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Resumen

El deseo de vivir es una dimensién compleja en la enfermedad vy al final de la vida, relacionada con
multiples factores. El objetivo del estudio fue analizar la prevalencia del deseo de vivir y los facto-
res asociados en pacientes oncolégicos en cuidados paliativos. El estudio longitudinal utilizé un guion
estructurado para la evaluacién socioepidemiolégica; la Escala de Evaluacion de Sintomas de Edmonton;
la Escala de Apoyo Social; la Escala de Depresién, Ansiedad y Estrés; la Escala de Esperanza de Herth;
y la Escala Analogica de Deseo de Vivir. Se verificé que ninguna de las variables sociodemograficas
influye en las ganas de vivir. Las personas que presentaban un mayor apoyo social en la dimension
afectiva mostraron una reduccion en el deseo de vivir en T1 (p=0,047); las que presentaban una baja
interaccion social mostraron pocas ganas de vivir en T2 (p=0,011). En cuanto a la esperanza, aquellos
gue comenzaron con puntuos elevados tuvieron una reduccion en el deseo de vivir de T1 a T2 (p=0,011),
pero los que mantuvieron puntos altos en T2 mantuvieron uno alto deseo de vivir (p=0,008).

Palabras clave: Cuidados paliativos. Neoplasias. Apoyo social. Ansiedad. Depresién.
Esperanza. Volicion.

Resumo

Vontade de viver em pacientes com cancer em cuidados paliativos

Vontade de viver é uma dimensdo complexa na doenca e no final da vida, relacionada a multiplos fatores.
O objetivo do estudo foi analisar a prevaléncia da vontade de viver e fatores associados em pacientes
oncolégicos em cuidados paliativos. O estudo longitudinal utilizou roteiro estruturado para avaliacao
socioepidemiolégica; escala de avaliacdo de sintomas de Edmonton; escala de apoio social; escala de
depressao, ansiedade e estresse; escala de esperanca de Herth; e escala analdgica da vontade de viver.
Verificou-se que nenhuma das variaveis sociodemograficas influencia a vontade de viver. Pessoas que
apresentaram apoio social aumentado na dimensio afetiva tiveram reducio na vontade de viver em T1
(p=0,047); as que apresentaram baixa interacdo social tiveram baixa vontade de viver em T2 (p=0,011).
Na esperanca, aqueles que iniciaram com escores aumentados tiveram reducido na vontade de viver de
T1 para T2 (p=0,011), mas quem manteve escores altos em T2 manteve alta vontade de viver (p=0,008).

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Neoplasias. Apoio social. Ansiedade. Depressao.
Esperanca. Volicao.

Abstract

Will to live in cancer patients receiving palliative care

The will to live is a complex dimension in iliness and at the end of life, related to multiple factors. This study
aimed to analyze the prevalence of the will to live and associated factors in cancer patients receiving
palliative care. The longitudinal study used a structured script for socioepidemiological assessment; the
Edmonton Symptom Assessment Scale; the Social Support Scale; the Depression, Anxiety, and Stress Scale;
the Herth Hope Scale; and the Analogical Will to Live Scale. It was found that none of the sociodemographic
variables influenced the will to live. People who had increased social support in the affective dimension had
a reduction in the will to live at T1 (p=0.047); those who had low social interaction had a low will to live at
T2 (p=0.011). In terms of hope, those who started with increased scores had a reduction in the will to live
from T1 to T2 (p=0.011), but those who maintained high scores at T2 maintained a high will to live (p=0.008).

Keywords: Palliative care. Neoplasms. Social support. Anxiety. Depression. Hope. Volition.
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Las intervenciones en cuidados paliativos (CP)
deben basarse en evidencias e incluyen preven-
cién, identificacién temprana, evaluacion y manejo
del sufrimiento fisico (dolor y otros sintomas),
necesidades sociales, angustias psicolégicas y espi-
rituales de los individuos, respetando sus valores
y creencias®. Ademas, deben aplicarse y modifi-
carse durante el curso de la enfermedad y segln
las necesidades del paciente?.

Para pacientes oncolégicos en CP, una de las face-
tas del tratamiento debe centrarse en el control de
los signos y sintomas fisicos, como el dolor, la fatiga,
la anorexia, la disfagia, las nduseas, los vomitos y el
constrefimiento, entre otros®. Tales sintomas dete-
rioran la funcionalidad y afectan significativamente
la calidad de vida y deben manejarse de forma efec-
tivay humanizada“.

