profesional de la salud.

1. Preguntas de identificacion y contexto sociodemografico

¢, Cual es su nombre completo y edad?

¢ Donde reside actualmente?

¢viene con un acudiente?

¢cudl es su estado civil actual, su nivel educativo y actualmente a que se dedica?

¢, Cuando le diagnosticaron el cancer y cual es el tipo de cancer que tiene?

¢ Podria contarnos un poco sobre su experiencia desde el momento en que recibié el diagndstico?
¢ Ha recibido atencion médica en el Instituto Nacional de Cancerologia (INC)? Si es asi, ¢durante

cuanto tiempo ha sido atendido alli?

2. Percepcion de la soledad

¢, Qué significa para usted la palabra "soledad" en el contexto de su experiencia con el cancer?

¢ Podria compartir situaciones o momentos en los que ha sentido soledad en relacién con su
diagndstico de cancer?

¢, Como cree que su diagndstico de cancer ha afectado sus relaciones personales?

¢ Siente que las personas a su alrededor comprenden su situacién?
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¢ Podria proporcionar ejemplos de apoyo o falta de apoyo?

¢ Ha buscado o recibido apoyo emocional o psicoldgico en relacion con su experiencia de soledad?
¢ Ha participado en grupos de apoyo o terapias de grupo con otros pacientes con cancer? Si es asi,
¢,c6mo ha influido en su percepcion de la soledad?

¢, Como describiria la experiencia de soledad en relaciéon con su cancer en comparaciéon con otras
personas en situaciones similares?

¢ Cuales son algunas estrategias que ha utilizado para enfrentar la soledad en el contexto de su
enfermedad?

¢, Ha notado cambios en su percepcion de la soledad a medida que ha avanzado en su proceso de
tratamiento?

¢ Qué consejos o sugerencias tendria para otras personas que enfrentan el cancer en relacion con

la soledad?

3. Riesgo para la salud, muerte y otras causas de la soledad

¢,Coémo percibe que la enfermedad de cancer ha influido en su salud en general?

¢, Como ha impactado la perspectiva de la muerte en su experiencia de soledad?

Aparte del diagndstico de cancer, jcuales cree que son otros factores o circunstancias que
contribuyen a su sensacion de soledad?

¢ La soledad que experimenta esté relacionada con situaciones cotidianas en su vida diaria debido a
su enfermedad?

¢ Como ha evolucionado su red de apoyo social, como amigos y familiares, a medida que ha
avanzado en su tratamiento?

¢ Considera que la falta de informacion o comprension en la sociedad acerca del cancer ha

contribuido a su sensacién de soledad?

FECHAS PROGRAMADAS PARA LA REALIZACION DE LAS ENTREVISTAS

Agosto 2022
Calendario esta disefiado para facilitar su uso como un planificador.
<« Julio Agosto 2022 Septiembre
>
Do. Lu. Ma. Mi. Ju. Vi. Sa.

1 2 3 4 5

(=]


https://www.wincalendar.com/calendario/America/Julio-2022
https://www.wincalendar.com/calendario/America/Septiembre-2022
https://www.wincalendar.com/calendario/America/Septiembre-2022
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7 8 9 10 12 13
14 15 16 17 18 19 20
21 22 23 24 25 26 27
ENTREVISTA ENTREVISTA
DE 11 A 1PM DE9A11AM
28 29 30 31
ENTREVISTA ENTREVISTA
DE09A 11 AM 9A12PM
Septiembre 2022
Calendario esta disefiado para facilitar su uso como un planificador.
<« Agosto Septiembre 2022 Octubre »
Do. Lu. Ma. Mi. Ju. Vi. Sa.
1 2 3
ENTREVISTA
DE9A12PM
4 5 6 7 8 9 10
ENTREVISTA = ENTREVISTAS ENTREVISTA  ENTREVISTA9
DE11A1PM  DE11A1PM DE12A2PM  A11PM
1 12 13 14 15 16 17
ENTREVISTA  ENTREVISTA | ENTREVISTA | ENTREVISTA
DESBA10AMO DE8A10AMO DE8A10AMO DE1A3PM
2A4PM DE2A4PM DE2A4PM
18 19 20 21 22 23 24
ENTREVISTA ~ ENTREVISTA = ENTREVISTA
DESBA10AMO DE11A1PM  DE7A10AMO
2A4PM 2A4PM

