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BY KUBLER-ROSS THROUGH NATURAL SEMANTIC NETWORKS
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Resumen

Los objetivos del estudio fueron: 1) iden-
tificar el significado psicolégico de las cinco
fases del proceso del duelo propuestas por
Kiibler-Ross, y 2) disefiar una escala para me-
dir las cinco fases del duelo ante la pérdida
de la salud desde los resultados obtenidos. Se
aplico un test de asociacion libre de palabras
con la técnica de redes semanticas naturales a
una muestra no probabilistica intencional de
18 pacientes oncolégicos y 12 cuidadores pri-
marios. Se encontraron que las asociaciones
de palabras eran congruentes con la expecta-
tiva tedrica. A partir de estas palabras y algu-
nas consideraciones tedricas se redactaron 67
items. Al ser sometidos al juicio de 9 expertos,
un item fue eliminado y 19 corregidos. Se dis-
cuten los resultados para aclarar el contenido
de las fases. Finalmente se presenta la Escala
de la Fases del Duelo de 66 items tipo Likert
para su posterior estudio psicométrico.

Palabras clave: Significado, duelo, nega-
cion, ira, negociacion, depresion, aceptacion.

Abstract

The aims of the study were: 1) to identify
the psychological significance of the five stages
of the grief process proposed by Kiibler-Ross,
and 2) to design a scale to measure the five
stages of grief at the health loss from the obtai-
ned results. A test of free association of words
from the natural semantic network technique
was applied to a non-probabilistic intentional
sample of 18 cancer patients and 12 primary
caregivers. It was found that the word asso-
ciations were consistent with the theoretical
expectation. From these words and some theo-
retical considerations, 67 items were written.
The items were subjected to the judgment of 9
experts. One item was removed and 19 were
corrected. The results are discussed to clarify
the content of the phases. Finally the 66-item
Likert type Grief Stages Scale was presented
for further psychometric study.
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INTRODUCCION

Las teorias de las etapas del proceso
del duelo postulan que los enfermos ter-
minales o deudos pasan a través de una
secuencia de reacciones emocionales, que
les permiten protegerse de la amenaza de
las pérdidas inminentes?. Kibler-Ross®
sefialé que las personas que se encontra-
ban proximas a la muerte (enfermos termi-
nales) transitaban por cinco fases durante
el duelo: negacién, ira, pacto/negociacion,
depresion y aceptacion. La autora observo
que estas fases duraban diferentes periodos
de tiempo; y se sucedian unas a otras o
que en ocasiones se solapaban.

Kibler-Ross? definié negacion como
la imposibilidad de aceptar y reconocer
como un hecho real que se padezca la
enfermedad, por lo que el diagndstico
recibido se atribuye a errores médicos o
algln tipo de equivocacion. La ira es de-
finida como una reaccién emocional de
rabia, envidia, resentimiento y hostilidad
por haber perdido la salud y es dirigida
hacia todo el entorno que se percibe como
sano o responsable de la enfermedad, ya
sea personal sanitario, familiares, amista-
des, incluso hacia Dios. También incluye
la ira u hostilidad dirigida hacia si mis-
mo al culparse de haberse provocado la
enfermedad, pudiéndose incurrir en con-
ductas de riesgo autodestructivas. El pacto/
negociacion es una forma de afrontar la
culpa y se entabla, de forma imaginaria
o real, con aquéllos hacia las cuales di-
rigié la ira. Ahora no se perciben como
culpables, sino comprometidos con la re-
cuperacion del paciente, por lo que éste
les hace promesas para alcanzar metas te-
rapéuticas, de supervivencia o desarrollo
personal. Se abandona cualquier conducta
autodestructiva y empieza a comprometer-
se con la recuperacion. La depresién son
sentimientos de un profundo vacio y dolor
ante la penosa situacién que el paciente
vive, adoptandose una actitud de claudi-

cacién ante la enfermedad. En esta fase
puede abandonar el tratamiento y dejar
de ir a las citas médicas. La aceptacion
se define como el reconocimiento de la
enfermedad y situacion de dolor y limita-
ciones que conlleva, sin buscar culpables,
ni adoptar una posicién de derrota, sino
asumir una actitud responsable de lucha y
supervivencia. A esta fase se alcanza tras
realizar un balance de la pérdida y dar
nuevos significados a la situacion que se
vive. Kiibler-Ross® sefnalaba que la fase de
aceptacion no debia confundirse con una
resignacion ante la enfermedad o alcanzar
un estado de felicidad.

Un problema para el estudio de las cin-
co fases del proceso del duelo es la confu-
sion que existe alrededor de los construc-
tos. Moyer y Levine® sefialaron que existe
una falta de consenso sobre si la negacién
es un signo de perturbacién psicoldgica o
una respuesta normal ante una enferme-
dad que amenaza la vida. El consenso se
inclina hacia su consideracién como una
respuesta normal, lo que es afin a la pro-
puesta original de Kiibler-Ross®. Para Mo-
yer y Levine ® [a negacién se refiere a la
necesidad de distanciarse, evitar y suprimir
emociones. En una revisién de 18 articu-
los, Wheeler y Louann “ encontraron que
los conceptos mds utilizados para definir
la negacién son evitacion, represion y es-
peranza poco realista, los cuales no impli-
can psicopatologia. Asimismo, Rabinowitz
y Peirson® sefialaron que la negacion es el
proceso por el cual la persona se defiende
de pensamientos, sentimientos o de infor-
macion dolorosa o amenazante, y puede
manifestarse tanto en personas sanas como
en personas con alguna enfermedad, y/o
en los familiares del paciente.