La escala canadiense del Edmonton symptom
assessment system (ESAS)®, traducida y validada
al portugués brasilefio como escala de evaluacién
de sintomas de Edmonton, es un instrumento sen-
cillo y util para la practica clinica en diversos con-
textos. Se trata de una herramienta que valora el
reporte del paciente respecto a la intensidad de
los sintomas mediante una escala visual numérica,
que varia de 0 (minima intensidad) a 10 puntos
(maxima intensidad), incluyendo dolor, cansancio
(debilidad), dificultad para respirar, nauseas, tris-
teza, ansiedad, somnolencia, apetito y bienestar?.

Los sintomas fisicos pueden influir en la preva-
lencia de los sintomas de ansiedad o depresion, ya
sea desarrollando o empeorando estos sintomas”’.
Asi, la Escala de Depresion, Ansiedad y Estrés
(DASS), desarrollada originalmente por Lovibond y
Lovibond?, permite realizar un seguimiento de los
diferentes estados emocionales utilizando un Gnico
instrumento. La DASS-21 fue adaptada y validada
para el portugués brasilefo por Vignola’ como una
escala autoadministrada, que contiene tres subes-
calas (una para cada estado emocional), cada una
compuesta por siete items de tipo Likert.

En la DASS-21, para cada uno de los 21 items,
la persona evaluada debe indicar su grado de con-
cordancia con lo que leyé en las opciones: “No se
aplica a mi en lo absoluto” (0 puntos), “Se aplica
a mi hasta cierto punto o durante un corto
periodo de tiempo” (1 punto), “Se aplica a mi en
grado considerable o durante la mayor parte del
tiempo” (2 puntos), “Se aplica a mi mucho o casi
siempre” (3 puntos)’.

El apoyo social se refiere a las relaciones
mediante las cuales una persona recibe ayuda
emocional, afectiva y material para afrontar
situaciones dificiles y en las que se percibe a
si misma como cuidada, valorada, apreciada y
amada en el contexto de los grupos a los que
pertenece 11, Cuando el paciente se percibe a si
mismo como importante en la red social, puede
presentar una mejor adaptacion a la enfermedad,
adoptar actitudes positivas como la adherencia o
el mantenimiento de la terapia propuesta, tener
mejores prondsticos y una mayor supervivencia 2,

En este contexto, Sherbourne y Stewart *® desar-
rollaron una escala para valorar y cubrir las varias
dimensiones del apoyo social, denominada social
support scale, para utilizarla en el Medical Outcomes
Study, un estudio con pacientes con condiciones cro-
nicas, denominada MQOS-SSS. Se trata de una escala
compuesta por 19 items distribuidos originalmente
en cinco dimensiones, que abarcan diferentes aspec-
tos del apoyo social (afectivo, interaccion social emo-
cional positiva, informacional y material) 45,

En funcién de una instruccién inicial, el parti-
cipante debera responder: “Si lo necesitas, ;con
qué frecuencia recurres a alguien?”, seleccionando
una de las cinco posibles respuestas en una escala
Likert de cinco puntos: 0 (“nunca”), 1 (“rara vez"),
2 (“a veces”), 3 (“casi siempre”) y 4 (“siempre”).
Tras evaluar la correlacion, los autores propusieron
combinar las dimensiones emocional e informacio-
nal en una subescala 2.

Tras un diagnoéstico de cancer, es fundamental
mantener la esperanza, ya que la noticia, general-
mente recibida como una sentencia de muerte,
provoca un sufrimiento intenso y puede generar sen-
timientos de desesperanza, que afectan negativa-
mente al prondstico. Balsanelli y Grossi ¢ observaron
que los pacientes que mantuvieron o fortalecieron
su sentimiento de esperanza demostraron una
mayor capacidad para aceptar el diagnostico y seguir
las recomendaciones terapéuticas, asi como tasas
mas altas de adherencia al tratamiento y, en conse-
cuencia, una respuesta mas positiva a este.

Para evaluar la esperanza, actualmente exis-
ten 18 escalas, y Snyder hope scale e Herth hope
index?” son las mas utilizadas. Este Ultimo indice
fue construido y validado por Herth *® y posterior-
mente adaptado y validado en Brasil por Sartore *?,
bajo el nombre de Escala de Esperanza de Herth
(EEH), la cual consta de 12 items y se basa en tres
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componentes esenciales: temporalidad y futuro,
expectativas positivas e interconexién. Por lo tanto,
resulta valiosa como instrumento de cribado .
Cada item se califica utilizando una escala Likert
de cuatro puntos, que va desde “estoy totalmente
en desacuerdo” (1 punto) hasta “estoy totalmente
de acuerdo” (4 puntos). La puntuacioén total oscila
entre 12 y 48 puntos, y las puntuaciones mas altas
indican un mayor nivel de esperanza?.

