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RESUMEN

Introduccion: El temor y la ansiedad son los sentimientos que mas comdnmente
aparecen asociados a la muerte y al proceso de morir. La actual clasificacion NANDA-I
incluye el diagnostico enfermero Ansiedad ante la muerte (00147) para identificar las
respuestas humanas de afrontamiento al final de la vida. Sin embargo, tanto la
definicion como sus caracteristicas definitorias no expresan claramente las
particularidades del constructo, que serian méas adecuadas para el diagnostico Temor al
proceso de morir. La confusion semantica puede influir en la precision del diagnostico
y, consecuentemente, en la concrecion de los cuidados. Obijetivos: Validar el contenido
de los diagndsticos enfermeros Ansiedad ante la muerte y Temor al proceso de morir
analizando el grado de representatividad de cada uno de los elementos (definicidn,
caracteristicas definitorias y factores relacionados) que los constituyen. Asi como
explorar aspectos relacionados con su aplicabilidad en el contexto de los cuidados al
final de la vida. Metodologia: Estudio dividido en dos fases mediante combinacion de
procedimientos cuantitativos y cualitativos de recogida y analisis de datos. La primera
fase consistio en un estudio exploratorio descriptivo de validacion de contenido de
diagndsticos enfermeros siguiendo la estructura metodolégica del modelo de Fehring a
partir del consenso de un grupo de enfermeras expertas en cuidados al final de la vida
para calcular el indice de validez de contenido de la definicion, caracteristicas
definitorias y factores relacionados del diagndstico NANDA-I Ansiedad ante la muerte
(00147) y de la propuesta de diagnostico enfermero Temor al proceso de morir; se
desarrollo, ademas, un andlisis factorial exploratorio de algunas de las caracteristicas
definitorias y manifestaciones consultadas en la literatura de ambos diagnosticos para
detectar posibles dimensiones sobre las que éstas se agrupaban. La segunda fase se

centré en un enfoque fenomenologico interpretativo mediante el procedimiento de siete
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pasos de Colaizzi y a partir de un grupo focal de discusion con enfermeras expertas en
cuidados al final de la vida, con el objetivo de profundizar en los datos obtenidos en la
primera fase. Resultados: Ninguno de los diagndsticos del estudio obtuvo valores de
indice de validez de contenido para ser considerados representativos. El anélisis
factorial exploratorio agrupd las caracteristicas definitorias del diagnostico NANDA-I
Ansiedad ante la muerte (00147) en tres dimensiones: temor al proceso de morir,
reacciones afectivas y emocionales ante la muerte y preocupacion sobre la repercusion
de la propia muerte en terceros. Asimismo, el anélisis factorial exploratorio agrupd las
10 manifestaciones identificadas en la literatura de la propuesta de diagnéstico Temor al
proceso de morir en dos dimensiones: obsesion por la muerte y afrontamiento ineficaz
ante la muerte. En la segunda fase, del anélisis de los datos del grupo focal emergieron
tres categorias: conceptualizacion de la muerte, cuidados enfermeros al final de la vida y
diagndsticos enfermeros. Fueron los tres temas principales que se interrelacionaban
entre si para explicar la dificultad de las enfermeras por diferenciar los diagndsticos
Ansiedad ante la muerte y Temor al proceso de morir, y de los que emergié un modelo
explicativo donde se enfatizaba la humanizacion de los cuidados enfermeros en
situacion de final de vida y la necesidad de formacion especifica para afrontar dichos
cuidados. Conclusiones: La opinidn de los expertos, tanto en la validacién de contenido
de los diagnosticos enfermeros Ansiedad ante la muerte (00147) y Temor al proceso de
morir, como en el grupo focal de discusion no avalan su representatividad como

respuestas humanas que desencadenen cuidados enfermeros diferenciados.

Palabras clave: Ansiedad ante la Muerte; Temor al proceso de morir; Validacion de
Contenido; Diagnostico Enfermero; Caracteristicas Definitorias; Factores Relacionados;
Método Fehring; Nivel de evidencia; Grupo Focal de Discusion; Cuidados al final de la

vida.
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ABSTRACT

Introduction: Fear and anxiety are the most common emotions in relation to death and
dying. The current NANDA-I classification includes the nursing diagnosis of Death
anxiety (00047) to identify human responses from coping with end-of-life. However, its
definition, defining characteristics and related factors does not express the particularities
of the construct, and are more adequate to the Fear dying diagnosis. This semantic
confusion influences into the diagnostic precision and specific care. Aim: To validate
the contents of the nursing diagnosis Death anxiety (00147) and Fear of dying, while
also exploring the degree of adequacy of its definitions, defining characteristics and
related factors. Furthermore, another aim is to assess aspects of its applicability in the
context of end-of-life care. Method: It is a study divided into two phases with the
combination of quantitative and qualitative data collection and analysis procedures.
First, an exploratory, descriptive, diagnostic content validation by nurses who were
experts in the end-of-life care, using the Fehring’s model to obtain the content validity
index of the definitions, as well as of each defining characteristics and related factors on
the NANDA-I diagnosis Death anxiety (00147) and the Fear of dying purpose. It was
developed an exploratory factorial analysis of defining characteristics and
manifestations that were extracted from the literature for each diagnosis to detect
different dimensions on which they were grouped. Second, an interpretative
phenomenological approach was developed with a nursing focus group discussion who
were experts in the end-of-life care, and according to Colaizzi’s seven-step procedure to
deepen the data obtained in the first phase. Findings: None of the two diagnosis in this
study obtained a content validity index to be regarded as representative. The exploratory
factorial analysis grouped the NANDA-I diagnosis Death anxiety defining

characteristics in three factors: fear of dying, affective and emotional reactions to death,
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and worried about the impact of one’s death on others. Likewise, the exploratory
factorial analysis grouped in two factors the 10 manifestations that were extracted from
the literature for the purpose diagnosis Fear of dying: death obsession, and ineffective
coping with death. In the second phase, three categories emerged from data analysis of
the focus group discussion: death conceptualization, end-of-life nursing care, and
nursing diagnosis. These categories were the main three themes to explain that there are
difficulties in clearly and accurately identifying the Death anxiety and Fear of dying
diagnosis by the nurses, and emerged an explanatory model who emphasizes
humanization of end-of-life nursing care and a need for specific training in end-of-life
care. Conclusions: The opinion made by the experts, both in the nursing diagnosis
Death anxiety (00147) and Fear of dying content validation, and in the focus group
discussion, does not support its representativeness as human responses that generates

different nursing care.

Key words: Death anxiety; Fear of dying; Content validation; Nursing diagnosis;
Defining characteristics; Related factors; Fehring’s model; Level of evidence; Focus

group discussion; End-of-life care.
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PREAMBULO

La tesis doctoral que se expone a continuacién pretende contribuir a aumentar el nivel
de evidencia de la terminologia enfermera de la North American Nursing Diagnosis
Association International (NANDA-I) y, en consecuencia, favorecer mejores resultados
de cuidados. La investigacion intenta reflejar la necesidad de investigar dicha
terminologia a través de su aplicabilidad en los cuidados que se ofrecen a las personas
que, en el contexto del estudio, implica principalmente a las que se encuentran en un

momento de final de vida.

No obstante, los niveles de evidencia que refleja la clasificacion de diagndsticos
enfermeros (DxE) de NANDA-I, nucleo del trabajo que se expone, no estan
completamente explorados ni consensuados. Ello puede condicionar la seleccion de un

diagnostico y su aplicabilidad en los planes de cuidados.

La precision de un DXE se refleja cuando una enfermera identifica claramente en la
exploracion de la persona una relacion entre las caracteristicas definitorias (CD), es
decir, las manifestaciones de un diagnostico que se puede observar, oir, tocar, incluso

oler, y los factores relacionados (FR), causas o factores contribuyentes del diagndstico.

Sin embargo, se sabe que la terminologia NANDA-I se aplica relativamente poco en la
totalidad del ambito asistencial, debido en gran parte a la dificultad por identificar con

exactitud los componentes de los DXE (CD y/o FR) (Beltrdo et al., 2015).

Este es el caso de los diagnosticos que se exploran en este estudio, pues existe una cierta
ambigiiedad entre los conceptos “ansiedad” y “temor”, que en el contexto de la muerte y

el proceso de morir pueden ser significativos para adecuar los cuidados enfermeros. En

! Se utiliza el término “enfermera” como posicionamiento personal por el elevado indice de mujeres en proporcion a los hombres
dentro del colectivo profesional segin las estadisticas mas recientes (Instituto Nacional de Estadistica, 2016)
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esos momentos en los que las personas se enfrentan a sus Gltimos dias, los cuidados

precisos que ofrecen los profesionales sanitarios pueden ser vitales para mitigar el

sufrimiento y favorecer una muerte serena (Jomar & de Souza Bispo, 2014).

La complejidad del tema requirié la realizacion de un estudio exploratorio dirigido a
consensuar, mediante la opinion de expertos, la adecuacion de aquellas causas Yy
manifestaciones capaces de describir de una manera precisa las caracteristicas de la
ansiedad y el temor ante la muerte y el proceso de morir, desde una perspectiva

enfermera.

Para ello, el proyecto se dividié en dos fases independientes, pero intimamente
relacionadas. Por un lado, la fase I, que consistié en la validacion de contenido de un
DXE de la clasificacion 2015-2017 de NANDA-I (Herdman, Kamitsuru, & NANDA-
International, 2015) denominado Ansiedad ante la muerte (00147), y la validacién de
contenido de una propuesta de diagnostico enfermero nombrado como Temor al
proceso de morir, con el fin de que los expertos dieran su opinién respecto a la
adecuacion de los componentes de ambos y poder trasladar a la practica asistencial la
capacidad diagndstica de las enfermeras en contextos de ansiedad y/o temor a la muerte
y al proceso de morir. Por otro lado, la fase I, en la que se desarrolld un grupo focal de
discusion (GFD) con enfermeras expertas en cuidados en el final de la vida desde
diferentes ambitos de la enfermeria, para profundizar en aquellos aspectos que se

extrajeron como resultado de la validacién de contenido.
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El temor agudiza los sentidos. La ansiedad paraliza.