En relacién con el concepto de depre-
sion, Gonzalez y Valdez® encontraron que
su definicion difiere entre médicos y psico-
logos. Por un lado, los médicos privilegian
los aspectos bioldgicos y los psicélogos los
aspectos afectivos, cognitivos y sociales.
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En relacion al constructo de aceptacion,
algunos autores utilizan el término resigna-
cién como una estrategia de afrontamiento
emocional para referirse a la aceptacién
de la situacién como algo inamovible”.
Otros investigadores sefialan que es mas
realista hablar de adaptacion a la enferme-
dad ® debido a que no solo el ser diagnos-
ticado precipita una crisis, sino que cada
fase nueva de la enfermedad perturba la
homedstasis, forzando al paciente y a la fa-
milia a adaptarse a nuevas tareas. Por otra
parte, hay quienes equiparan la aceptacién
a estoicismo o resignacion, como se ob-
serva en los trabajos de Rodriguez, Terol,
Lopez y Pastor” y Sanchez y Dos Santos.

La mayoria de las investigaciones estu-
dian el proceso del duelo en pacientes ter-
minales'®'? o en deudos por la muerte de
un ser querido™'”. Como consecuencia
de esto los instrumentos de medicién estan
enfocados a este tipo de pérdida, como el
Inventario de Experiencias en Duelo (IED)
18y el Inventario Texas Revisado de Duelo
(ITRD)™.

Newman et al.?® y Worden?" sefialan
que las fases del proceso del duelo pue-
den ser experimentadas no sélo en situa-
ciones de enfermedades terminales, sino
ante cualquier tipo de pérdida significati-
va. Por lo tanto, consideramos de gran im-
portancia desarrollar un instrumento que
nos permita evaluar las fases del proceso
del duelo ante la pérdida de la salud y
de los multiples cambios en la vida diaria
que conlleva el padecer una enfermedad
cronica, como el cancer.

Para la creacién de un nuevo instru-
mento que evalte las fases de duelo ante
situaciones de pérdida de la salud, lo
mas adecuado serfa adoptar un enfoque
tedrico desde la formulacion original de
Kibler-Ross? y asi garantizar la validez de
contenido y poder contrastar la teoria. No
obstante, también se podria complemen-
tar con un enfoque empirico sensible a
la cultura. Precisamente Valdez?*?? sefiala

que cada vez es mayor la necesidad de
construir instrumentos de medicién con
bases etnopsicoldgicas, es decir, tomando
en cuenta la participacién de las perso-
nas que viven y comparten una cultura
en particular para que éste alcance mayor
sensibilidad (capacidad de detectar casos)
y especificidad (capacidad de rechazar no
casos). A tal fin puede ser (til la técnica de
redes semdnticas naturales, la cual permi-
tiria desentranar el significado psicolégico
que los pacientes tienen sobre las fases
del duelo.

Desde la teoria de las redes semanticas
naturales, el significado psicoldgico se re-
fiere a una organizacién cognoscitiva en
forma de red asociativa en torno al nicleo
de una representacién-palabra. El signifi-
cado estd compuesto de informacién muy
diversa desde referencia a objetos concre-
tos, eventos, afectos y conocimientos a re-
laciones l6gicas y temporales. Todos estos
elementos crean un cédigo subjetivo de
reaccion?*?», De este modo, la red aso-
ciativa permite tener una idea clara sobre
la informacion en la memoria, y da acceso
al significado que se tiene de un concepto
en especifico®). Asi, el significado psico-
[6gico refleja la imagen del universo y la
cultura subjetiva que tiene el individuo,
la cual juega un papel importante en la
produccién de la conducta.

Este estudio tiene como objetivos cono-
cer el significado psicolégico que tienen
los pacientes con cancer y los cuidadores
primarios sobre las cinco fases del duelo
ante la pérdida de la salud. Con esta infor-
macion, considerando las definiciones da-
das por Kiibler-Ross? se pretende redactar
los reactivos de una escala con un formato
tipo Likert, y posteriormente someter los
mismos al juicio de un grupo de exper-
tos en oncologia, tanatologia o cuidados
paliativos. Con base en las sugerencias se
fijard el formato inicial de la escala. En una
investigacion posterior se realizard la se-
leccion final de los items con base en sus
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propiedades de consistencia, estabilidad y
validez. Por lo tanto, la contribucion de
este estudio, aparte de clarificar los con-
ceptos de las fases del duelo, es proponer
una escala que evalle estas fases con un
origen mixto empirico-tedrico.

METODO
Participantes

La muestra no probabilistica intencio-
nal de participantes voluntarios estuvo
conformada por 18 (60%) pacientes onco-
l6gicos y 12 (40%) cuidadores primarios,
siendo estadisticamente equivalente la fre-
cuencia de pacientes y parientes por la
prueba binomial (p = 0,36). El criterio de
inclusion para ambas muestras fue: saber
leer y escribir. Como criterios de exclusion
se fijaron: déficit cognitivo que impidiese
comprender las instrucciones, fatiga exce-
siva que dificultase la atencion o negativa
a participar.

Instrumentos

Se construyé un instrumento forma-
do por siete hojas tamano media cuar-
tilla (esquela). La primera hoja contenia
las instrucciones y un ejemplo. La dltima
hoja contenia los datos socio-demogra-
ficos y clinicos (para los pacientes con
cancer). Las hojas intermedias contenian,
en su parte superior, las cinco palabras-
estimulo contextualizadas ante la situa-
cién de enfermedad: 1) para mi negar la
enfermedad es, 2) para mi la ira ante la
enfermedad es, 3) para mi negociar con
la enfermedad es, 4) para mi la depresion
ante la enfermedad es y 5) para mi acep-
tar la enfermedad es.

La aplicacion del instrumento de auto-
informe fue grupal. El tiempo promedio
empleado para contestarlo fue de aproxi-
madamente 15 minutos.