En estudios con pacientes con cancer avanzado,
se encontraron correlaciones significativas entre la
voluntad de vivir y los sintomas fisicos, la ansiedad
y la sensacién de bienestar 2. También se constaté
que la voluntad de vivir puede variar durante el
curso de la enfermedad y que dichas fluctuacio-
nes cambian a medida que se acerca la muerte 2.
Otro estudio revelé que la mayoria de los pacien-
tes presenta una fuerte voluntad de vivir, incluso
cuando estan cerca de la muerte. Sin embargo,
también se encontré que una baja voluntad de
vivir esta directamente relacionada con la existen-
cia de sufrimiento fisico y psicolégico %.

En este contexto, la voluntad de vivir se consi-
dera una dimensién compleja en la experiencia de
la enfermedad y del final de la vida, y esta relacio-
nada con multiples factores . En el ambito clinico,
el uso de un instrumento de un solo item para
evaluar la voluntad de vivir puede ser un punto de
partida para abordar este tema complejo y puede
ayudar al equipo multiprofesional a identificar
areas especificas de intervencién.

Desde la perspectiva de los cuidados paliativos,
la voluntad de vivir ha sido poco explorada en la
literatura y esta directamente relacionada con una
asistencia paliativa de calidad. Medir la voluntad
de vivir y los factores relacionados puede generar
una mayor consciencia profesional para satisfacer
las necesidades de cuidado y conducir a una mejor
atencion al paciente.

Por lo tanto, el objetivo de este estudio fue
analizar la prevalencia de la voluntad de vivir y sus
factores asociados, ya sean fisicos, sociales, psico-
l6gicos o espirituales, en pacientes oncoloégicos en
CP en un hospital de referencia en tratamiento del
cancer en Cear4, Brasil.

Método

Se trata de un estudio longitudinal de poblacién,
realizado en dos periodos, denominados T1y T2,

donde T1 se refiere a la primera entrevista, y T2 a
la segunda, que tuvo lugar tres meses después
de la primera. La recopilacion de datos se dio en
el Hospital Haroldo Juacaba (HHJ), un hospital de
referencia para el tratamiento del cancer en Cear3,
Brasil, concretamente en el Ambulatério Corina
Parente. La recopilacion de datos tuvo lugar de
abril a octubre del 2023.

Para este estudio, se cre6 un guion estructu-
rado de evaluacién socioepidemiolégica, con varia-
bles como edad, sexo, color de piel, origen, estado
civil, nimero de hijos, educacién, ocupacion,
ingresos, nimero de personas que viven en el
hogar, quién es el sostén de la familia, religién e
historial de la enfermedad actual, que fue el pri-
mer instrumento aplicado en la entrevista (T1).
Después, se aplicé la ESAS, seguida de la MOS-SSS,
la DASS-21, la EEH y, finalmente, la Escala Analdgica
de la Voluntad de Vivir (VdV).

La VdV se cre6 para esta investigacion con base
en los hallazgos de Bornet y colaboradores?* para
valorar, de forma objetiva, la voluntad de vivir que
el entrevistado manifiesta en una escala de califica-
cion (del 1 al 10), donde 1 significa poca voluntad
de vivir y 10 significa mucha voluntad de vivir.

En la segunda entrevista (T2), se aplicaron las
mismas escalas, en la misma secuencia, salvo el
cuestionario socioepidemiolégico. Se incluyeron en
el estudio todos los individuos evaluados mediante
la palliative performance scale (PPS)>50%, siempre
que tuvieran un nivel de consciencia completo?.

La poblacion seleccionada para el estudio
incluyé a pacientes que, durante el periodo de reco-
pilacion de datos, tuvieron su primera consulta en el
Ambulatério Corina Parente, en el servicio de dolor
y cuidados paliativos. Estas personas fueron deriva-
das desde otros servicios del HHJ, como oncologia
clinica, cirugia oncoloégica o radioterapia. Ademas
de estos, también se incluyeron los pacientes deri-
vados directamente desde el servicio de triaje al
servicio especializado de cuidados paliativos en el
momento de registrar su historial médico.

Con base en el estudio de Julido y colaborado-
res?, que observé que los pacientes que son capaces
de adaptarse a la enfermedad presentan una mayor
voluntad de vivir en comparacién con los pacien-
tes que no lo son (75% frente al 35,5%), se estimé
que era necesario evaluar entre 56 y 72 pacientes
para obtener una muestra que tuviera entre un 80%
y un 90% de potencia y un 95% de confianza para
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rechazar la hipétesis nula de este estudio (método
de Fleiss con correccion de continuidad).