(Kurt Goldstein)
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INTRODUCCION Y JUSTIFICACION

Hablar de ansiedad y temor a la muerte y al proceso de morir es hacer referencia, en
psicologia clinica, a las sensaciones que se experimentan en el periodo mas proximo al
final de la existencia (Kiibler-Ross, 2009), esperado sobre todo en personas ancianas o
en aquellas que padecen una enfermedad incurable (Bayés, 2006). También algunos
pacientes que van a ser sometidos a una intervencién quirdrgica, o a un procedimiento
invasivo pueden sentirse amenazados por la muerte y presentar manifestaciones de
ansiedad hacia la misma (Jones et al., 2015; Tonberg, Harden, McLellan, Chin, &
Duncan, 2015). De esta manera, la aceptacion de la muerte o del proceso de morir no se
limitaria Unicamente al final de la vida desarrollando estrategias dirigidas a intentar
esquivarla, ya sea negandola o rechazandola, sino que podria ampliarse a otros
contextos sanitarios donde la muerte fuera percibida como una amenaza (Borda, Pérez,

& Avargues, 2011).

Aunque se esta indagando continuamente en el tema de la muerte, sigue habiendo un
desconocimiento sobre el impacto que ésta puede causar en los pacientes, sobre todo en
aquellos que se encuentran en un proceso de final de vida (Neel, Lo, Rydall, Hales, &
Rodin, 2015). En estos pacientes el tratamiento curativo es sustituido en la mayoria de
las ocasiones por un enfoque paliativo, que contempla entre sus objetivos
fundamentales el hecho de prepararlos para la muerte, aunque muchas veces se
produzcan en el camino obstaculos que lo impidan, como el pacto de silencio entre
amigos y familia, y la negacion de los profesionales a perder la batalla en su lucha

constante y continua contra la enfermedad terminal (Codorniu et al., 2011).

Entre otros, el movimiento de los cuidados paliativos ha estimulado una creciente

atencion a las necesidades emocionales, sociales y espirituales de los moribundos
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(Twycross, 2000). Los médicos pueden reducir la incertidumbre del enfermo terminal
proporcionandole informacion y mejorar su bienestar fisico y psicolégico mediante
ansioliticos o antidepresivos. La familia y los amigos pueden ayudar a aliviar la
sensacion de soledad acompafiando a la persona terminalmente enferma; pero la
deteccion de los sentimientos y las emociones que se pueden llegar a experimentar al
pensar en una posible muerte agonica estd en manos de las enfermeras que, de una
manera cercana, cuidando, detectaran las sefiales que expresan esas emociones y podran
tratarlas para ayudar y aliviar el sufrimiento emocional del paciente (Souza e Souza et

al., 2013).

De esta manera, las enfermeras juegan un papel fundamental en el abordaje de
problemas relacionados con la muerte y el proceso de morir, planificando y ejecutando
cuidados que permitan a los pacientes, a la familia y a los propios profesionales,
aceptar la realidad de la muerte (Lehto & Stein, 2009). No obstante, ese abordaje
requiere una respuesta basada en la evidencia y consensuada por la comunidad cientifica

que permita ofrecer una atencion de calidad, integral y sistematizada.

Muchas veces los objetivos que persiguen los profesionales difieren de las prioridades
de los pacientes, o de la decisidon de la familia en relacion al tratamiento del paciente
moribundo, siendo necesario establecer objetivos comunes para favorecer la aceptacion
del duro trance gue supone el enfrentamiento a la muerte (Urquhart-Secord et al., 2016).
Es por ello que la deteccidn precisa de las necesidades garantizaria el abastecimiento de
medidas suficientes para satisfacer las demandas individuales de los pacientes que, en el
entorno del final de la vida resulta esencial, siendo la Gltima oportunidad para afrontar
el dificil momento del acercamiento a la muerte de una manera digna y serena (Sacks,

2013).

34



s
En este sentido, si las enfermeras son capaces de identificar correctamente las
necesidades de los pacientes en proceso de final de vida, podran asegurar una préctica
excelente y desarrollar intervenciones psicosociales basadas en el soporte emocional
que resulten efectivas (Vandrevala et al., 2017). Si ademas esas mismas enfermeras
utilizan una terminologia comin capaz de dar nombre a dichas necesidades, se
contribuye a la homogeneizacion de los cuidados partiendo siempre desde una misma
perspectiva y evitando errores de interpretacion (Bektas, Koriikcii, Kabukcuoglu,

Korukcu, & Kabukcuoglu, 2017).

Por otro lado, las lineas de investigacion en terminologias enfermeras en Espafa estan
avanzando maés alld de los estudios exploratorios basicos, incorporando metodologias
mas complejas aplicadas en la préctica (Echevarria-Pérez, 2016), y requiriendo para su
desarrollo la creacion de grupos y redes de investigacion con enfermeras de todos los
ambitos de la profesion con conocimientos sobre taxonomias enfermeras, cuyo objetivo
sea desarrollar y dotar de evidencia la terminologia propia de la profesion (Lluch Canut,

2012).

Los DxE son tan importantes como el tratamiento farmacol6gico, puesto que
contribuyen a detectar necesidades de los pacientes y, por tanto, a dar respuesta a las
mismas desde la perspectiva enfermera (Caldeira, Carvalho, & Vieira, 2014). Pero es
necesario que sean lo suficientemente claros como para que esas enfermeras puedan
detectarlos sin problema, sin subjetividades, sin ambigliedad, de una manera precisa

(Gallegos-Alvarado & Parra-Dominguez, 2008).

Por otro lado, son escasos los DXE relacionados con cuidados al final de la vida que
contempla la terminologia NANDA-I. Apenas se pueden detectar cinco de ellos, tales

como Ansiedad (00146), Ansiedad ante la muerte (00147), Temor (00148),
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Afrontamiento ineficaz (00069), o Dolor agudo (00132), presentes en gran parte de
enfermedades graves o terminales (Bektas et al., 2017; Renz et al., 2018). Ademas,
alguno de estos resulta algo ambiguo, pues no tiene componentes claramente
identificables, como el DXE Ansiedad ante la muerte (00147), lo que hace que sea

dificilmente aplicable (Shimomai et al., 2016).

Esto ha motivado la realizacion de este estudio, con el objetivo inicial de desarrollar la
validacion de contenido del DXE NANDA-1 (00147) Ansiedad ante la muerte, y de una
nueva propuesta de DXE al que se le ha denominado Temor al proceso de morir, y de
profundizar en su aplicabilidad en distintos contextos enfermeros. Un estudio que se ha
focalizado en determinar si los componentes de ambos DXE, principalmente las CD,
expresan con claridad ambas respuestas humanas del paciente en la vida real. Una
revision exhaustiva de la literatura es clave para toda propuesta de un nuevo DXE a
NANDA-I, pero debe verse fortalecida con validaciones mediante el andlisis de la
opinién de expertos, como este estudio muestra (Avena, da Luz Gongalves Pedreira,

Herdman, & Gutiérrez, 2016; Pehler, Markwardt, & Hibbard, 2015).

La investigacion esta estructurada en siete capitulos. Tras la introduccion se aborda el
marco tedrico en el que se engloban los conceptos basicos que describen y motivan el
estudio, haciendo hincapié en la diferencia entre lo conceptos “muerte” y “proceso de
morir”, asi como en el intento por aclarar los conceptos “ansiedad” y “temor”, todo ello

ligado a los cuidados enfermeros y a la aplicacion de un lenguaje propio.

Un segundo capitulo plantea la hipotesis, asi como los objetivos principales y

secundarios para intentar defenderla.

El capitulo tres aborda la metodologia empleada para desarrollar la investigacion a

partir de un metodo de validacion de DXE desarrollado en trabajos anteriores, asi como
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el analisis de la opinion de los expertos, que en su conjunto han servido de referencia

para ampliar los conocimientos sobre el tema.

Los ultimos capitulos giran en torno a los resultados, donde se discuten los hallazgos a
través de la bibliografia existente y se plantean limitaciones y nuevas propuestas para

futuras investigaciones.

Finalmente, las conclusiones intentan sintetizar las principales aportaciones que este

estudio tiene para la comunidad enfermera.
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1. MARCO TEORICO

CAPITULO I: MARCO TEORICO

En este capitulo se ha intentado acotar el significado de los conceptos fundamentales
implicados en el estudio, definiendo las palabras clave y describiendo las caracteristicas

diferenciadoras de cada una de ellas.

2% <¢

En el capitulo se abordan principalmente los conceptos “ansiedad”, “temor”, “muerte” y
“proceso de morir”, y su diferenciacion, que se hace inevitable describir para entender

las caracteristicas de cada diagndstico, asi como la propuesta desarrollada en el estudio.

También se ha tratado el tema del lenguaje enfermero, incidiendo en la necesidad de
investigar en ello para aumentar su nivel de evidencia con estudios especificos de

validacién de DxE.

1.1. ANSIEDAD Y TEMOR ANTE LA MUERTE Y EL PROCESO DE MORIR

No hay hecho més cierto que la muerte acontece en todos los seres vivos. Y, sin
embargo, es una idea poco aceptada o rechazada (Tomés-Séabado, 2016). Las actitudes
de rechazo hacia la idea de la propia muerte pueden verse manifestadas a través de
conductas de evitacion sobre el tema y sobre aquello que lo rodea, acompafiadas de
sintomas incapacitantes para la vida normal de una persona, como la ansiedad. O

también el miedo, llevado a su extremo en forma de fobia.

Ante este hecho, las enfermeras que cuidan a pacientes moribundos pueden aliviar estos
sintomas ayudandoles a afrontar la preocupacién, la angustia, el miedo, la obsesion o la
depresion que genera la espera de la muerte. En su conjunto, todos estos sentimientos

configuran lo que Abdel-Khalek (2011) ha descrito como death distress o “malestar
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1. MARCO TEORICO

ante la muerte”, un constructo? que engloba emociones multifacéticas de naturaleza

negativa principalmente, generadas por la idea de la muerte propia o ajena.