25


https://www.wincalendar.com/calendario/America/Agosto-2022
https://www.wincalendar.com/calendario/America/Octubre-2022
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Anexo 13. Consentimiento informado para pacientes que fue aprobado por el CEl de la
universidad Nacional y del INC

NSTITUTO NACIONAL DE CANCEROLOGIA E.S.E
GRUPD DE INVESTIGACIONES CLINICAS
CARACTERIZACION DE LA SOLEDAD NO DESEADA Y i
5U RELACION CON MORTALIDAD EN PACIENTES CON Ao
UNIVERS| CANCER
NACIONAL

CONSENTIMIENTD INFORMADO PARA PARTICIPAR EN LN ESTUDIO DE INVESTHSACION VERSION 01 DEL 05 DE AGOSTO DE 2021
Titulo del Estudio

Investigador Princpal
Coordinadora del estudio
Hombre del grupo area que
| _propone:
Nombre del grupo al que

pertensce

M2 de teléfonos y comeo asodados a la

z12 formulario de consentimiento puede t=ner palabras que Usted no entiends, por favor debe solicitar al investigedor o personz
responzable del estudio que e clarifigue cuslguisr palabra o duds que = |2 presente. Usted tiene derecho 3 una copis de ests
formulario de consentimients para pensar sobre su participacion en este estudio o para discutirlo con familizres o amigos antes
de tomar una dedision.

El proposito de este documento es syudarle 3 tomar una decision informada para decidir participar o no en 2l estudio denominado
“Dimensicnamiento de Iz soledad no desesds v su relacian con mortzlidad en pacientss con céncer”.

L- INTRODUCCION:

A uzted 5= le ha imvitado & participar en un estudio de investigecion que esté siendo conducido por la Universided Macionzl de
Colombiz y el grupo de investigacion clinica del instituto Macional de Cancerologia £.5.E y que tiene una duracion sproximada de
dos afics. e todas formas, antes gque usted decida participar en 2l estudic, por favor, tomese &l tiempo necesario para decidir v
g3 cuidadosamente este formulario v haga todas las preguntas gue tengs. pars asegurar gue entienda los procedimientos del
estudio, rigsgos y beneficios. de tal forma gue pueda decidir voluntariaments =i desea participer o no. 5i luego de lesr este
documento tiens alguna duds, pida al investigador responsable o personal del estedio que le expligue. sients absoluts libertad
pEra preguntar sobre cualguier aspecto que le syude a sclarar sus dudas. Ls persona encargzdz le deberd proporcicnar toda |z
nformacion que necesite para entender 2 estudio.

Unz vez que haya comprandide el estudio v si usted desss participar, entonces se le solicitard que firme ezt forma de
consentimients, de la cual recibirs una copia firmada v fechada.

IL.- PROPOSITO DEL ESTUDID

Bl proposito de este estudio &5 conocer como |z soledad no dessada podria estar relzcionada con su estado de salud actusl v como
z:tz soledsd podia afectar |z manera en que usted responde 2l tratamiento que 25t recibiendo para su enfermedad.

N JUSTIFICACION DEL ESTUDNO.
Rezlizar ezte estudio es importants porgue aports informacion sobre |2 soledad no deseads, |z cusl es un especto que & ha visto

gue puede influir en el cuidado de su zalud y que podria afectar su calidad de vida. Conocer esto permitirs efectusr ajustes en |z
maners en como se brinda |a atencion pars el tratamiento de su enfermedad.
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MSTITUTO NACIOMAL DE CANCEROLOGIA E.5.E
GRUPD DE INVESTIGACIONES CLINICAS
CARACTERIZACION DE LA SOLEDAD MO DESEADA Y
SU RELACION CON MORTALIDAD EN PACIENTES CON
UKIY Al=T CAHEER
NACIONAL

o=

. PARTICIPANTES DEL ESTUDNO:

Usted podra participar s tiene las siguientas caractersticas
*  Sermayorde 13 afios
%  Hzblar espafic! y s=r de nadionalidad colombiznz.

=i embargo. si usted tiene alguno de los siguientes criterios no es candidats o candidato pars este estudio:
# Mo aceptar participar en 2l estudio.
#  Hzberrecibido parte del tratamiento de su enfermedad en otra institucion

purante el desarrollo de este estudio buscamos incuir sproximadamente 500 personas v todas participaran exactamente en las
mizmas condiciones.
V. PROCEDIMIENTOS DEL ESTUDIO:

£0ué se me pedira que haga?