Tras las ausencias a las consultas, las negativas
y la exclusion de pacientes que no cumplian el per-
fil clinico/cognitivo para participar en la investiga-
cion en T1, se entrevistd a 127 pacientes, lo que
representa el 43,64% del nimero total de pacien-
tes ingresados en la Clinica de Dolor y Cuidados
Paliativos (n=291) durante un periodo de apro-
ximadamente tres meses. La segunda entrevista
(T2) se realizd con los mismos participantes de T1,

comenzando tres meses después de la primera
evaluacién; sin embargo, hubo pérdida de mues-
tra debido a fallecimientos, empeoramiento de la
condicion clinica/cognitiva, negativa a continuar en
la investigacion e incluso alta del seguimiento.
Finalmente, 60 participantes (47,24%) que
cumplian los criterios de inclusién aceptaron ser
entrevistados nuevamente. Una vez alcanzado el
tamano de muestra adecuado, se dio por finali-
zada la recopilacion de datos y 15 participantes
(11,81%) no fueron entrevistados (Figura 1).

Figura 1. Representacion grafica del nUmero final de participantes en la encuesta.
59 ausentes (20,28%)

49 fuera del perfil (16,84%)

n=291

(100%) — 1.7 entrevista

34 no entrevistados (11,68%)

127 entrevistados (43,64%)

21 negativas (7,22%)

1 muerte (0,34%)

Fuente: desarrollado por los autores (2025).

Los datos se expresaron en forma de media,
desviacion estandar o frecuencia absoluta y por-
centual. Se calcularon los coeficientes de consisten-
cia interna alfa de Cronbach para cada cuestionario
y sus respectivos constructos. Las puntuaciones
medias en T1y T2 se compararon mediante la pru-
eba de Wilcoxon, y las frecuencias mediante la
prueba de chi-cuadrado de Pearson.

Ademas, los pacientes se clasificaron seguln
tuvieran o no una voluntad de vivir reducida en
T1y T2. Estos datos se asociaron con otras varia-
bles clinico-psicosociales mediante las pruebas de
Kruskal-Wallis/Dunn. En todos los anélisis reali-
zados, se adopté un nivel de confianza del 95%.
Los datos obtenidos durante la recopilacién se
tabularon y se analizaron utilizando el software
IBM SPSS Statistics para Windows, version 20.0.

El proyecto se presenté para su aprobacion al
Comité de Etica en Investigacién en la Plataforma

(" 19 muertes (14,96%) -

18 casos de empeoramiento
clinico (14,17%)

n=60 participantes (47,24%) - 15 no entrevistados (11,81%) <

11 ausentes (8,66%) —
3 negativas (2,36%) ]
L.l alta (0,79%) —

2.2 entrevista

Brasil. La investigacion siguié las normas de la
Resolucién del Consejo Nacional de Salud (CNS)
466/20122%.

Resultados

Evaluacion sociodemogrdfica,
economica y clinica

De los 60 participantes evaluados, la mayoria
tenia entre 50 y 79 aios, vivia en la capital, se con-
sideraba de color mixto o pardo, era mujer y estaba
casada o vivia con su pareja. La mayoria declaré tener
hijos, vivir con mas de una persona y haber asistido
a la escuela, pero solo a nivel primario. La religiéon
catélica predomind entre los participantes.

La mayoria (78%) declaré no tener ningln
vinculo laboral en el momento de la entrevista.
El ingreso individual del 91% de los encuestados
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se situaba entre 1y 2 salarios minimos, que tam-
bién era el rango de ingresos familiares (85%), y la
mayoria afirmé no ser el Ginico sostén econémico
de su familia (68%). La mayor parte de la muestra
declaré recibir prestaciones de jubilacion (45%),
seguida por aquellos que afirmaron que su Unica
fuente de ingresos eran las prestaciones sociales
del gobierno (36%).

Los tipos de cancer mas frecuentes registra-
dos en los historiales médicos fueron el cancer de
mama (20%), del tracto gastrointestinal (16,7%),
de préstata (18,3%) y de cabeza y cuello (11,7%).
La mitad de la muestra presentaba metastasis.
El 35% de la muestra habia recibido combinaciones
de dos modalidades de tratamiento contra el can-
cer (bimodal), y la quimioterapia combinada con
radioterapia fue la mas frecuente; otro 35% de la
muestra recibié tres o mas tipos diferentes de tra-
tamiento (trimodal), y la combinacién de quimio-
terapia, radioterapia y cirugia la fue mas frecuente.

Variables fisicas, sociales, psicolégicas y
espirituales

En la evaluacion general de la voluntad de vivir,
tanto en T1 (9,32+1,86) como en T2 (9,07+2,12),
las puntuaciones fueron altas (superiores a 9),
con una ligera reduccién en T2, pero sin diferencia
estadistica (p=0,190). También se realizo una estra-
tificacion para determinar quiénes experimentaron
una reduccién, un mantenimiento o un aumento
de la voluntad de vivir, entre T1 y T2. De los 60
participantes evaluados, 10 (16,7%) mostraron
una reduccion de la voluntad de vivir entre T1 y
T2,y 46 (76,7%) mantuvieron la voluntad de vivir.