No obstante, estos sentimientos, aunque bastante comunes en los seres humanos, son
dificiles de definir, especialmente el miedo y la ansiedad, que pueden presentar muchas
facetas o formas clinicas en funcion de las esferas fisicas, psicoldgicas, sociales o
espirituales de cada persona (Kielholz P, 1987). En consecuencia, las enfermeras deben
poseer los elementos necesarios que contribuyan a aclarar su significado y favorecer la
atencion y cuidado especial que requieren las personas que se encuentran en situacion

de final de vida.

1.1.1. La ansiedad y el temor

El término ansiedad procede del latin anxietas, y el Diccionario de la Lengua Espafiola
(DLE) lo define como “un estado de agitacion, inquietud o zozobra del animo”; en
medicina concretamente, como “la angustia que suele acompafiar a muchas
enfermedades, en particular a ciertas neurosis, y que no permite sosiego a los enfermos”
(DLE, 2017). Constituye un estado de malestar psicologico y fisico caracterizado
principalmente por una sensacién desagradable de intranquilidad, inseguridad o
desasosiego ante lo que se percibe como una amenaza inminente y de etiologia

imprecisa (Sierra, Ortega, & Zubeidat, 2003).

Un estado normal de ansiedad se configura como un sistema protector de alerta hacia
amenazas sobre la integridad de la persona. La ansiedad considerada “normal”, suele
aparecer frente a diversos estimulos estresantes que impliquen una amenaza real. ES

decir, que se basa en preocupaciones presentes o del futuro inmediato que desaparece

2 Entendiendo por constructo un concepto que expresa algo inobservable
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cuando dichas preocupaciones son resueltas. Pero la ansiedad puede adquirir
componentes patolégicos cuando la amenaza se basa en una valoracion irreal o
distorsionada (Grupo de Trabajo de la Guia de Practica Clinica para el Manejo de

Pacientes con Trastornos de Ansiedad en Atencion Primaria, 2008)

De este modo, la ansiedad se concebiria como una emocion normal que la persona
experimenta en situaciones en las que se siente amenazado por un peligro externo o
interno.  Kerstner et al., (2015) afirman que esta ansiedad trasciende a anormal o
patoldgica cuando la emocidn es desproporcionada y prolongada respecto a la amenaza
desencadenante; mientras que si, por el contrario, la percepcion de la amenaza es
erronea o distorsionada, o el estimulo que la origina es imaginario, se transforma en una
ansiedad “patologica”, que puede ser persistente en su forma de presentacion y llegar a

ocasionar restricciones en la autonomia y desarrollo personal de la persona que la sufre.

Como se ha podido ver anteriormente, en ocasiones se encuentra en la literatura la
angustia como sinénimo de ansiedad; Pizarro Obaid (2011) expone que uno de los
problemas a la hora de delimitar el significado de la ansiedad/angustia se debe a la
influencia de los idiomas de los filésofos que la analizaron. Asi, podemos ver la
denominacién de angest (danés), angst (aleman), angoisse (francés), anxiety (inglés),
angustia (castellano), y angoixa (catalan); de todos ellos el aleman angst suele
traducirse al castellano como “miedo” y el inglés anxiety como ansiedad. A su vez, en
ocasiones se ha traducido del inglés al espafiol ansiedad (anxiety) por miedo (fear). Esto
supone una dificultad para establecer conceptos claros, pues si a partir de las
traducciones se modifica el término, puede llevar implicito también el cambio de su

significado.

La angustia fue uno de los temas clave tratados por los filésofos del Existencialismo;
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desde sus corrientes cristianas, ateas y agnosticas se realizaron profundos analisis
filosoficos del concepto que tiene, segin Bueno Gomez (2010), “su origen en el

conflicto existencial del hombre frente a su ubicacién en el mundo y su finitud”.

Para Heidegger® (2006), lo que genera angustia se caracteriza por la indeterminacion:

No hay una cosa concreta que cause la angustia, y ademas existe
un desconocimiento acerca de la amenaza real; la angustia no
sabe qué es aquello ante lo que se angustia, a diferencia del
miedo. La angustia va ligada ademas a la desazdn, al desasosiego
propio de que la forma de estar en el mundo no sea como estar en
casa, sino como no estar en el lugar de uno, careciendo de

seguridad y amparo. (p.206)

Para Sartre (1966), la angustia se diferencia del miedo en que ésta nace en el propio

individuo (no viene de fuera).

La angustia es definida por el DLE como “afliccidn, congoja, ansiedad; como un temor
opresivo sin causa precisa; como un aprieto o situacién apurada; como un sofoco o
sensacion de opresion; como dolor o sufrimiento” (DEL, 2017). Resulta confusa esta

definicion si aparece el término temor.

También en el Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales DSM-V
(American Psychiatric Association, 2014), y en la Clasificacion Internacional de
Enfermedades CIE 10 (OMS, 1995) observamos los criterios diagndsticos

universalmente aceptados para clasificar la ansiedad asociada a diferentes situaciones

3 Martin Heidegger (1889-1976) fue considerado uno de los principales pensadores de la teorfa existencialista, pero el fil6sofo
aleman nego su vinculacion con la filosofia existencialista, quedando patente en la diferenciacion de su pensamiento y su obra en
dos periodos; el segundo no se puede clasificar dentro de la corriente existencialista.
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sin diferenciar claramente este concepto de otros, como péanico o fobia (Tortella-Feliu,

2014) (Tabla 1.1).

Tabla 1.1. Comparacién de Trastornos Relacionados con la Ansiedad de las Clasificaciones Internacionales
CIE 10 y DSM-V (American Psychiatric Association, 2014. pp. 129-144)

CIE-10 Trastorno DSM-V
309.21 | Trastorno de ansiedad por separacion F93.0
313.23 | Mutismo selectivo F94.0
300.29 | Fobia especifica
- Animal F40.218
- Entorno natural F40228
- Miedo a la sangre F40.230
- Miedo a las inyecciones y transfusiones F40.231
- Miedo a otra atencion médica F40.232
- Miedo a una lesién F40.233
- Situacional F40.248
R Otra F40.298
300.23 | Trastorno de ansiedad social (Fobia social) F40.10
300.01 | Trastorno de panico F41.0
300.22 | Agorafobia F40.00
300.02 | Trastorno de ansiedad generalizada F41.1
293.84 | Trastorno de ansiedad debido a otra enfermedad médica F06.4
300.09 | Otro trastorno de ansiedad especificado F41.8
300.00 | Trastorno de ansiedad no especificado F41.9

Por su parte, Taylor y Gorman (1992), afirman que cuando este tipo de ansiedad es muy

severa y aguda “puede convertirse en panico, llegando a paralizar a la persona”.

Ello constata que la angustia, la ansiedad, el miedo, incluso la fobia o el panico, son
términos que se suelen utilizar indistintamente y a los cuales se les suele considerar
equivalentes, por lo que resulta muy dificil descifrar el significado preciso de ambos

conceptos.

El término miedo, del latin metus, es definido por el DLE como la “angustia por un
riesgo o dafio real o imaginario; recelo o aprension que alguien tiene de que le suceda
algo contrario a lo que desea” (DEL, 2017). Se utiliza comunmente como sindnimo el
concepto temor, y en situaciones donde la persona percibe una amenaza extrema se

puede hablar de panico y fobia.
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En medicina, la fobia es un temor acusado y persistente que es excesivo o irracional,
desencadenado por la presencia o anticipacion de un objeto o situacion especificos;
provoca una respuesta inmediata de ansiedad, una conducta de evitacion y una

interferencia en la vida cotidiana (Marangoni, 2009).

De esta manera, y a modo de concrecion, se constata que no existen claras diferencias
entre la angustia y la ansiedad, pudiéndose utilizar ambos como sin6nimos y como
manifestaciones del miedo; y que el miedo tendria una forma de expresion exagerada, a
la que denominariamos fobia, cuando la amenaza se percibe como extrema por la
persona que lo experimenta (Figura 1).

provoca

FOBIA = TEMOR aumentado ANSIEDAD

genera

Figura 1. Relacién entre ansiedad y temor

A pesar de los intentos por distinguir el significado de los conceptos ansiedad, angustia
y miedo por parte de filésofos, médicos y psicélogos, en la actualidad se siguen
confundiendo o se usan indistintamente, de manera que existe ambigiedad a la hora de

aplicar su significado a la practica (Lima Alvarez & Casanova Rivero, 2006).

Rachman (2004), en un intento por clarificar el significado de los constructos, describe
aspectos diferenciales entre el temor y la ansiedad en los que evidencia que el primero
responde a una amenaza concreta, mientras que la segunda no identifica una fuente de

peligro especifica (Tabla 1.2).
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Tabla 1.2. Aspectos Diferenciales entre Temor y Ansiedad. Tomado de Rachman (2004)

TEMOR ANSIEDAD
Enfoque especifico del peligro Fuente de peligro inespecifica
Conexion comprensible entre miedo y peligro Conexion indeterminada entre ansiedad y peligro
Normalmente episodico Prolongada
Tensidn circunscrita Intranquilidad invasiva
Peligro identificable Peligro no identificable
Provocado por sefiales de peligro Ataque imprevisible
Disminuye cuando se aleja el peligro Persistente
Circunscrito al area de peligro Sin limites claros
Aparece ante un peligro inminente No suele existir peligro inminente
Respuesta a una emergencia Estado de hipervigilancia
Sensaciones corporales de emergencia Sensaciones corporales de vigilancia
Calidad racional Calidad de confusion

Asi la ansiedad, al igual que la angustia, se concebirian como manifestaciones
emocionales caracterizadas por un temor a lo desconocido, siendo este aspecto
“desconocido” lo que resultaria amenazante para la persona y provocaria dichas
manifestaciones. Pero este temor a lo desconocido causante de la ansiedad debe
diferenciarse del temor en si, que haria referencia mas bien al temor a algo concreto,

preciso y definido.

De manera que la ansiedad describiria una sensacion de desasosiego ante una amenaza
no identificada, mientras que el temor expresaria la sensacion de intranquilidad ante un
peligro claramente identificado (Figura 2). O lo que es lo mismo, el temor apareceria
cuando la persona conoce la causa externa y delimitada que le amenaza y se prepara
para responder ante ella. Mientras que la ansiedad apareceria cuando la persona

desconoce la causa de la amenaza interna y tiene dificultades para responder ante la

TEMOR

misma.