Le solicitaremos paricipar en una entrevists de duracion sproximada de 40 minutos, en |3 cusl 22 |2 pedird que responds unas
Dreguntas, emita unas opinionss, discuts sobre slgunos temas y conteste unos cuestionzrics. Estas entrevistas seran grabadas pars
zer postericrmente analizadas por un profesional de |z salud.

£Tendnd aigdn costo para mi?

Estos estudios no represantarén un costo sdicionzl para usted, ni para su sistemz de zalud.

£0ud beneficio puedo espenar por participar en este estudio?

Al participar en este estudio usted nos permitird amplisr neestros conodimientos respecto & coma Iz soledzd no desesda podriz
afectar a zu szlud. Al mizme tiempo nos permitird tomar acciones pere cresr esTEteEias & intervencionss v mejorar la atencion
&n szlud que usted recibe.

£52 me informand ef resultodo del estudio?
Al terminzr & estudio, aproximadamente dentro de dos ancs, s esta interesado en conocsr los resultados, pusde contactarse

con &l equipo de investigacion quienes conducen el estudio y quienss le informaran sobre los avances y los resultsdos cuando
£:105 58 encusntren disponibles.

£uidn podrd ver mis negistros o los dobos que sean obtenidos ?
Si wsted estd de acuerdo en ser parte de este estudio, su nombre s= mantendrd en reserva. Solo & personal del estudio,

comites independientes de Stica & inspectores de las entidades reguladoras estatales tendran scceso directo & sus registros
medicos para revisar la informacion del estudio.

Las responsabilidades que debe cumplir usted como particdpante (los requisitos necesarios para su partidpadon), son las
Siguientes:

1. cumplir con los criterios de inclusidn v exclusion.
1. Aceptar voluntariaments participar en el estudio, firmar el consentimients junto con los testigos, responder l2s preguntas en |3
entrevista.

f
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£Me puedo negar o participar en el estudio?

0. Su participacion es completaments voluntaria, esto no sfectara su retamiento en & Instituto Macional de Cancerologia ¥ no
perdera ningun beneficio o derecho legal.

£Puedo participar en el estudio si no firmo este consentimiento?
Mo. 5 usted decide no firmar el presents formato no podra participar en el astudio.
£A didnde debo acudir si tengo preguntas?

En caso de presentar dudas o inquietudes sobre sus derechos como sujeto de investigacion, usted puede consultar al presidente del
Comité de Fti en investigadones del INC. quien firma y sella este consentimiento, al teléfono (601) 3905012 Ext. 4001, Comeo
electronico: comite etiEincEcncer. gov.co, Direcdon: cllel N°.9-35 Bogotd".
Fara preguntas acerca del estudio en cualguier momento puede contactar al equipo de investigadion en el Institrbo Nadonal de
@ncerciogia lamando al teléfono 4320160 extension 5947, 5857, 3958 0 5959.

HE LEIDO ¥ ENTIENDO ESTE FORMATO DE COMSEMTIMIENTD. TODAS MIS FREGUNTAS HAN 5ID0 CONTESTADAS. BAE OFREZCO
VOLUNTARIAMENTE PARS& PARTICIPAR EM ESTE ESTUDIO. TENGO ENTENDIDO QUE RECISIRE UNA& COPIA FIRMADA DE ESTE
COMNEENTIMIENTC.

Os guiero participar

Firma del pacdente Firma del testigo
Nomibre del padente Momibre del testigo:
Miimeno de cedula de- Miimero de cedula de-
Hiimero telefonico: Miimero telefonico:
Numeno de celular: Humero de celular:
He explicado al 5ria). naturaleza v los propdsitos de |z investigacion: le he

explicado scerca de los riesgos v beneficios gue implica su participacion. He contestado a las preguntas en |z medida de lo posible
y he preguntzdo si tiene alguna duda. Acepto que he leido v conozoo k3 normatividad correspondiente para realizar investigacion
con seres humanaos v me s0ego 3 ella. Una vez concluids |z s250n de preguntas v respuestas, s2 procedic a firmar &l presants
documento.

Firma del Profesional de la salud quien diligencio el consentimiento informado
Nomibre del profesional de la salud

Nismero telefonico:

Numero de celular:

Cormen electronico:
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