Procedimiento

Para este estudio se utiliz6 un mues-
treo no probabilistico de tipo intencional,
extrayendo la muestra de un albergue de
la Cruz Rosa, que es una asociacion de
beneficencia privada.

Antes de comenzar con el estudio se
proporcion el protocolo de investigacion
a la institucién anfitriona con la finalidad
de obtener su aprobacion y poder asi lle-
var a cabo el proyecto de investigacion.
Para la administracién del instrumento se
les pidi6 a los pacientes y cuidadores pri-
marios firmar la carta de consentimiento
informado. En los menores de edad, la
carta de consentimiento informado fue fir-
mada por el cuidador primario (mayor de
edad) y por el mismo paciente. De este
modo se atendié a las normas éticas para
la investigacién de la Sociedad Mexicana
de Psicologia®.

Los participantes que aceptaron formar
parte del estudio respondieron por escrito
al instrumento en presencia del entrevis-
tador. Para contestar el instrumento se les
pidio6 a los participantes que realizaran dos
tareas: 1) escribir al menos cinco palabras
que relacionen de manera significativa con
el enunciado (palabra-estimulo); y 2) orde-
nar cada una de las palabras que escribie-
ron (definidoras) de acuerdo a su relacion
de importancia o cercania al enunciado, es
decir, que escribieran el nimero 1 junto a
la palabra que define mejor la palabra-esti-
mulo o la que sea mas cercana, el nimero
dos a la segunda palabra mas importante
y asi sucesivamente hasta terminar la lista.

Desde la red semdntica, con los des-
criptores obtenidos, se hizo una primera
redaccion de los items de la Escala de Fa-
ses del Duelo (EFD). Estos fueron someti-
dos a evaluacion de su pertinencia tedrica
y comprensibilidad, empledndose un gru-
po de 9 expertos en tanatologia, psicoon-
cologia y cuidados paliativos. La partici-
pacion de los expertos fue por invitacion
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y no remunerada. Se les proporcioné un
formato de valoracién para cada item con
3 puntos: 1 = no es adecuado, 2 = si
pero con cambios, y 3 = si, es adecuado.
Se dejaba un espacio en blanco para que
sefalasen qué cambios consideraban per-
tinentes en caso de marcar la opcién 2.

Andlisis de los datos

El andlisis de la red semadntica se reali-
z6 en la muestra conjunta, ya que la escala
pretende evaluar las fases del duelo por
la pérdida de la salud tanto en pacientes
(salud propia) como en parientes (del fa-
miliar). No obstante, la descripcion socio-
demografica de la muestra se complemen-
t6 con la comparacion entre el grupo de
pacientes y parientes para tener una idea
mas clara de su composicién. La compa-
racion de frecuencias entre ambos grupos
se realiz6 por la prueba chi-cuadrado, de
promedio en el nivel de escolaridad por la
U de Mann-Whitney y de medias de edad
por la prueba t de Student. La equivalencia
de la frecuencia de sexos en cada grupo se
contrast6 por la prueba binomial.

La red semantica de cada palabra-es-
timulo se describié por medio de cuatro
elementos: el valor | (tamano de la red),
valor M (peso semantico de cada definido-
ra), conjunto SAM (n(cleo central de la red
semantica) y valor FMG (distancia seman-
tica de las definidoras dentro del conjunto
SAM). El valor ] se obtiene contando el
nimero total de palabras definidoras. El
valor M consiste en la suma de las frecuen-
cias de orden de importancia ponderadas
por su peso semantico. El conjunto SAM
son las quince palabras con mayor valor
M o peso semantico (Gonzélez y Valdez,
2005). El valor FMG se obtiene al apli-
car una regla de tres. Se estima el valor
FMG que corresponde al peso semantico
de cada palabra definidora tomando como
referencia el valor semdntico correspon-
diente a la primera definidora cuyo valor

FMG asignado es 100. Por ejemplo, en la
red semantica de depresion, la palabra con
mayor peso semantico fue triste (valor M =
71), asi el valor FMG que se le asigné fue
100. La palabra llorar tuvo un valor M de
59. Al aplicar la regla de tres su valor FMG
seria: (59 x 100) / 71 = 83.10.

Desde la valoracién de los 9 expertos,
los items se aceptaron cuando al menos
7 expertos lo sefialaron como “si es ade-
cuado” (77,8%), se rechazaron cuando 6
expertos lo sehalaron como “no es ade-
cuado” (66,7%). En los demds casos se
procedié a su modificacion, retomando
las sugerencias. En caso de juzgarlas in-
apropiadas o erréneas se dejo el item sin
cambios.

RESULTADOS
Descripcion de la muestra

En la muestra conjunta, 26 de los par-
ticipantes (87%) fueron mujeres y 4 (13%)
hombres, siendo la frecuencia de muje-
res significativamente mayor que la de los
hombres (prueba binomial: p = 0,15). La
media de edad fue de 45,20 anos (DT =
14,44), variando de 17 a 69 afnos. En re-
lacion a los estudios, 9 (30%) indicé tener
estudios de primaria, 5 (17%) secundaria,
7 (23%) media superior y 9 (30%) estudios
profesionales. En relacién al estado civil, 5
(17%) dijeron ser solteros, 1 (3%) vivir en
unién libre, 21 (70%) estar casados, 2 (7%)
viudos y 1 (3%) separado.