CAUSA CONOCIDA

Figura 2. Causas distintas para ansiedad y temor
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1.1.2. La muerte y el proceso de morir
¢Quién no se ha planteado alguna vez la idea de la propia muerte? Es inevitable pensar
en ella; todas las personas han vivido a lo largo de su vida, y desde edad temprana, la
experiencia de la muerte ajena; de hecho, la muerte determina la forma en que vivimos

pudiendo llegar a interferir en el desarrollo de la vida cotidiana (Wong, 2010).

La muerte y el nacimiento son fendmenos naturales comunes en todos los seres
humanos, que implican aspectos bioldgicos, psicoldgicos, sociales, emocionales y
culturales, siendo la muerte, o su proximidad, la que provoca un impacto emocional
negativo en forma de ansiedad, miedo o depresion (Colell Brunet, Limonero Garcia, &

Otero, 2003; Corless, Germino, & Pittman, 2005).

Desde una perspectiva puramente bioldgica, el ser humano es el animal mas complejo
que existe, debido a largos afios de progreso y a que el cerebro humano es el Gnico con
capacidad de abstraccion para asimilar que hay un pasado, un presente y, sobre todo, un
futuro incierto, lo que hace que seamos los Unicos seres vivos capaces de concebir la
muerte, tal como intenta explicar la catedra Cervell Social de la Universitat Autonoma
de Barcelona (UAB), un centro de reflexion y actuacion en el &mbito de la neurociencia
que se fundamenta en explorar las bases neurobiol6gicas del comportamiento social
humano para entender los porqué y los cémo de muchos fendmenos sociales, como es el

caso de la muerte (Vilarroya & Forn i Argimon, 2007).

Sin embargo, més alld de la dimension biolégica o fisiol6gica, el significado de
la muerte se crea a partir de las experiencias y vivencias colectivas que dotan de un
matiz cultural, social y psicoemocional al sentido de la misma (Maglio, Wierzba, Belli,

& Somers, 2016).
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Desde una perspectiva historica y antropoldgica, Aries (1987, citado en Caycedo
Bustos, 2007) hace un analisis de la concepcién de la muerte desde la edad media hasta
nuestros dias, enfatizando el ceremonial publico y colectivo que representaba en la
antigliedad y como se ha trasladado a un &mbito mas individual, oculto al moribundo y
circunscrito al hospital. En dicho contexto se evidencia que no estamos preparados para
aceptar la muerte propia. La sociedad actual vive sumergida en el culto al cuerpo y en el
disfrute personal; incluso la medicina moderna esta centrada en alargar la vida en las
mejores condiciones. Las personas no estan preparadas para aceptar la muerte, lo que
provoca sentimientos de rechazo hacia la misma, y actitudes de evitacion ante todo lo

que esté relacionado con ella (Tomés-Sabado, 2016).

El sufrimiento ante la muerte y las preguntas sobre qué ocurre después de la misma se
deben al hecho que es dificil aceptar que la pérdida del ser querido, y mas la pérdida
propia, es irreparable, pues es una pérdida para siempre, de alguien que es Unico, ya que
los genes de cada cual son exclusivos e irremplazables (Ayuso, 2018). De hecho, Freud
(1988) ya lo contemplaba refiriéndose a la muerte propia como algo que no se puede
concebir puesto que, de manera inconsciente, nadie cree en su propia inmortalidad. De
ahi que esa negacion, consciente o inconsciente, a la aceptacion de la propia muerte
pueda dar lugar a manifestaciones psicoemocionales que lleguen a limitar la vida
personal o condicionen el comportamiento ante un hecho que, pese a todo, es inevitable

en todos los seres vivos (Sevilla-Casado & Ferré-Grau, 2013).

No obstante, esos comportamientos influenciados por el enfrentamiento a la muerte
ajena no siempre son negativos. Tras el impacto del fallecimiento de un ser querido las
personas pueden experimentar un proceso mental de “reset” que favorezca un cambio de

prioridades dirigido a buscar la felicidad siendo consciente de lo efimera que es la vida,
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y desarrollar actitudes que conduzcan a ser mas comprensivos, tolerantes, empaticos y

pacifistas (Kashdan et al., 2014).

La muerte es “la cesacion o término de la vida” (DLE, 2017). Se trata del final del
organismo vivo. Y pese a lo simple de la definicion, su significado es complejo, pues
implica, como se ha visto anteriormente, consideraciones que van mas alla del aspecto

bioldgico de la misma.

Desde una perspectiva legal resulta complejo hablar del significado de la muerte, si no
va ligado a una concepcidn punitiva relacionada con la misma (asesinato u homicidio,
por ejemplo). A nivel mundial se hace més referencia al concepto de derecho a la vida
que a la muerte en si, tal como lo muestra el articulo 3 de la Declaracion Universal de
los Derechos Humanos, exponiendo que “Todo individuo tiene derecho a la vida, a la
libertad y a la seguridad de su persona” (Asamblea General de la ONU, 1948). O, de la
misma manera, el articulo 1 de la Declaracion Americana de los Derechos y Deberes del
Hombre, de la Organizacion de Estados Americanos (OEA), que reconoce que “Todo
ser humano tiene derecho a la vida, a la libertad y a la seguridad de su persona” (OEA,
2009). Del mismo modo, el articulo 6.1 del Pacto Internacional sobre Derechos Civiles
y Politicos del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos
(1976, citado por Aguilar-Sierra, 2011) puntualiza que “el derecho a la vida es inherente
a la persona humana”. Tampoco existia una definiciébn de muerte en la legislacion
espafola hasta que no se aprobo el Real Decreto 426/1980, sobre extraccion y trasplante
de érganos (Real Decreto 426/1980, 1980); es a partir de dicha ley que se hace preciso
definir la muerte encefalica. Aguirre Lopez (2007) reitera la necesidad de definir la
muerte cerebral en la legislacion para que no haya dudas acerca del fallecimiento del

donante; pues si en los casos de muerte por parada cardiaca existe realmente una
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apariencia de muerte, en los casos de muerte encefélica puede existir una apariencia de

vida (se puede mantener el latido cardiaco y la ventilacion pulmonar). En la actualidad,

las personas disponen de distintas medidas para anticipar los preparativos de la muerte y

sus consecuencias, otorgando una sensacion de control en un proceso inevitable e

irreversible. Entre estas medidas, el testamento vital o el documento de voluntades

anticipadas, contemplado en la Ley 41/2002, se configuran como mecanismos legales

para sobrellevar la espera del final inevitable. Sin embargo, existen diferencias en la

regulacion de este tipo de documentacion en el contexto espafiol, impidiendo una

heterogeneidad legislativa (Rodriguez, 2017) (Tabla 1.3).

Tabla 1.3. Legislacion Sobre la Muerte

NOMBRE

AMBITO

ARTICULO

DESCRIPCION

Declaracién Universal de los Derechos
Humanos

Internacional

3

Todo individuo tiene derecho a la vida, a
la libertad y a la seguridad de su persona

Declaracion ~ Americana de  los
Derechos y Deberes del Hombre

Ameérica

Todo ser humano tiene derecho a la vida,
a la libertad y a la seguridad de su
persona

Pacto Internacional sobre Derechos
Civiles y Politicos

Internacional

6.1

el derecho a la vida es inherente a la
persona humana

Real  Decreto  426/1980, sobre

extraccion y trasplante de 6rganos

Espafia

2.10

Los o6rganos solo pueden extraerse del
cuerpo de la persona fallecida previa
comprobacion de la muerte cerebral
basada en la constatacion y concurrencia,
durante treinta minutos, al menos, y la
persistencia seis horas después del
comienzo del coma, de los siguientes
signos: ausencia de respuesta cerebral,
con perdida absoluta de conciencia;
ausencia de respiracion espontanea;
ausencia de reflejos cefalicos, con
hipotonia ~ muscular y  midriasis;
electroencefalograma "plano"”,
demostrativo de inactividad bioeléctrica
cerebral.

Ley 41/2002, bésica reguladora de la
autonomia del paciente y de derechos y
obligaciones en materia de informacion
y documentacion clinica

Espafia

11

Manifestaciones  anticipadas de la
voluntad del otorgante respecto a los
cuidados y tratamientos que le deben ser
aplicados, el destino de su cuerpo u
organos, limites legales de las
estipulaciones, la exigencia de forma
escrita para su constitucién y revocacion,
sin que se estipule la forma de
formalizacion o modificacion.
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Por otro lado, Hernandez Arellano, (2006) opina que la muerte conlleva, ademés de los
aspectos legales, otros matices sociales y religiosos que afectan la concepcion personal
de la muerte en cada ser humano. Esto se debe a que el hombre se va aproximando a su
final con plena consciencia; una consciencia que le hace pensar de manera anticipada en
la representacion de la muerte, provocarle sentimientos y emociones e inspirarlo para
prepararse a ella (Baker & Shemie, 2014). Mientras que el animal s6lo conoce la muerte

cuando muere.

De este modo, cabria reflexionar en torno a la diferencia entre la idea de la muerte,
entendida como la representacion mental de algo que todavia resulta inmaterial,
imaginario, abstracto, pese a que trascienda en un acontecimiento final e inevitable en
todos los seres vivos; y el proceso de morir, entendido como el paso necesario hasta el
fin, a veces con connotaciones negativas asociadas a la agonia y al dolor, capaz de ser
experimentado percibido y sufrido hasta el momento final (Baydala, Hampton,

Kinunwa, Kinunwa, & Kinunwa, 2006).

En consecuencia, si la muerte significa un final, el final de la vida de una persona, el
final del funcionamiento de su cuerpo y de su pensamiento, el proceso de morir, seria el
camino que el hombre tiene que recorrer en su ultima fase de la vida hasta ese fin que es

la muerte (Bermejo, Diaz-Albo, & Sanchez, 2011).