Con base en este Ultimo andlisis de la reduc-
cion, el mantenimiento y el aumento de la volun-
tad de vivir, se evaluaron los resultados de todas
las escalas aplicadas en la investigacion (ESAS,

Tabla 1. Voluntad de vivir y escala de apoyo social

DASS-21, MOS-SSS, EEH) para encontrar posibles
asociaciones entre las variables. Se constatd que
la edad, el sexo, el color de piel, el hecho de resi-
dir o no en la capital, el estado civil, tener hijos
o no, el nimero de personas con las que se con-
vive, el nivel educativo, la religién, las condiciones
laborales y los ingresos no influyeron de forma
significativa en la reducciéon de las ganas de vivir.
Lo mismo ocurrié con las caracteristicas clinicas de
la muestra: el tipo de cancer, la presencia o ausen-
cia de metastasis y las modalidades de tratamiento
empleadas no influyeron significativamente en la
voluntad de vivir.

En lo que respecta a la escala ESAS, no hubo
diferencias estadisticamente significativas en
la voluntad de vivir entre T1 y T2. En cuanto a
la escala DASS-21, se constaté que los sintomas
de ansiedad, estrés y depresién no influyeron en
la variacion de la voluntad de vivir entre T1y T2,
ya que tampoco se observaron diferencias estadis-
ticamente significativas.

En cuanto a la MOS-SSS, subdividida en domi-
nios, los individuos que comenzaron el estudio en
T1 con una voluntad de vivir reducida fueron aquel-
los que presentaron puntuaciones elevadas en la
dimension afectiva del apoyo social (p=0,047). En T2,
en la evaluacién de la dimension de interaccion
social positiva, las personas que obtuvieron puntua-
ciones mas bajas también presentaron una reduc-
cioén en la voluntad de vivir (p=0,011), lo que muestra
una asociacion entre las dos variables (Tabla 1).

En la evaluacion de la escala de esperanza,
las personas que comenzaron el estudio en T1 con
puntuaciones de esperanza aumentadas fueron
aquellas que mostraron una reduccion significativa
en la voluntad de vivir (p=0,011). En T2, las personas
que tuvieron una mayor esperanza también mantu-
vieron alta la voluntad de vivir (p=0,008) (Tabla 2).

VdV entre T1y T2

MOSS-SSS . ,

Se redujo Se mantuvo Aumento

T1 Dimension material 2,07+0,65 3,45+0,51 1,50+0,75

Baja - 4(8,7) - 0,577
Media 3(30,0) 6(13,0) 1(25,0) =
Alta 7 (70,0) 36 (78,3) 3(75,0) -
continda...
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Cuadro 1. Continuacién

MOSS-555 : VdV entre T1y T2 .
Se redujo Se mantuvo Aumenté
T1 Dimension afectiva 3,65%+1,16 2,1310,31
Baja 1(10,0) 1(2,2) = 0,075
Media 4 (40,0) 5(10,9) - -
Alta 5 (50,0) 40 (87,0) 4 (100,0) =
T1 Dimension emocional/informacional 8,89+2,81 7,59+1,12 4,08+2,04
Baja 1(10,0) 4(8,7) - 0,481
Media 4 (40,0) 14 (30,4) 3(75,0) -
Alta 5 (50,0) 28 (60,9) 1(25,0) =
T1 Dimensidn interaccion social 5,24+1,66 4,21+0,62 1,00£0,50
Baja 1(10,0) 5(10,9) - 0,522
Media 4 (40,0) 14 (30,4) - -
Alta 5 (50,0) 27 (58,7) 4 (100,0) -
T2 Dimension material 3,43+1,08 3,38+0,50 1,00+0,50
Baja 1(10,0) 3(6,5) = 0,846
Media 1(10,0) 7 (15,2) = =
Alta 8(80,0) 36 (78,3) 4 (100,0) =
T2 Dimension afectiva 2,66+0,84 1,75+0,26
Baja = - - 0,341
Media 3(30,0) 7 (15,2) - =
Alta 7 (70,0) 39 (84,8) 4 (100,0) =
T2 Dimensidon emocional/informacional 8,95+2,83 6,01+0,89 2,87+1,44
Baja 2 (20,0) 2(4,3) = 0,375
Media 3(30,0) 10 (21,7) 1 (25,0) -
Alta 5 (50,0) 34 (73,9) 3(75,0) -
T2 Dimension Interaccion social 5,84+1,85 3,59+0,53 1,50+0,75
Baja 4 (40,0) 2(4,3) = 0,011
Media 1(10,0) 15 (32,6) 2 (50,0) =
Alta 5 (50,0) 29 (63,0) 2 (50,0) =