El porcentaje entre los sexos fue esta-
disticamente equivalente entre pacientes y
parientes (x?[1, N =30] = 0,97, p = 0,32),
con mayor frecuencia de mujeres en ambas
muestras. La edad de los pacientes fue signi-
ficativamente mayor que la de los parientes
(t[28] = 2,41, p=0,02) con una diferencia
media de 12 anos (95% IC: 1,79, 22,21).
Entre los parientes, 7 (58,1%) sefialaron ser
hijos, 3 (25%) hermanas, 1 (8,3%) cufiada
y 1 (8,3%) padre. El nivel de escolaridad
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fue estadisticamente equivalente entre am-
bas muestras (U = 85, Z=-1,01, p=0,31)
con un promedio correspondiente a media
superior. También la distribucion de estado
civil fue estadisticamente equivalente (2[4,
N = 30] = 6,03, p = 0,17 exacta), con do-
minio de los casados.

En la muestra clinica, 17 pacientes
(94,4%) fueron mujeres y 1 (5,6%) hom-
bre, habiendo diferencia significativa en la
frecuencia de sexos (prueba binomial: p <
0,01). La media de edad fue de 50 anos
(DT = 13,92). En relacion a los estudios,
8 (44.4%) pacientes indicaron tener estu-
dios de primaria, 2 (11,1%) secundaria, 2
(11,1%) media superior y 6 (33,3%) estu-
dios profesionales. En relacién al estado
civil, 1 (5,6%) dijo ser soltero, 1 (5,6%)
vivir en unién libre, 13 (72,2%) estar casa-
dos, 2 (11,1%) viudos y 1 (5,6%) separado.
De los 18 pacientes, 10 (55,6%) reporta-
ron padecer cancer de mama, 4 (22,2%)
tumores que afectan al sistema nervioso
central, 3 (16,7%) al aparato reproductor y
1 (5,5%) cancer abdominal. La media del
tiempo transcurrido desde el diagndstico
fue de 1,47 afos (DT = 1,69).

En la muestra de cuidadores primarios,
9 (75%) fueron mujeres y 3 (25%) hom-
bres, siendo estadisticamente equivalente
la frecuencia de ambos sexos (prueba bi-
nomial: p = 0,15). La media de edad fue
de 38 anos (DT = 12,47). En relacién a
los estudios, 1 (8,3%) indico tener estu-
dios de primaria, 23 (5%) secundaria, 5
(41,7%) media superior y 3 (25%) estudios
profesionales. En relacién al estado civil,
4 (33,3%) dijeron ser solteros y 8 (66,7%)
casados.

Nucleo central de la red semantica y
peso semantico de las cinco palabras-
estimulo

A partir de los datos obtenidos por la
técnica de redes semanticas naturales se
obtuvo un valor | de 70 definidoras para

la negacion ante la enfermedad. El ndcleo
central de la red semantica fue: no aceptar
que estoy mal, cobardia, no cuidarme, no
ir al doctor, ocultar la verdad a los demas,
auto-engafiarme, miedo, no obtener infor-
macion sobre la enfermedad, egoista, no
aceptar la realidad, ser negativa/o, ignorar,
impotencia, querer que nadie se entere por
temor a que me tengan lastima, y sentirme
mejor (véase la tabla 1).

La ira ante la enfermedad obtuvo un va-
lor ) de 57 definidoras. El nicleo central de
la red semantica estuvo conformado por:
hacer corajes, enojo, llorar, impotencia al
no comprenderla, usar malas palabras, no
tener paciencia, desesperacién, innecesa-
ria, sentirse mal, falta de fe, tolerable, frus-
tracion, gritarle a todos, distanciarse de la
familia y amigos, y los obstaculos que se
encuentran (véase la tabla 2).

La negociacién con la enfermedad tuvo
un valor ] de 57 definidoras. El nicleo cen-
tral de la red semantica estuvo conforma-
do por: prometerle cosas a Dios y a la
virgen, cuidarme mas, estar dispuesta(o) a
todo, ser mejor, aceptarlo, sentirme mejor,
prometi ser una mejor persona, tener una
actitud positiva, sano, salir adelante, ganar,
chantaje, adquirir informacion de la enfer-
medad, y ver lo que me conviene (véase
la tabla 3).

La depresion ante la enfermedad obtu-
vo un valor J de 69 definidoras. El ndcleo
central de la red semdntica estuvo confor-
mado por: triste, llorar, sentirse sin apoyo,
querer estar solo, desesperado, enfermarte
mas, querer morirse, no salir de la cama,
no tener fe, tener pensamientos negativos,
parte del proceso, no querer hacer nada,
ser débil, preocuparme, y es mala (véase
la tabla 4).

La aceptacion de la enfermedad obtuvo
un valor J de 70 definidoras. El ndcleo cen-
tral de la red semantica estuvo conformado
por: ir al doctor a tratamientos, aceptarme
a mi misma/o, primordial, una recupera-
cion total, estar bien gracias a mi familia,
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Tabla 1. Valores M y FMG del nucleo central de la red semantica de negacién de
la enfermedad

Conjunto SAM M FMG
No aceptar que estoy mal 56 100
Cobardia 44 78,57
No cuidarme (no tomar lo medicamentos, dieta) 44 78,57
No ir al doctor 28 50
Ocultar la verdad a los demas 27 48,21
Autoengaharme/mentirse a uno mismo 26 46,43
Miedo 23 41,07
No obtener informacion sobre la enfermedad 21 37,50
Egoista 21 37,50
No aceptar la realidad 20 35,71
Ser negativa/o 20 35,71
Ignorar 20 35,71
Impotencia 19 33,93
Querer que nadie se entere por temor a que me tengan lastima 18 32,14
Sentirme mejor 18 32,14

Definidoras del conjunto SAM = definidoras que se encuentran dentro de las primeras quince definidoras con
mayor peso semantico, M = peso semdntico de cada definidora y FMG = distancia semantica.