El proceso de morir se podria describir como el paso de la vida hacia la culminacion del
ciclo vital cuyo resultado es la muerte; sin embargo, en el actual contexto de rechazo a
la misma y a su concepcion como fracaso, resulta irremediable que el proceso de morir
adquiera connotaciones negativas relacionadas con el dolor, la agonia o el sufrimiento
(Ellershaw & Ward, 2003). Desde esa vision negativa, el proceso de morir se

relacionaria con una fase terminal que implicaria sufrir el deterioro del organismo
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esperando hasta que llegue la muerte. Una situacion angustiante que origina, segun
Rodriguez Garcia, (2011) una lucha, entre la persona contra la aceptacion de su propia
muerte, entre el médico contra la aceptacion de la muerte del paciente, y entre la familia
y la sociedad contra la aceptacion de la idea de muerte. Asi, mientras que la muerte
representa el ultimo acto humano, el fin de la persona en su proceso historico y
biogréfico, el dejar atras su cuerpo concreto, el proceso de morir se configuraria como el
camino que esa persona tiene que recorrer en su Ultima fase de la vida hasta la muerte

(Plotquin, 2004, citado por Gonzalez De La O, 2014).

Bajo esta vision, el proceso de morir trasciende a un acto en soledad en un contexto
normalmente hospitalario que, pese a dotar de todos los recursos tecnoldgicos y
profesionales dirigidos a combatir el temido sufrimiento fisico, no suele ser capaz de
satisfacer necesidades psicoemocionales (Maglio et al., 2016). Es decir, que dicho
proceso humano no puede darse sin contemplar todas las dimensiones, bioldgica,
psicoldgica, social y espiritual, de la persona (Frutos Martin, Iglesias Guerra, Frutos
Martin, & Calle Pardo, 2007), y mas cuando este proceso suele asociarse a la agonia,
uno de los aspectos mas trascendentales y a la vez méas temidos por la persona que se
enfrenta a la muerte. No obstante, cabria clarificar antes el concepto de agonia, para

delimitar con mayor precision su significado.

El término agonia, del latin agonia, relacionado con “lucha, combate, angustia”, €s
definido por el DLE como “angustia y congoja del moribundo; estado que precede a la
muerte” (DEL, 2017). En su primera acepcion, el término lleva implicito en su
significado un gran sufrimiento, probablemente asociado al dolor, tanto fisico como
emocional. Sin embargo, en la segunda acepcion, el concepto se refiere Unicamente al

periodo de tiempo que transcurre hasta el final de la vida.
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De este modo, la agonia podria entenderse como el sufrimiento experimentado en el
momento de morir, pese a que la atencidn hospitalaria dispone de varias medidas para
combatir dicho sufrimiento. O limitar el significado Unicamente al tiempo previo a la

muerte, sin tener que ir acompafnado necesariamente de dolor.

No obstante, no existe un total acuerdo respecto a la duracién de la agonia o fase
agonica, ni de los signos y sintomas que se manifiestan durante el proceso de morir, y
que responderian al deterioro, disminucion o anulacién de las funciones digestivas,
renales y mentales, y un grado elevado de incapacidad funcional; pero representaria el
momento mas critico para la persona, tanto por los cuidados precisados para mantener
sus funciones vitales, como por las cargas emocionales que se producen por la pérdida
inminente (Benitez del Rosario, Pascual, & Asensio Fraile, 2002). Pacientes y familia
que se enfrentan a esta realidad presentan unas necesidades, multiples, intensas y
cambiantes, que requieren actuaciones especiales orientadas a prevenir y aliviar el
sufrimiento, con unos cuidados individualizados y un enfoque terapéutico
multidisciplinar encaminado a proporcionar una muerte digna (Valentin, Murillo, &

Valentin, 2004).

Heiddeger exponia que la angustia ante la muerte es vivida como el miedo a la
aniquilacion y a la experiencia de la nada, lo cual causa temor (Malishev, 2003). Esta
simple afirmacion constata lo complejo que resulta definir y diferenciar términos
similares, en este caso relacionados con la muerte. La ausencia de certeza o de
seguridad se cierne como una amenaza, provocando angustia. Provocando ansiedad. Y

qué mayor incertidumbre que la llegada de la muerte propia.
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1.1.3. La ansiedad ante la muerte
La ansiedad ante la muerte ha sido ampliamente definida en las Gltimas décadas, desde
las corrientes filosoficas del existencialismo de Kierkegard* o Heidegger, hasta las
aportaciones psicométricas de Templer (1970)°, quien la describié como una reaccion
emocional producida por la percepcion de sefiales de peligro o amenazas reales o
imaginarias a la propia existencia que puede desencadenarse por estimulos ambientales,
situacionales o disposicionales, relacionados con la propia muerte 0 ajena.
Posteriormente, Tomas-Sébado y Benito (2003) modificaron esta definicion
ampliandola con la incorporacion de determinados estimulos internos de la persona,
como los pensamientos o la evocacion de imagenes relacionados con la muerte, como

factores desencadenantes de la ansiedad.

De este modo, la ansiedad ante la muerte se configura como un tema trascendental y una
de las principales causas de preocupacion de las personas que motiva su investigacion

de una manera mas profunda (Krikorian, Limonero, & Mate, 2012).

Existen varias teorias en torno a la ansiedad ante la muerte (Dadfar, Lester, Vahid,
Farid, & Birash, 2015), pero el hecho de que los conceptos de miedo y ansiedad ante la
muerte y el proceso de morir sean similares y se solapen entre si, no acaba de reflejar la
discriminacion entre las distintas teorias y estos conceptos. Algunas de estas teorias se

describen brevemente a continuacion y se resumen en la tabla 1.4:

4 Sgren Aabye Kierkegaard (1813-1855) fue un fildsofo y tedlogo danés considerado una figura importante del existencialismo,
inspirador de otros pensadores de dicha corriente, como Heidegger o Sartre.

® Donald Templer (1938-2016) fue un psicologo americano que desarrolld la mas conocida y aplicada, hasta el momento, escala de
ansiedad ante la muerte, la Death Anxiety Scale.
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Dasein®: ser y tiempo: Martin Heiddeger muestra en su libro “Ser y tiempo” la idea
incuestionable de la muerte como algo inevitable para todo ser humano, pero a su vez
como algo indeterminado al desconocer cudndo o como va a producirse. Asi, el tiempo
juega un papel importante en la existencia del ser humano, siendo el futuro, vinculado a

la idea de la muerte como fin, un importante generador de ansiedad.

Tanatofobia: Freud utilizé este término para definir el miedo a la muerte que expresan
la mayor parte de las personas. Sin embargo, creia que no es realmente la muerte lo que
la gente teme porque nadie cree en la realidad de su propia muerte (lo que uno teme no
puede ser la muerte misma, porque uno nunca ha muerto), sino que las personas que
expresan temor relacionado con la muerte realmente estidn tratando de luchar con

conflictos infantiles no resueltos que no pueden admitir o discutir abiertamente.

Teoria de desarrollo psicosocial: Integridad versus Desesperacion: Erik Erikson
desarroll6 en su teoria del desarrollo psicosocial la octava etapa de la integridad versus
la desesperacién, la cual inicia cuando el adulto envejece y debe afrontar su mortalidad
cuestionando si su vida ha sido significativa y satisfactoria. La ansiedad ante la muerte
apareceria tras acontecimientos cruciales durante esa etapa final, como la jubilacion y
los cambios de rol que ello implicaria, una enfermedad terminal o la pérdida del

conyuge o de amigos.

Teoria de Ernest Becker: En su libro “La negacion de la muerte”’, Ernest Becker
afirma que la ansiedad ante la muerte no solo es real, como negaba Freud, sino que es la

mayor fuente de preocupacion, capaz de generar muchos, si no todos, los temores y

® Heidegger utiliza este concepto aleman para referirse a la existencia, al ser, al estar ahi siendo consciente para afrontar dilemas
como la mortalidad
7 “La negacion de la muerte” (Becker, 2003), fue galardonado con un premio Pulitzer tras la muerte de su autor.
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fobias que las personas experimentan en su vida. Por ello, las personas intentan evitar la
muerte 0 negarla para mantener su ansiedad bajo control, pues exponerse al recuerdo
constante de la finitud de la vida y de la vulnerabilidad ante la muerte dificulta el

control de la ansiedad.

Teoria de la Separacion de Firestone: Robert W. Firestone describe que el apego a
algo o alguien sirve para disminuir la preocupacion a la muerte, y que cuando ese apego
se ve amenazado por una separacion aumentan los pensamientos relacionados con la
mortalidad. De manera que las personas intentan mantener sus relaciones aferrdndose a
ellas o sustituyéndolas por relaciones del pasado para reprimir la ansiedad ante la

muerte.

Teoria del Manejo del Terror (TMT): Fue descrita por Jeff Greenberg, Tom
Pyszczynski y Sheldon Solomon con la idea de explicar como superar el rechazo y la
ansiedad que genera en las personas saber que van a morir. Las personas pueden
desarrollar determinadas conductas como consecuencia de luchar contra dos ideas
opuestas: por un lado, saber que la vida es finita, y por otro, no tener conciencia de que
se va a morir. Estas conductas se derivan del intento por controlar o negar la mortalidad
subconsciente asociando la inmortalidad a instituciones, tradiciones o simbolos, de
manera gque cuando estos aspectos son amenazados, las personas recurren a la ira y la

violencia para reforzar y proteger su idea de inmortalidad.

Edge Theory: Teoria en la que Robert Kastenbaum sugiere que la ansiedad ante la
muerte tiene una funcién de supervivencia que se aprende a lo largo de la vida y que
surge cuando las personas se perciben a si mismas en situaciones que ponen en peligro

su existencia. La ansiedad ante la muerte apareceria con mayor intensidad en

55



.
U=
1. MARCO TEORICO

situaciones de transicién como un divorcio, una muerte de una persona cercana o0 una

enfermedad potencialmente mortal.

Teoria del Arrepentimiento: Esta teoria fue propuesta por Adrian Tomer y Grafton
Eliason en torno a la idea de que las personas pueden atormentarse a lo largo de su vida
con arrepentimientos por fracasos, por pérdida de oportunidades o por experiencias no
vividas antes de su muerte, lo que puede generar ansiedad y limitar la vida que se esta
viviendo. Pero las personas pueden mitigar su ansiedad reconsiderando sus expectativas

y viviendo mas plenamente el presente.