=
O
‘o
(1°]
==
=
(7]
D
>
=
Reducida
Normal
Aumentada

Tabla 2. Voluntad de vivir y escala de esperanza

Se redujo
7,65+2,42
1(10,0)
2(20,0)
7 (70,0)

4,37+1,38

*: p<0,05, prueba de Kruskal-Wallis/Dunn (media+DE) o chi-cuadrado de Pearson (n, %)

Reducida
Normal

Aumentada

8(80,0)
2(20,0)

VdV entre T1y T2
Se mantuvo Aumenté
5,48+0,81 4,04+2,02
= = 0,002
10 (21,7) 4 (100,0) -
36 (78,3) = =
5,09+0,75 4,03+2,02
1(2,2) = 0,047
13 (28,3) 2 (50,0) =
32(69,6) 2 (50,0) -

*: p<0,05, prueba de Kruskal-Wallis/Dunn (media+DE) o chi-cuadrado de Pearson (n, %).
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Discusion

En cuanto a las variables sociodemograficas,
la mayoria de los participantes eran mujeres, con
una edad media de 65 aios, bajo nivel educativo y
bajos ingresos, resultados similares a los de otros
estudios con pacientes con cancer en cuidados
paliativos desarrollados en Brasil 7%,

En Brasil, se estimaron 483.000 nuevos casos
para el 2023 (excluyendo el cancer de piel no
melanoma), de los cuales el 49,5% corresponde-
ria a hombres (239.000 nuevos casos) y el 50,5%
a mujeres (244.000 nuevos casos). Los canceres
de mama femenina y de prdéstata representan
aproximadamente un 15% de nuevos casos cada
uno, seguidos de los canceres colorrectal (9,4%),
de traquea, bronquios y pulmoén (6,7%), de esto-
mago (4,4%) y de cuello uterino (3,5%)*°. En este
estudio, la prevalencia de cancer de mama (20%) y
de cancer de prostata (18%) fue superior a la espe-
rada para el pais.

La presencia de sintomas, especialmente el
dolor en su complejidad biopsicosocial, ha sido
ampliamente discutida como un determinante
de la calidad de vida para los pacientes en CP 3133,
Otros sintomas, como la falta de apetito, la disnea,
la depresion, la ansiedad y la falta de bienestar,
y la hospitalizacion se asociaron con una reducciéon
estadisticamente significativa en la supervivencia®.

Este estudio no hallé diferencias estadistica-
mente significativas entre la presencia de sintomas
fisicos y la voluntad de vivir. La voluntad de vivir
se mantuvo (76,7%) en la mayoria de los pacien-
tes o aumento (6,7%), a pesar de los desafios y las
cargas que enfrentaron al acercarse a la muerte,
influenciados por multiples aspectos fisicos y psi-
coldgicos, también descritos en otro estudio 2.

El apoyo social se refiere a la percepcion que
tiene un individuo de las personas en las que
puede confiar y apoyarse en momentos de nece-
sidad, y que lo hacen sentirse cuidado y valorado *.
Las dimensiones funcionales del apoyo social pue-
den ser: apoyo emocional, afectivo, material, infor-
macional e interaccion social positiva 2.

En concreto, para explorar la dimensién afec-
tiva en la escala MOS-SSS, los items evaluados
son los siguientes: “que te demuestra amor y
afecto”, “que te dé un abrazo” y “que tl lo quieras
y que te haga sentir querido/a”, que presentaron

puntuaciones altas en T1, lo que indica una alta
percepcion de este apoyo por parte de los encues-
tados. Sin embargo, estas personas también pre-
sentaron una reduccién en su voluntad de vivir,
un resultado inesperado.

Este dato demostré que la reduccion de la
voluntad de vivir se produjo incluso en condicio-
nes de mayor apoyo social afectivo en T1, es decir,
una mayor dimension afectiva en T1 es un predic-
tor de una reduccién de la voluntad de vivir entre
T1 y T2. Carvalho y colaboradores * obtuvieron
resultados diferentes, segln los cuales las mujeres
diagnosticadas con cancer de mama manifesta-
ron sentimientos de angustia, dolor, sufrimiento,
tristeza y culpa, pero también de esperanza, fe,
fortaleza, paz y voluntad de vivir, y el apoyo social
se evidencié en los relatos como una fuente
de seguridad, motivacién y afrontamiento para
desear seguir adelante, aunque sin especifi-
car la dimension.

Una situacion que puede estar relacionada
con el resultado hallado en esta investigacién se
describio en el estudio realizado por Supiano y
colaboradores®, que observd a los participantes
preocupados por convertirse en una carga de cui-
dados para sus familiares y amigos, o una carga
financiera, una inversion de tiempo o una tensiéon
emocional derivada de observar la progresion de la
enfermedad y la muerte inminente. Hudson y cola-
boradores?! verificaron que los factores mas comu-
nes asociados con el deseo de acelerar la muerte
parecen ser: sentirse una carga para los demas,
la pérdida de autonomia a medida que avanza la
enfermedad (y el deseo asociado de controlar las
circunstancias de la muerte), los sintomas fisicos
(como el dolor), la depresion y la desesperanza, las
preocupaciones existenciales y el miedo al futuro.