Tabla 2. Valores M y FMG del nicleo central de la red semantica de ira ante la

enfermedad

Conjunto SAM M FMG
Hacer corajes 65 100
Enojo 40 61,54
Llorar 24 36,92
Impotencia al no comprenderla 20 30,77
Usar malas palabras 20 30,77
No tener paciencia 19 29,23
Desesperacion 19 29,23
Innecesaria 18 27,70
Sentirse mal 17 26,15
Falta de fe 17 26,15
Tolerable 17 26,15
Frustracion 17 26,15
Gritarle a todos 15 23,08
Distanciarse de la familia y amigos 14 21,54
Los obstdculos que se encuentran 10 15,39

Definidoras del conjunto SAM = definidoras que se encuentran dentro de las primeras quince definidoras con
mayor peso semantico, M = peso semantico de cada definidora y FMG = distancia semantica.
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Tabla 3. Valores M y FMG del nucleo central de la red seméntica de negociacién
con la enfermedad

Conjunto SAM M FMG

Prometerle cosas a Dios y la virgen y pedirle: Vida, salud, 102 100

entendimiento y fuerzas

Tomar y aceptar los tratamientos 34 33,33
Cuidarme mas 34 33,33
Estar dispuesta a todo/ hacer lo que me corresponda 23 22,55
Ser mejor (tolerable y caritativa) 22 21,57
Aceptarlo 20 19,61
Sentirme mejor 17 16,67
Prometi ser una mejor persona 17 16,67
Tener una actitud positiva/pensar que todo va a estar bien 16 15,69
Sano 13 12,74
Salir adelante 12 11,76
Ganar 10 9,80

Chantaje 10 9,80

Adquirir informacién de la enfermedad 10 9,80

Ver lo que me conviene 10 9,80

Definidoras del conjunto SAM = definidoras que se encuentran dentro de las primeras quince definidoras con
mayor peso semantico, M = peso semdntico de cada definidora y FMG = distancia semantica.

Tabla 4. Valores M y FMG del nucleo central de la red semantica de depresién
ante la enfermedad

Conjunto SAM M FMG

Triste 71 100

Llorar 59 83,10
Sentirse sin apoyo 41 57,75
Querer estar solo/aislarse de los demds 33 46,48
Desesperada(o) 32 45,07
Enfermarte mas 28 39,44
Muerte/ se quiere morir 25 35,21
No salir de la cama/querer estar todo el dia acostado 24 33,80
No tener fe 20 28,17
Tener pensamientos negativos 20 28,17
Parte del proceso 19 26,76
No querer hacer nada 19 26,76
Ser débil 19 26,76
Preocuparme 19 26,76
Es mala 17 23,94

Definidoras del conjunto SAM = definidoras que se encuentran dentro de las primeras quince definidoras con
mayor peso semantico, M = peso semdntico de cada definidora y FMG = distancia semantica.
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Tabla 5. Valores M y FMG del nucleo central de la red semantica de aceptacién
de la enfermedad

Conjunto SAM M FMG
Ir al doctor a tratamientos 57 100
Aceptarme a mi misma 37 64,91
Primordial/lo mds importante 27 47,37
Una recuperacién total/Sanar 25 43,86
Estar bien gracias a mi familia 23 40,36
Aceptar todo el proceso 23 40,36
Quererme a mi misma 20 35,09
Paciencia 20 35,09
Aceptar con resignacién 19 33,33
Aceptar que lo tengo 19 33,33
No importa que grave es la enfermedad 19 33,33
Tomar las cosas como son 19 33,33
Tener fe 18 31,58
Armarme de valor/ ser fuerte ante la situacion 18 31,58
Madurez 18 31,58

Definidoras del conjunto SAM = definidoras que se encuentran dentro de las primeras quince definidoras con
mayor peso semantico, M = peso semdntico de cada definidora y FMG = distancia semantica.

aceptar todo el proceso, quererme a mi
misma/o, paciencia, aceptar con resigna-
cion, aceptar que lo tengo, no importa qué
grave es la enfermedad, tomar las cosas
como son, tener fe, armarme de valor, y
madurez (véase la tabla 5).

Disefio de la escala de las fases del
proceso del duelo

La redaccion de los items se derivo del
conjunto SAM, es decir, de las primeras
15 palabras con mayor peso semantico
o valor M® y a partir de consideraciones
tedricas. La escala quedé conformada por
67 items y cinco dimensiones, una para
cada fase del duelo propuesta por Kiibler-
Ross?. La fase de negacion de la enferme-
dad qued6 conformada por 16 items, la
fase de ira por 12 items, la fase de nego-
ciacion por 12 items, la fase de depresion
por 12 items y la fase de aceptacion de la
enfermedad por 15 items (véanse Tablas
de la 6 ala 10).

Por falta de congruencia o adecuacion
tedrica se ignoraron tres definidoras del
nlcleo central de la red semantica de ne-
gacion (no obtener informacion sobre la
enfermedad, ser egoista, y ser negativa),
diez definidoras del nicleo central de ira
(no tener paciencia, desesperacion, inne-
cesaria, sentirse mal, falta de fe, tolerable,
frustracion, gritarle a todos, distanciarse de
la familia y amigos, y los obstaculos que
se encuentran), ocho definidoras de pacto/
negociacién (tomar y aceptar los tratamien-
tos, estar dispuesta a todo/hacer lo que me
corresponda, ser mejor, tolerable y caritati-
va, aceptarlo, ganar, chantaje, adquirir in-
formacién de la enfermedad, y ver lo que
me conviene), seis definidoras de depresion
(desesperacion, enfermarte mds, parte del
proceso, ser débil, preocuparme, y es mala)
y seis definidoras de aceptacion (ir al doctor
a tratamientos, primordial/ lo mds impor-
tantes, paciencia, no importa que grave es
la enfermedad, armarme de valor/ser fuerte
ante la situacién, y madurez).
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Validez de contenido: jucio de expertos

Desde la valoracién de los 9 expertos,
36 items se aceptaron debido a que el
valor 3 (si es adecuado) alcanzé un por-
centaje de 77,8 (al menos 7 expertos), un
item se rechazo debido a que el valor 1
(no es adecuado) alcanzé un porcentaje de
66,7 (al menos 6 expertos). En los 30 items
restantes los expertos consideraron que se
aceptaban con cambios, en 19 items se
retomaron las sugerencias, y en 11 items
se dejaron los mismos sin cambios debi-
do a que se consideraron inapropiadas o
erréneas las sugerencias (véanse las tablas
dela6ala10).