Meaning Management Theory (MMT): Paul T. P. Wong explica en esta teoria que el
hecho de que las personas sean conscientes de que la vida es corta y que solo se vive
una vez las hace capaces de gestionar su tiempo en busca de significado para entender
quién son, qué es lo que realmente importa, y cuales deben ser los propdsitos para vivir
una vida feliz a pesar del sufrimiento y la inevitable muerte. Hay que vivir bien, con
sentido, y morir bien, protegiéndose de los terrores asociados a las pérdidas, para

controlar la ansiedad ante la muerte.

Significados personales de la muerte: Esta idea surge a partir de un estudio realizado
por Victor G. Cicirelli para relacionar los significados de la muerte con el miedo a la
muerte. En él afirma que las personas pueden tener significados personales negativos o
positivos relacionados con la muerte, de manera que los significados positivos pueden

ser reconfortantes, pero los negativos pueden provocar alteraciones emocionales.

Death and Adjustment Hypotheses (DAH): Se trata de una teoria descrita por
Mohammad Samir Hossain, quien afirma que, aunque la muerte es el final inevitable de

la vida, aceptarla como una realidad, comprendiendo que se trata de un fenémeno
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natural, podria aplacar la predisposicion generalizada que tienen los seres humanos

hacia su negacion y evitar asi la ansiedad que provoca.

Tabla 1.4. Principales Teorias Relacionadas con la Ansiedad Ante la Muerte

TEORIA' Y AUTOR FUNDAMENTO TEORICO
Dasein: ser y tiempo La angustia puede conducir a una liberacion sobre la existencia, pero solo si se es
(Heiddeger, 1927) capaz de dejar de negar la mortalidad
Tanatofobia La preocupacion por la muerte es un encubrimiento neurético

(Freud, 1953)

Teoria de Desarrollo
Psicosocial: Integridad vs.  Las personas que no encuentran sentido a sus vidas o sienten arrepentimientos al
Desesperacion hacer balance de ellas muestran mas miedo a la muerte

(Erikson, 1968)

Teoria de Ernest Becker  Las personas intentan negar la realidad de la muerte para controlar la ansiedad que
(Becker, 1973) genera

Teoria de la Separacion Cada separacion conduce a un estado de ansiedad y malestar
(Firestone, 1984)

Teoria del Manejo del
Terror (TMT) Confrontar el miedo a la idea de la muerte propia junto al deseo de pervivir genera
(Greenberg, Pyszczynski &  una gran ansiedad
Solomon, 1986)

Edge Theory La ansiedad aparece de manera aprendida a partir de experiencias personales y
(Kastenbaum, 1987) sociales negativas
Teoria del La posibilidad de muerte hace que las personas se sientan mas ansiosas si perciben
Arrepentimiento que no han logrado sus expectativas en la vida

(Tomer & Eliason, 1996)

Meaning Management Vivir una vida con sentido ayuda a aceptar la muerte y controlar la ansiedad que
Theory (MMT) ésta provoca
(Wong, 1998)

Significados Personales de  Un significado personal negativo o positivo asociado con la muerte tendrd distintas

la Muerte consecuencias para afrontar la ansiedad a la misma
(Cicirelli, 1998)
Death and Adjustment
Hypotheses (DAH) La muerte no es el final de la existencia, sino parte de un proceso continuo

(Hossain, 2007)

Ademas de teorias, existen también numerosos estudios que han desarrollado o
evaluado la presencia y severidad de la ansiedad ante la muerte y han recogido
evidencia de que es un tema trascendente y que suscita gran interés. Los estudios mas
comunes sobre ansiedad ante la muerte se han desarrollado en el contexto de
enfermedades crénicas, terminales u oncoldgicas, pero también se ha investigado en
personas con Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA), con trastornos

neuroldgicos degenerativos, cirrosis hepatica, procesos demenciales o afecciones
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cardiovasculares (Grau Abalo et al., 2008; Iverach, Menzies, & Menzies, 2014; Lehto &

Stein, 2009).

Otros estudios apoyan la estrecha relacion entre ansiedad ante la muerte y calidad de
vida a partir de factores sociodemograficos como la edad y el género y de otros aspectos
como el soporte social y la religiosidad, afirmando que las mujeres presentan mayor
ansiedad ante la muerte y los hombres mayor calidad de vida (Frauenfelder, van
Achterberg, & Miiller Staub, 2017; Soleimani, Lehto, Negarandeh, Bahrami, & Chan,
2017). No obstante, no hay resultados contundentes y sigue habiendo discrepancias con
respecto a la intensidad de las manifestaciones de ansiedad ante la muerte respecto a

variables como la edad, el género o el contexto cultural de las personas.

Asi, por ejemplo, parece que aunque esta aceptada la idea de que las personas mayores
presentan menor grado de ansiedad, puesto que ya han vivido una vida y son capaces de
aceptar la muerte, el hecho de ser mas vulnerables a una enfermedad asociada al
sufrimiento o la agonia podria generar un mayor nivel de ansiedad y una limitacién para
la aceptacion de la propia muerte, cada vez méas cercana (De Raedt, Koster, &

Ryckewaert, 2013; Fernanda, Rodriguez, & Valderrama, 2007).

Por otro lado, parece bastante claro que las mujeres suelen presentar niveles mas altos
de ansiedad que los hombres, tal como demuestran algunos estudios publicados
recientemente (Edo Gual, Tomas-Sabado, & Aradilla Herrero, 2011; Frauenfelder et
al., 2017). Sin embargo no es posible afirmarlo cuando existen otros trabajos que
concluyen que no se aprecian diferencias en relacién a la intensidad de la ansiedad ante
la muerte con respecto al género (Assari & Moghani Lankarani, 2016; Sharma, 2014;

Wen, 2010).
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En menor medida, también se han estudiado otras variables relacionadas con las
manifestaciones de ansiedad ante la muerte como la presencia de determinadas
enfermedades, la raza, la exposicion a situaciones traumaticas, la influencia de las
creencias religiosas o espirituales, o la vinculacion con estudios o profesiones
relacionadas con la salud, pero como en los casos anteriores, son poco concluyentes.
(Akizuki et al., 2016; Atwoli et al., 2016; Grace et al., 2016; Pascual Fernandez, 2011;
Restrepo Madero, 2013; Thiemann, Quince, Benson, Wood, & Barclay, 2015; Tomas-

Sabado & Benito, 2003).

En este sentido, pese a que queda mucho por estudiar y descubrir en relacion a la
ansiedad ante la muerte, resulta evidente afirmar que aquellas personas que poseen un
esquema estructurado de su vida, se sienten seguros en ella y pueden prever
anticipadamente la muerte, suelen tener mas recursos para superar la amenaza
anticipatoria que supone pensar en esa muerte, que aquellos que organizan su vida
asumiendo su inmortalidad (Valdés Diaz, 1994). De este modo, aunque determinados
aspectos como el nivel cultural, la edad, el género, la presencia o ausencia de
enfermedad, incluso el tipo de enfermedad, y/o las propias creencias y valores de la
persona puedan influir en la percepcion y manifestaciones de ansiedad, la personalidad
es determinante para aceptar y superar la idea de la propia muerte y sus consecuencias
(Hui & Coleman, 2012; Krause, Pargament, & Ilronson, 2016; Ledn, Jiménez,

Hernandez, Gestoso, Infante, Gutiérrez, Sdnchez, 2002; Suarez Rienda, 2011).

Segin Rasmussen y Johnson (1994), las manifestaciones de la ansiedad son debidas a
un estimulo no objetivable por desconocido, y la desaparicién y la incertidumbre de lo
que sucede después de la muerte no es un hecho contrastable, ya que nadie puede saber

exactamente lo que es estar muerto. Sin embargo, resulta complejo describir con
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precision cuales son las manifestaciones de ansiedad ante la muerte y/o de temor a la
muerte o al proceso de morir debido, como ya se ha tratado anteriormente, a las

dificultades para distinguir con concrecion los términos ansiedad y temor.

Un estudio sobre enfermos de cancer en fase terminal realizado por Ciraci, Nural, y
Saltiirk (2016), refleja que algunas manifestaciones de ansiedad ante la muerte pueden
ser: pesimismo sobre el futuro, miedo a como afrontar la muerte, aumento del dolor
previo 0 ya existente, pérdida de la reputacion, o sentimientos de soledad. De nuevo
aparece el miedo, y no se determina la diferencia entre los conceptos contemplados en

el estudio.

Granek, Ben-David, Shapira, Bar-Sela y Ariad (2017), en una investigacion con
profesionales del ambito de la oncologia, identificaron sintomas muy variados
relacionados con las pérdidas: 1. Sintomas relacionados con el comportamiento: llanto y
dificultades para dormir; 2. Sintomas cognitivos: dudas y pensamientos acerca de los
cuidados que el paciente debe recibir antes de morir; 3. Sintomas psicosociales: dolor
opresivo en el pecho, fatiga, y malestar fisico generalizado; 4. Sintomas emocionales:
tristeza, ansiedad, impotencia, culpa, alivio e irritabilidad. Asi, bajo la opinién de Sierra
et al. (2003), las manifestaciones de la ansiedad son variadas (Tabla 1.5):

Fisicas: taquicardia, palpitaciones, opresion en el pecho, falta de aire, temblores,
sudoracion, molestias digestivas, nduseas y voOmitos, “nudo” en el estomago,
alteraciones de la alimentacion, tension y rigidez muscular, cansancio, hormigueo,

sensacion de mareo e inestabilidad, alteraciones del suefio y de la respuesta sexual.

Psicoldgicas: inquietud, agobio, sensacion de amenaza o peligro, ganas de huir o atacar,
inseguridad, sensacion de vacio, sensacion de extrafieza o despersonalizacion, temor a

perder el control, recelos, sospechas, incertidumbre, dificultad para tomar decisiones.
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De conducta: estado de alerta e hipervigilancia, bloqueos, torpeza o dificultad para
actuar, impulsividad, inquietud motora, dificultad para estarse quieto y en reposo,

expresion facial de asombro, o duda o crispacion.