La dimension de interaccién social positiva,
cuyos items de evaluacidon son “para divertirse
juntos”, “con quien relajarse”, “con quien despejar
la mente” y “con quien hacer cosas agradables”,
obtuvo puntuaciones reducidas en T2 y se asocié
con una menor voluntad de vivir. En un estudio
realizado para comprender cdmo se organizan
las familias para afrontar el cancer y lidiar con la
persona enferma, la mayoria de los familiares
informo invertir en la vida social, con actividades
como ir a la playa y salir de paseo, con predomi-
nio de actividades familiares, para ofrecer apoyo
al miembro enfermo®.
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Sin embargo, otro estudio demostré una dis-
minucién de la capacidad funcional de las perso-
nas con cancer y, Como consecuencia, una mayor
dependencia para realizar las actividades diarias.
Esta reduccién se produce debido a posibles alte-
raciones, causadas por la enfermedad o el trata-
miento, en los sistemas cognitivo, locomotor y de
comunicacion ®. Se puede inferir que, debido a la
pérdida de funcionalidad resultante de la enferme-
dad o del tratamiento, hubo una reduccién en la
voluntad de vivir, asociada a una disminucién de
la interaccion social.

La depresion y la ansiedad son trastornos fre-
cuentes en pacientes con cancer, estudiados y
evaluados con frecuencia de diferentes maneras
y en diferentes escalas®*. En la practica clinica,
es dificil detectar la depresion en pacientes onco-
l6gicos, sobre todo porque algunos sintomas
somaticos, a menudo asociados con la depresion,
pueden ser consecuencia del propio cancer o
incluso del tratamiento. Ademas, los sintomas
depresivos pueden subestimarse, erroneamente,
porque todos los pacientes con cancer estan “com-
prensiblemente deprimidos” 4.

Este estudio no encontré ninguna relacién sig-
nificativa entre los sintomas de ansiedad, estrés
y depresion y la voluntad de vivir. Sin embargo,
un estudio longitudinal realizado con pacientes
mayores (no oncolégicos) encontré que, al final de
la vida, un debilitamiento en la voluntad de vivir es
un predictor de sintomas depresivos, y no lo con-
trario®. La teoria de los acontecimientos vitales
sostiene que la exposicién a acontecimientos de
la vida en general, especialmente a los negativos
(por ejemplo, un diagndstico de cancer), puede
provocar una alteracién del organismo humano
y causar un estado de estrés. El estrés, a su vez,
inicia procesos de adaptacion fisiolégica y psico-
l6gica que requieren una inversion sustancial de
recursos personales (emocionales, fisicos, conduc-
tuales, sociales y financieros). Estas importantes
demandas adaptativas y esfuerzos continuos pue-
den conducir al agotamiento y, en consecuencia,
a la enfermedad fisica, y la lucha por mantener la
salud fisica y mental a menudo resultan en estrés
crénico y depresion .

Los “supervivientes”, cansados de luchar por
la existencia y conscientes de la corta vida que les
queda, pueden empezar a preguntarse si esa vida
alin merece la pena, una incertidumbre que mina

sus ganas de vivir. Estos sentimientos pueden con-
ducir a una creciente apatia hacia el mundo que
nos rodea y a una pérdida de motivacién para
seguir viviendo, asi como a sintomas de ideacién
suicida pasiva. Los sintomas de este tipo conducen
a lareduccion de la participacion en las actividades
sociales y de salud habituales, incluso de aquellas
que antes resultaban placenteras. Los cambios en
el comportamiento diario exacerban el deterioro
de la salud y la funcionalidad, lo que puede ace-
lerar ain mas la pérdida de interés por la vida e
intensificar los sintomas clave de la depresién,
como la sensaciéon de vacio y la apatia. En Ultima
instancia, este proceso puede conducir a una
depresion patolégica y a la pérdida de la voluntad
de vivir. Por lo tanto, mantener una voluntad de
vivir fuerte y estable puede proteger a las personas
del deterioro de su salud mental .

El miedo a la mortalidad entre las personas con
cancer es un elemento significativo que impregna
sus experiencias desde el momento del diagnostico
e influye en su perspectiva y esperanza a lo largo
de todo el proceso de tratamiento. La sensacion
de falta de control sobre la propia vida, combi-
nada con el miedo a la muerte, compromete los
mecanismos de afrontamiento y mina las expec-
tativas para el futuro*’. En cambio, las caracteris-
ticas observadas en un estudio realizado por Liy
colaboradores® que pueden aumentar los niveles
de esperanza incluyen tener 45 aflos o menos,
tener creencias religiosas y presentar sintomas
MEeNOS Severos.