Por lo tanto, la propuesta final de la
escala de fases del duelo tras la modifica-
cion de su redaccion desde la valoracion
y las sugerencias de los expertos, quedd
conformada por 66 items, 15 items para la
fase de negacion (1, 6, 15, 20, 25, 30, 35,
40, 45, 50, 55, 60, 62, 64 y 66), 12 items
para la fase de ira (2, 7, 11, 16, 21, 26,
31, 36, 41, 46, 51 y 56), 12 items para la
fase pacto o negociacion (3, 8, 12, 17, 22,
27,32,37,42,47,52 y57), 12 items para
la fase depresion (4, 9, 13, 18, 23, 28, 33,
38,43, 48, 53 y 58), y 15 items para la fase
de aceptacion de la enfermedad (5, 10, 14,
19, 24, 29, 34, 39, 44, 49, 54, 59, 61, 63
y 65) (véase Anexo 1).

DISCUSION

El significado psicologico de la negacion
ante la enfermedad

El significado psicolégico que se encon-
tr6 ante la negacion de la enfermedad en los
pacientes y cuidadores primarios es similar
al que propuso Kibler-Ross?, consideran-
dolo como la imposibilidad de reconocer
el hecho de que se padezca la enfermedad.
Moyer y Levine® destacaron la necesidad
de distanciarse y evitar pensar y hablar de
la enfermedad al estudiar el significado de

la negacién entre pacientes con cdancer.
Precisamente estas definidoras también se
encontraron en el presente estudio.

En la mayoria de los estudios la ne-
gacién inicial cumple con una funcién
amortiguadora y se considera como una
defensa provisional para afrontar la situa-
cioén27.28 Asimismo, varios investigadores
sefalan que la negacion es una estrategia
adaptativa para proteger a la persona de
eventos, pensamientos, sentimientos o de
informacion dolorosa o amenazante®??,
permitiéndole un mayor tiempo para pro-
cesar la situacién, lo cual disminuye la
ansiedad®?.

No obstante, también se encontraron
definidoras que hacen énfasis en una ne-
gacién desadaptativa, la cual se manifiesta
en el retraso de la bisqueda de tratamiento
médico, en la falta de adherencia al trata-
miento y en la ausencia de obtenciéon de
informacién sobre la enfermedad. Otros
autores al describir esta fase también han
hallado estos mismos contenidos®?730 .
Debido a todo esto, muchos profesionales
de la salud suelen considerar que el uso de
la negacién predice una mala evolucion
de la enfermedad®".

El significado psicoldgico de la ira ante
la enfermedad

Entre las definidoras obtenidas para
la ira ante la enfermedad se encontraron
reacciones emocionales de rabia, enojo,
hostilidad y agresividad por haber perdido
la salud. Se hallé que la ira estaba dirigida
hacia todos en general, hacia la familia,
amigos y obstaculos que se encuentran.
Kibler-Ross? observé, de forma semejan-
te, que la ira era dirigida contra la persona
misma y su entorno tras una fase de ne-
gacion.

Pérez, Acosta, Megias y Lupiaiez se-
nalaron que existe una fuerte correlacion
positiva entre la ansiedad, la depresién y
la ira®?. Para Sandin estas tres emociones
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negativas son especialmente dafinas para
la salud, ya que incrementan la vulnera-
bilidad hacia la enfermedad, perturban el
funcionamiento del sistema inmune, agra-
van el dolor e incrementan el riesgo de
muerte®?.

El significado psicoldgico del pacto/
negociacion con la enfermedad

Como también refiere Kibler-Ross?, a
la palaba-estimulo pacto/negociacion se
asocié el llegar a un acuerdo con Dios,
allegados o ellos mismos, prometiendo al-
canzar metas personales, para prolongar la
vida y recuperacion. Asimismo se encontré
que los pacientes y cuidadores primarios
intentan pensar positivamente, dirigiendo
su mirada a la espiritualidad y buscando
una alianza con un Ser Supremo.

En este sentido, el pacto/negociacion
estd relacionado con la posibilidad de al-
canzar metas, deseos, expectativas y ob-
jetivos orientados hacia el futuro, lo cual
otorga a los pacientes y parientes una
mayor motivacion, fuerza y direccion. Los
participantes sefialan que el pacto propor-
ciona un sentido a la vida y a la existencia,
asimismo da mds fuerza ante la adversi-
dad, promoviendo una orientacién posi-
tiva. Como indican algunos autores®*3%,
esta orientacion se manifiesta a través de
mayores expectativas de vida y calidad de
vida, esperanza de ser curado del cancer,
mayor control de los sintomas, no tener
recaidas, reinsercion en la vida social y
laboral, disfrutar de la vida y morir con
dignidad, entre otros deseos.