Intelectuales o cognitivas: dificultad de atencidn, concentracién y memoria, aumento de
los despistes y descuidos, preocupacion excesiva, expectativas negativas, rumiacion,
pensamientos distorsionados, incremento de las dudas y la sensacion de confusion,
tendencia a recordar cosas desagradables, abuso de la prevencion y de la sospecha,

interpretaciones inadecuadas, susceptibilidad,

Sociales: irritabilidad, ensimismamiento, dificultades para iniciar o seguir una
conversacion, verborrea, bloquearse o quedarse en blanco, dificultades para expresar las

propias opiniones o hacer valer los propios derechos, o temor excesivo a posibles

conflictos.
Tabla 1.5. Manifestaciones Generales de Ansiedad
MANIFESTACIONES DE MODO DE PRESENTACION
ANSIEDAD
Taquicardia Temblores
Cardiacas Falta de aire Opresion en el pecho
Palpitaciones Sudoracion
FiSICAS Digestivas Molestias digestivas “Nudo” en el estdbmago
Néauseas y vomitos, Alteraciones de la alimentacion
Musculares Tension y rigidez muscular Hormigueo
Cansancio Sensacion de mareo e inestabilidad
Otras Alteraciones del suefio y de la respuesta sexual
Inquietud Temor a perder el control
Agobio Recelos, sospechas,
PSICOLOGICAS Sensacion de amenaza o peligro Dificultad para tomar decisiones
Ganas de huir o atacar Incertidumbre
Inseguridad Sensacion de extrafieza o
Sensacion de vacio despersonalizacion
Estado de alerta e hipervigilancia Dificultad para estarse quieto y en
DE CONDUCTA Impulsividad reposo
Bloqueos, torpeza o dificultad para Expresion facial de asombro, duda o
actuar crispacion

Inquietud motora
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Continuacion Tabla 1.5

MANIFESTACIONES DE MODO DE PRESENTACION
ANSIEDAD
Aumento de los despistes y Susceptibilidad
descuidos Tendencia a recordar cosas desagradables
INTELECTUALES O Expectativas negativas Dificultad de atencion, concentracion y
COGNITIVAS Preocupacion excesiva memoria
Rumiacion Incremento de las dudas y la sensacién de
Pensamientos distorsionados confusion
Abuso de la prevencion y de la
sospecha

Interpretaciones inadecuadas

Irritabilidad Dificultades para iniciar o seguir una
Ensimismamiento conversacion

SOCIALES Verborrea Dificultades para expresar las propias
Bloguearse o quedarse en blanco  Opiniones o hacer valer los propios
Temor excesivo a posibles derechos
conflictos

Por su parte, Lewis (1967) afirma sobre la ansiedad ante la muerte que constituye un
estado emocional desagradable en el que la persona percibe la sensacién de muerte o
derrumbamiento, acompariado de sensacion de ahogo, opresion en el pecho o dificultad

respiratoria, vomitos, temblor y sequedad de boca, entre otras manifestaciones.

Esto justificaria el hecho de utilizar el concepto de ansiedad ante la muerte para
referirnos con mayor precision al hecho de que los pensamientos sobre la propia muerte
puedan llegar a convertirse en una tension anticipatoria de peligro 0 amenaza extremos
capaces de desestructurar la vida de una persona. Esa desestructuracion puede llegar a
implicar una serie de sintomas, los generales de la ansiedad, ademas de aquellos
especificos asociados a la fuente que la origina, en este caso, todo aquello que esté

relacionado con la idea de la propia muerte o la ajena (Fernandez Valdés, 2015).

En el DSM-IV (Pichot, Lépez-Ibor Alifio, Valdés Miyar, & Pichon-Riviére, 1995), se
contemplaba la crisis de ansiedad severa como trastorno de angustia, caracterizada por

la sensacion de miedo o malestar intensos y acompafada de cuatro 0 méas de sintomas,
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como: Palpitaciones y/o elevacion de la frecuencia cardiaca; sudoracion; temblores;
sensacion de ahogo o falta de aire; sensacion de atragantarse; opresién o malestar
torécico; nauseas o molestias abdominales; inestabilidad o mareo; desrealizacion,
sensacion de irrealidad o despersonalizacion; miedo a perder el control o volverse loco;
miedo a morir; parestesias; escalofrios o sofocaciones; pero tal situacion se denomina en

el actual DSM-V trastorno de panico (American Psychiatric Association, 2014).

Otros autores (lverach et al., 2014; Jo & Song, 2012; Penson et al., 2005; Pérez
Lizeretti, 2009), han identificado como manifestaciones de ansiedad: dificultad para
respirar; molestias epigastricas; palidez; sensacion de desasosiego; aprension; baja
autoestima acompafiada de depresion; problemas relacionados con el suefio; rigidez y
tension corporal; erupciones en la piel; problemas hormonales; y pensamientos

obsesivos y sensacion de amenaza.

Esta revision de causas y manifestaciones a traves de la literatura (Tabla 1.6 y Tabla
1.7) sirve como punto de partida para explorar la adecuacion de los elementos que

configuran el diagnéstico NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147).

Tabla 1.6. Causas de Ansiedad ante la Muerte Detectadas en la Literatura

CAUSAS FUENTE

Enfermedades terminales

Enfermedades cronicas

Enfermedades oncoldgicas

SIDA Grau Abalo et al., 2008
Trastornos neuroldgicos degenerativos

Cirrosis Hepética

Procesos demenciales

Afecciones cardiovasculares

= EXxposicion a situaciones traumaticas Atwoli et al., 2016
Pascual Fernandez, 2011
= Profesién o estudios relacionados con la salud Thiemann, Quince, Benson, Wood, & Barclay,
2015
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Tabla 1.7. Manifestaciones de Ansiedad ante la Muerte Detectadas en la Literatura

MANIFESTACIONES

FUENTE

Pesimismo sobre el futuro
Miedo a como afrontar la muerte

Aumento del dolor previo o0 ya existente

Pérdida de la reputacion
Sentimientos de soledad

Ciract, Nural, & Saltiirk, 2016

Llanto
Dificultad para dormir
Dudas y pensamientos sobre los

cuidados que debe recibir antes de morir

Dolor opresivo en el pecho
Fatiga
Malestar fisico generalizado

Tristeza
Ansiedad
Impotencia
Culpa
Alivio
Irritabilidad

Granek et al., 2017

Taquicardia

Palpitaciones

Opresion en el pecho

Falta de aire

Temblores

Sudoracién

Molestias digestivas

Nauseas y vémitos

“Nudo en el estomago
Alteraciones de la alimentacion
Tensién y rigidez muscular
Cansancio

Hormigueo

Sensacién de mareo
Inestabilidad

Alteraciones del suefio
Alteraciones de la respuesta sexual
Inquietud

Agobio

Sensacion de amenaza o peligro
Ganas de huir o atacar
Inseguridad

Preocupacion excesiva
Expectativas negativas
Rumiacién

Pensamientos distorsionados
Incremento de las dudas
Sensacion de confusion
Tendencia a recordar cosas
desagradables

Abuso de la prevencion y de la sospecha

Susceptibilidad

Irritabilidad

Ensimismamiento

Dificultades para iniciar o seguir una
conversacion

Verborrea

Sensacion de vacio
Sensacion de extrafieza o
despersonalizacién

Temor a perder el control
Recelos

Sospechas

Incertidumbre

Dificultad para tomar
decisiones

Estado de alerta e
hipervigilancia

Bloqueo

Torpeza o dificultad para actuar
Impulsividad

Inquietud motora

Expresion facial de asombro,
duda o crispacion

Dificultad de atencion,
concentracion y memoria
Aumento de los despistes y
descuidos

Preocupacién excesiva
Expectativas negativas
Rumiacion

Pensamientos distorsionados
Incremento de las dudas
Sensacion de confusién
Tendencia a recordar cosas
desagradables

Abuso de la prevencion y de la
sospecha

Interpretaciones inadecuadas
Bloqueo mental

Dificultad para expresar
opiniones o hacer valor los
derechos

Temor excesivo a posibles
conflictos

Sierra, Ortega, & Zubeidat, 2003
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Continuacion Tabla 1.7

MANIFESTACIONES FUENTE

= Sensacion de muerte
Derrumbamiento
Sensacion de ahogo

) ! Lewis, 1967
= Opresion en el pecho
= Dificultad respiratoria
= Vomitos
= Temblor
Sequedad de boca
= Palpitaciones = Molestias abdominales
= Elevacion de la frecuencia = Inestabilidad o mareo
cardiaca = Desrealizacion
= Sudoracion = Sensacion de irrealidad o
= Temblores despersonalizacion
= Sensacion de ahogo o falta de = Miedo a perder el control o American Psychiatric Association, 2014
aire volverse loco
= Sensacion de atragantarse = Miedo a morir
= Opresion en el torax = Parestesias
Néauseas Escalofrios o sofocaciones
= Dificultad para respirar = Problemas relacionados con el
= Molestias epigéstricas suefio
= Palidez = Rigidez y tension corporal Iverach et al., 2014
= Sensacion de desasosiego = Erupciones en la piel Penson et al., 2005
= Aprension = Problemas hormonales Pérez Lizeretti, 2009
= Baja autoestima = Pensamientos obsesivos
= Depresion = Sensacion de amenaza

1.1.4. El temor a la muerte

Se ha visto que en la ansiedad ante la muerte las manifestaciones son debidas a un
estimulo no objetivable por desconocido; la desaparicion e incertidumbre de lo que
sucede después de la muerte, no es un hecho contrastable, ya que nadie puede saber
exactamente lo que es estar muerto (Rasmussen & Johnson, 1994). De la misma manera
que la ansiedad, el temor también supone una anticipacion y tension desagradable, pero
a diferencia de la primera, el objeto o causa del temor es un estimulo amenazante
claramente identificable, que provocaria manifestaciones concretes y objetivas de
aprension relacionadas con el propio proceso de morir, como serian el dolor, el

sufrimiento, la agonia, el deterioro fisico y mental, la dependencia, o la separacion de
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los seres queridos, entre otras (Toméas-Sabado, Fernandez-Narvaez, Fernandez-Donaire,

& Aradilla-Herrero, 2007).