En este estudio, las personas que comenzaron
la investigacion con puntuaciones de esperanza
mas elevadas mostraron una reduccién en su
voluntad de vivir en T2, lo cual también fue una
situacién inesperada. Una situacion diferente,
pero relacionada, se produjo en un estudio rea-
lizado en Turquia®, en el cual se percibié que,
a medida que aumentaba el nivel educativo de los
participantes, también aumentaban las puntuacio-
nes medias en las subescalas de esperanza, lo que
pudo haber contribuido a reducir la sensacién
de incertidumbre y a promover el aprendizaje de
conductas de afrontamiento, la investigacién y la
lectura de articulos sobre la enfermedad. En otro
estudio longitudinal #°, la esperanza no disminuyé
tras participar en la planificacién anticipada del
cuidado; incluso pudo haber aumentado. En otras
palabras, tener conversaciones “dificiles” con los
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pacientes puede hacer que se sientan mas como-
dos y seguros.

La esperanza suele surgir de una circunstancia
negativa en la que la probabilidad de un resultado
concreto es baja, pero de gran importancia para
el individuo, como la remisién o la curacién de un
cancer avanzado. Si bien mantener la esperanza
en niveles elevados aporta beneficios compro-
bados, tanto fisicos como psicolégicos, también
puede aumentar la probabilidad de que el paciente
desarrolle sesgos como el razonamiento motivado,
el autoengano, el optimismo y el complejo de
superioridad. Esto también puede llevar a un tra-
tamiento excesivo y al arrepentimiento *.

En T2, las personas con puntuaciones de espe-
ranza mas altas también mantuvieron una gran
voluntad de vivir, y es imperativo que la esperanza
se fomente y se mantenga al final de la vida. En
general, los pacientes que sienten que tienen mas
control sobre si mismos al final de la vida mostra-
ron mayores niveles de esperanza>*>2. Hablar sobre
los cuidados al final de la vida o incluso completar
las directivas anticipadas puede ser un mecanismo
eficaz para que el paciente obtenga el control adi-
cional necesario para promover la esperanza al
final de la vida®.

Limitaciones

Este estudio se realiz6 en un solo hospital y
durante un periodo de tiempo especifico; por lo
tanto, las caracteristicas del lugar del estudio y las
condiciones sociales y culturales de ese periodo
y de esa poblaciéon pueden haber influido en los
resultados de maneras que no son generalizables.
El periodo de seguimiento entre las evaluaciones
T1 y T2 fue relativamente corto y puede que no
haya sido suficiente para detectar cambios signifi-
cativos en la voluntad de vivir y en otras variables
de interés a lo largo del tiempo.

Modelos multivariados de anlisis, con métodos
cualitativos, quiza podrian proporcionar insights
adicionales respecto a los estandares de asociacion
entre las variables estudiadas para una mejor com-
prension de los datos encontrados. Dada la escasez
de publicaciones sobre el tema, es necesario reali-
zar mas investigaciones en este ambito.

Consideraciones finales

Entre los encuestados, la voluntad de vivir fue
alta tanto en T1 como en T2, con una ligera dismi-
nucién en las puntuaciones en T2, pero sin dife-
rencia estadisticamente significativa. Entre T1y T2,
el 16,7% de los encuestados mostré una disminu-
cion en su voluntad de vivir; sin embargo, el 76,7%
mantuvo alta la voluntad de vivir. Se constaté que
la voluntad de vivir no se vio influenciada entre T1
y T2 por ninguna de las variables estudiadas: edad,
sexo, color de piel, vivienda, estado civil, hijos,
educacion, religion, trabajo e ingresos, tipo de
cancer, metastasis y modalidades de tratamiento.

La evaluaciéon de los sintomas fisicos mediante
la escala ESAS no se relacioné significativamente
con los cambios en la voluntad de vivir. Las per-
sonas que mostraron mayor apoyo social en la
dimensién afectiva tuvieron una reduccion en la
voluntad de vivir en T1; y las personas que presen-
taron poca interaccién social también mostraron
una menor voluntad de vivir en T2. La evaluaciéon
de la depresion, la ansiedad y el estrés mediante la
escala DASS-21 no se relacion6 significativamente
con los cambios en la voluntad de vivir.

Finalmente, cabe resaltar que las personas que
comenzaron el estudio con puntuaciones de espe-
ranza mas elevadas experimentaron una reduccién en
su voluntad de vivir entre T1y T2; y las personas que
mantuvieron puntuaciones de esperanza elevadas
en T2 también mantuvieron alta la voluntad de vivir.
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