El significado psicologico de la depresion
ante la enfermedad

Coincidiendo con las caracteristicas
mencionadas por Kiibler-Ross para la fase
de depresion ante la enfermedad?, se ha-
[laron como definidoras la presencia de
tristeza, pensamientos negativos, deseos

de muerte, aislamiento social y una acti-
tud de claudicacién ante la enfermedad.
En este estudio prevalecen los aspectos
afectivos, cognitivos y sociales. Gonzalez
y Valdez® sefalan, en su estudio de re-
des semanticas del concepto de depre-
sién, que los psicélogos asocian estas ca-
racteristicas con mas frecuencia que los
médicos. Estos Gltimos dan mas énfasis a
los aspectos biolégicos, como cambios de
apetito o peso, del suefo y de la actividad
psicomotora. Asi los psicélogos estan mas
préximos a la imagen de la depresién que
tienen los pacientes y parientes que los
médicos.

Gonzélez y Valdez consideran que la
falta de fe en salir adelante es uno de los
principales sintomas de la depresién®.
Ademas sefialan que la depresion comien-
za como una imposibilidad de enfrentar
adecuadamente la situacion adversa, la
cual tiene como base los miedos basicos
del ser humano: el miedo a la muerte y a
quedarse solo, produciendo un estado de
desesperacion, que al no ser controlado
genera un cierto grado de desesperanza, lo
cual constituye el punto de partida hacia la
depresion. Afin a esta propuesta se encon-
traron definidoras como la desesperacion y
la falta de fe con un peso semdntico inter-
medio dentro del conjunto SAM.

El significado psicoldgico de la
aceptacion de la enfermedad

Entre las definidoras obtenidas para la
aceptacion de la enfermedad se encontr6
una actitud responsable de lucha y super-
vivencia, tal como lo menciona Kibler-
Ross?; es decir, aceptar la enfermedad,
pero sin que el paciente se siente a ob-
servar pasivamente la misma. En esta fase
el hecho de saberse enfermo constituye lo
necesario para alcanzar un estado de salud
estable®®.

Kibler-Ross hacia énfasis en que acep-
tar la enfermedad no debia confundirse
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con la resignaciéon®; no obstante, entre
las definidoras de aceptacion se encontré
el resignarse. Precisamente, otros autores
definen el término resignacién como una
estrategia de afrontamiento emocional pa-
siva que implica la aceptacién de la si-
tuaciéon como algo inamovible” o equi-
paran el término a estoicismo, en el cual
la maxima o norma a seguir es soportar
heroicamente el sufrimiento”. Ya sea por
la pasividad o aguantar calladamente, el
resignarse no permite vivir en paz o ar-
monia con la enfermedad, por el contrario
genera gran malestar emocional®”.

Por su parte, Isla, Moncho, Guasch y
Torras® sefialan que es mas realista ha-
blar de adaptacion a la enfermedad que
de aceptacion, puesto que los procesos
de pérdida son constantes. Los pacientes
consiguen adaptarse a la enfermedad vy al
tratamiento, aunque manifiestan que esta
percepcion de equilibrio es inestable y que
cada complicacion crénica genera nuevos
procesos de duelo, manifestados por senti-
mientos de ira y tristeza.

Como limitaciones del estudio debe
sefalarse que se trabajé con una mues-
tra reducida intencional. No obstante, la
técnica asociativa empleada, al no poner
[imite de nimero a las palabras definido-
ras emitidas, facilita obtener la saturacion
de contenidos con pocos casos®?. Ademas
la variedad de familiares participantes fue
amplia, entre los cuales habia hijos, her-
manas, una cufada y un padre. Aunque
en este articulo se reporta la exploracién
del campo semantico por medio de una
solo técnica cualitativa, debe mencionarse
que también se obtuvieron datos desde un
cuestionario de preguntas abiertas. Debido
a la convergencia de resultados y la exten-
sion que requeria exponer todo el material
obtenido, se redujo el reporte a la técnica
mas estructurada y, por ende, que facilita
el mismo.

En conclusion, los significados psicold-
gicos de las cinco fases del duelo son afi-

nes a los propuestos por Kiibler-Ross®. No
obstante, hay ciertos aspectos diferenciales
como el hecho de que algunos pacientes y
parientes ven la negaciéon como desadap-
tativa cuando Kiibler-Ross® indica que es
una defensa necesaria para la adaptacion
a la enfermedad; o que la fase final para
algunos pacientes y parientes consiste en
una resignacion estoica en lugar de la ac-
titud de lucha activa que propone Kibler-
Ross?. Derivada de estos contenidos junto
con consideraciones tedricas y sugerencias
de expertos, se desarrolla la Escala de las
Fases del Duelo conformada por 66 items
y cinco dimensiones. Los 66 items estdn
redactados de manera directa; es decir que
a mayor puntuacién, mayor es la frecuen-
cia en la que experimentan cada una de
las fases del duelo ante la enfermedad. Se
propone que el rango de respuesta sea de
cinco puntos (de1=nuncaas= siempre).
Por lo tanto, para las fases de negacion
y aceptacion de la enfermedad (con 15
items cada una de las fases) la puntuacion
variard de 15 a 75 puntos, y para las fases
de ira, pacto y depresion ante la enferme-
dad (con 12 items cada una de las fases)
la puntuacion variara de 12 a 60 puntos.
En una investigacion posterior se pretende
realizar la seleccion final de los items con
base en sus propiedades psicométricas.

Asi se sugiere estudiar las propiedades
de consistencia, estabilidad y validez de
la Escala de las Fases del Duelo (EFD-66)
en muestras de pacientes y parientes tanto
en México como en otros paises hispano-
hablantes, considerando la estructura teé-
rica de 5 dimensiones correlacionadas o
secuenciales.
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Anexo 1. Escala de las Fases del Duelo (EFD-66)
Se presenta la propuesta final de la escala de fases del duelo con 66 items tras la modi-
ficacién de su redaccién desde la valoracién y las sugerencias de los expertos.

Instrucciones: Encierre en un circulo con qué frecuencia experimenta estas acciones,
sentimientos y pensamientos en relacion a su proceso de enfermedad.

1 2 3 4 5
Nunca Pocas veces A veces Casi siempre Siempre
FE. item Frecuencia
1N | 1. No creo que estoy enferma(o). 11211311415
11 | 2. Hago corajes por todo. 11213145
1p 3 Rea.lizo promesas o stplicas a un Ser Supremo con la 1121314als
intencion de tener un presente mas favorable.
1D | 4. Me siento triste. 112(3]14]|5
1A | 5. Aceptar la enfermedad le da un sentido positivoamivida. | 1 |2 |3 |4 |5
2N | 6. Niego completamente que estoy enferma(o). 112131415
21 | 7. Cualquier cosita me enoja. 112(3]4]|5
2P | 8. Busco una alianza con un Ser Supremo paraquemecure. | 1 |2 |3 [ 4 |5
2D | 9. Lloro mas de lo que solia llorar. 112131415
2A | 10. Aceptar la enfermedad me permite estar bien. 1123|415
31 | 11. Lloro de coraje. 1123|415
3P | 12. Negociar con un Ser Supremo me da fuerzas. 1123|415
3D | 13. Siento que nadie me apoya. 11213145
3A llj‘.iEl apoyo de mi familia me ayuda a aceptar la enferme- 1121314als
4N | 15. No necesito cuidarme, pues no estoy enfermo. 1123|415
41 | 16. Siento impotencia al no comprender la enfermedad. 1123|415
4P | 17. Prometo portarme mejor para mejorar mi salud. 11213 |4]|5
4D | 18. Me aislo de las demds personas. 1123|415
A 19. Me he adaptado a los cambios que involucra la enfer- 11o131als
medad.
5N | 20. No voy al doctor, pues no estoy enfermo. 1123|415
21. Actu6 de manera agresiva con las demas personas; por
51 | ejemplo, 11213415
les insulto.
sp éib:\;enzi.ento mejor al realizar promesas o stplicas a un Ser 1121314l5s
5D | 23. Deseo estar muerta(o). 11213145
5A | 24. Estoy aprendiendo a vivir con la enfermedad. 1123|415
6N | 25. Les oculto la enfermedad a los demas. 1123|415
6l | 26. Me enojo con el Ser Supremo por tener la enfermedad. |1 |2 |3 |4 |5
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F.E. item Frecuencia
6P | 27. Prometo ser mejor persona, si me recupero. 11213145
6D | 28. Tengo ganas de estar todo el dia acostada(o). 1123|1415
6A | 29. Al aceptar la enfermedad, siento que me quiero mas. 1123|415
7N | 30. Me engafio al negar la enfermedad. 1123|415
71 | 31. Me enojo con la vida por tener la enfermedad. 112131415
7P | 32. La fe me ayuda a pensar positivamente. 1121345
7D | 33. Siento que no hay nada por lo que luchar. 1123|415
7A | 34. Acepto el hecho de tener la enfermedad. 112131415
8N | 35. Tengo miedo de hacerle frente a mi situacién. 1123|415
8l 36. Me enojo con conmigo misma(o) por tener la enferme- 1121314als
dad.
8P | 37. Pienso que mi fe mejorara mi salud. 1123|415
8D | 38. Tengo pensamientos negativos. 112(13|4]|5
8A | 39. Acepto con resignacion la enfermedad. 1123|415
9N | 40. Suelo ignorar que tengo la enfermedad. 1123|415
9 | 41. Siento mucho coraje por tener la enfermedad. 1123|415
9P | 42. Pienso que mi fe me ayudard a salir adelante. 1123|415
9D | 43. No tengo ganas de hacer nada. 1123|415
9A | 44. Tomo las cosas como son. 11213145
10N | 45. Me resulta tan dolorosa la realidad que prefieronegarla. | 1 |2 |3 |4 |5
101 | 46. Pienso por qué a mi. 112(3|4]|5
10P 47. .Creo que el doctor me va a curar, si sigo todas sus indi- 112103al5s
caciones
10D 4.8. Pienso que la enfermedad es un castigo por algo que 11o1314als
hice.
10A | 49. Siento que voy a superar la enfermedad. 1123|415
11N | 50. Me siento incapaz de aceptar la enfermedad. 1123|415
111 | 51. Siento que es injusto tener la enfermedad. 1123|415
1p 52 Realizo promesas u ofrecimientos esperando una cura- 1121314als
cion.
11D | 53. Siento que se me acaban las fuerzas. 1123|415
11A ﬁ:.elzlf:rprgzga%é mis seres queridos me ayuda a aceptar 112103als
19N fn5a.'Niego la enfermedad por miedo a que me tengan lasti- 11o131als
121 | 56. Me enoja el no poder hacer mi vida normal. 1123|415
12P | 57. Pienso que mi fe me ayudara a tener un mejor futuro. 1123|415
12D | %8 He perdido el interés en casi todas las actividades de 112131als
mi vida.
12A 59. Pienso que hay algo bueno que aprender de la enfer- 112131als
medad.
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F.E. item Frecuencia

13N | 60. Me siento mejor al negar la enfermedad. 112131415
13A | 61. Aceptar la enfermedad, me hace sentir mas tranquila(o). | 1 |2 |3 |4 |5
14N | 62. No quiero enterarme de lo que me sucede. 1123|415
14A | 63. Pienso que voy a salir pronto de esto. 1123|415
15N | 64. No puedo creer que tenga esta enfermedad. 112131415
15A | 65. Aceptar la enfermedad, me brinda bienestar. 1123|415
16N Sfaggﬁgssittizclf opinién de otros doctores porque no creo en 11o131als

F.E: Factor esperado: N = Negacion, | = Ira, P = Pacto, D = Depresién y A = Aceptacion.