Hablar de temor a la muerte significa tener que desafiar con lo complejo que resulta
ponerle un nombre a una idea o sensacién. También porque implica un pensamiento
trascendental que cuesta afrontar, pues tiene que ver con la busqueda del sentido a la
pérdida de uno mismo, con el planteamiento de la incertidumbre hacia el
desconocimiento de lo que hay después de la muerte, pensar en el dolor y el sufrimiento
que se puede llegar a experimentar, en el miedo a sufrir una muerte prematura. Incluso
pensar en la muerte como un acontecimiento que supone una oportunidad perdida para

la expiacion y la salvacion en vida (Florian, Kravetz, & Frankel, 1984).

Sin embargo, el enfrentamiento a los miedos que ocasiona pensar en la muerte no es
nada nuevo, y ya fueron identificados y descritos con anterioridad. Segin Mattern
(2016), Galeno ya describia manifestaciones similares al miedo relacionado con la
muerte; de hecho, nombr6 una especie de sindrome al que llamé Lype, que incluia
insomnio, fiebre, palidez y pérdida de peso, pudiendo incluso conducir a una

enfermedad psicética.

En general se encuentran en la literatura varios factores relacionados con el temor a la
muerte, tales como el dolor y la agonia, la nada, la vida después de la muerte, lo
desconocido, la degradacion del cuerpo, los temas pendientes, las emociones (Furer &
Walker, 2008). Componentes que evidencian las diferencias entre el afrontamiento a la
idea de la muerte, Yy el sufrimiento durante el proceso de morir, un proceso de final de
vida que es algo individual, por lo que el modo en que se afronta dependera de las
actitudes culturales, circunstancias biograficas y sociales de cada individuo cuando la

muerte se presente, y de como ésta ocurra (Bayés, 1998; Nissim et al., 2016).
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Se ha comentado lo dificil que resulta precisar las diferencias conceptuales entre
angustia, ansiedad, temor y fobia a la muerte o al proceso de morir. Y ello dificulta
también la precision de manifestaciones y causas concretas para diferenciar el temor, de
la ansiedad ante la muerte o ante el proceso de morir. Borda, Pérez, & Avargues (2011)
afirman, por ejemplo, que las personas con fobia a la muerte manifiestan: Miedo a no
sentir nada, ni ver, ni estar con gente, ni oir; miedo a pudrirse en una tumba o a ser
desintegrado; miedo al deterioro del cuerpo por el paso de los afios; miedo a oir o hablar
sobre padecimientos o enfermedades; conductas de evitacién ante aquello relacionado
con la muerte (visitar enfermos terminales, tocar personas ancianas, ir al cementerio, ver
ataudes, hablar de la muerte); reacciones fisiologicas (como temblor, palpitaciones,
tension muscular, sudoracién, taquicardia o dificultad para respirar). Como se aprecia,

sintomas muy similares a los observados para la ansiedad.

Por su parte, Hoelter (1979) identificé ocho dimensiones en el miedo relacionado con la
muerte para explicar cuéles son los temores fundamentales de la persona ante el acto de
morir y experimentar la fase que lo precede: miedo al proceso de morir (sufrir dolor
fisico, mental o emocional y que sea prolongado); miedo a los muertos (ver cadaveres);
miedo a lo desconocido o a la inexistencia (pensar qué hay después de la muerte);
miedo a la muerte prematura (no poder cumplir los suefios y deseos); miedo por el
cuerpo después de la muerte (a la descomposicién); miedo por otras personas
significativas (pensar la muerte de familiares o amigos); miedo a ser destrozado
(diseccion, cremacion del cuerpo); miedo a una muerte consciente (ser declarado muerto
erroneamente). Unas manifestaciones algo mas precisas porque identifican mas
claramente la fuente o causa concreta del temor a la muerte, unos miedos que pueden

traducirse en sufrimiento, sobre todo sufrimiento psicoldgico, dificil de gestionar (Gala
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Ledn et al., 2002). Este sufrimiento suele manifestarse principalmente con temor a la
cremacion, al entierro, a las lapidas, a lo desconocido tras la muerte, que segin Amayra,
Etxeberria y Valdoseda (2001), puede ir acompafiado de un aumento del estado de alerta
sobre cualquier peligro o amenaza, con presencia de pensamientos repetitivos y
angustiosos sobre la muerte, con intentos por evitar cualquier situacién que pueda estar
asociada con la muerte o con amenazas a la vida, o incluso llegar a provocar ataques de
panico. Gran parte del temor a la muerte se centra en el proceso de la agonia y no en la
muerte como tal, temiendo si el hecho de morir les implicard grandes sufrimientos

fisicos o psiquicos (Gala Ledn et al., 2002).

Pese a que no se puede acabar de concretar con manifestaciones especificas y Unicas
para definir y diagnosticar claramente una situacion de temor a la muerte y/o de todo
aquello que rodea el proceso de morir, de alguna manera la literatura puede contribuir a
hacer una aproximacion de las causas y manifestaciones mas habituales, como se

resume en la tabla 1.8 y en la tabla 1.9.

Tabla 1.8. Causas de Temor Relacionado con la Muerte Detectadas en la Literatura

CAUSAS FUENTE

Proceso de la agonia

Sufrimiento fisico o psiquico

Perder el control de la situacién Gala Leon et al., 2002
Dependencia de los demés

Incertidumbre a lo que acontecera a los suyos tras su muerte

Miedo de los demas

Aislamiento y soledad

Desconocimiento de qué ocurre después de la muerte

= Incertidumbre hacia el desconocimiento de lo que hay después de la
muerte Florian, Kravetz, & Frankel, 1984
= Dolor
= Sufrimiento
Pensar en una muerte prematura

Sufrir dolor fisico, mental o0 emocional y que sea prolongado

Ver cadaveres

Pensar qué hay después de la muerte

No poder cumplir suefios y deseos Hoelter, 1979
Descomposicion del cuerpo

Pensar en la muerte de personas significativas

Diseccion o cremacién del cuerpo

Ser declarado muerto erréneamente
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Tabla 1.9. Manifestaciones de Temor Relacionado con la Muerte Detectadas en la Literatura

MANIFESTACIONES FUENTE
= |nsomnio
= Fiebre Mattern, 2016
= Palidez

= Pérdida de peso

= Miedo a no sentir nada, ni oir, ni ver, ni estar con gente
= Miedo a pudrirse en una tumba o a ser desintegrado
= Miedo al deterioro del cuerpo por el paso de los afios
= Miedo a oir hablar de padecimientos o enfermedades
= Conductas de evitacion hacia aquello relacionado con la muerte
(cementerios, ataldes, etc.) Borda, Pérez, & Avargues, 2011
= Temblores
= Palpitaciones
= Tension muscular
= Sudoracion
= Taquicardia
= Dificultad para respirar

= Aumento del estado de alerta sobre cualquier peligro o amenaza

= Pensamientos repetitivos y angustiosos sobre la muerte

= Intentar evitar cualquier situacion asociada con la muerte o amenazas a la Amayra, Etxeberria, & Valdoseda, 2001
vida

= Ataques de panico

1.1.5. Instrumentos de medida de la ansiedad y el temor ante la muerte y el proceso
de morir

Collett y Lester fueron algunos de los primeros investigadores interesados en cuantificar
las emociones relacionadas con la muerte, disefiando la Fear of Death Scale (FODS).
Espinoza Venegas, Sanhueza Alvarado y Barriga (2011) exponen que los autores de la
escala sugirieron que el temor a la muerte es un concepto multidimensional que puede
tener diversas causas, y que puede conducir a una persona a reaccionar de manera
diferente dependiendo de si se refiere a la idea de muerte como un estado o a la idea de

muerte Como un proceso.

Mas tarde, Templer (1970) hizo aportaciones respecto a la medicion de la ansiedad ante
la muerte a través de una escala, la Death Anxiety Scale (DAS), que ha sido una de las
mas utilizadas, exploradas y validada desde diferentes contextos culturales en un intento

por medir un sentimiento dificil de definir (Templer et al., 2006).
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Desde entonces, son diversas y variadas las escalas u otros instrumentos que se han
utilizado para medir la ansiedad ante la muerte o aspectos relacionados con el miedo a
la misma (Smith-Castro, 2014). Estos instrumentos incorporan elementos relacionados
con las causas y las manifestaciones de ansiedad o temor ante la muerte y el proceso de

morir, y contribuye en este trabajo a delimitar con mayor precision la seleccion de las

CD y los FR propuestos para ambos DXE.

Fear of Death Scale (FODS): Escala disefiada por Collett y Lester en 1969 con 36
items en su version original; actualmente existe la version reducida, configurada por 28
items agrupados en cuatro subescalas: miedo a la muerte propia, miedo al proceso de
morir propio, miedo a la muerte de otros y miedo al proceso de morir de otros; las
respuestas tipo Likert van de 1 (nada) a 5 (mucho), donde las puntuaciones promedio
mas altas indican mayor miedo a la muerte o al proceso de morir. Es el Unico
cuestionario que permite diferenciar entre muerte y proceso de morir (Espinoza

Venegas et al., 2011; Simkin & Quintero, 2017)

Death Anxiety Scale (DAS): Creada por Donald Templer en 1970, inspirandose en la
Boyar’s Fear of Death Scale (Boyar, 1964), se trata de una escala disefiada para medir la
ansiedad ante la muerte y que esta configurada a partir de 15 items con respuesta
dicotomica verdadero/falso. De los 15 reactivos, seis de ellos estdn descritos en
direccion negativa y nueve en sentido positivo, distribuidos ademas en tres sub-escalas
donde se explora el miedo a la muerte, el miedo a la agonia o enfermedad y el miedo a

que la vida llegue a su fin.

Death Concern Scale: Desarrollada por Dickstein (1972) Aungue en sus origenes la

escala constaba de 48 items en la actualidad son 30, divididos en dos sub-escalas, una
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que valora la consciencia de la muerte propia y otra que evalla su negatividad

(Gonzélez Cervantes, 2015).

Coping with Death Scale (CDS): Conocida en Espafia como Escala de Afrontamiento
de la Muerte de Bugen; esta escala surge en el contexto de los cuidados paliativos para
evaluar la competencia de afrontamiento a la muerte, autoconciencia, satisfaccion y
fatiga de la compasidon y bienestar psicoldgico (Galiana, Oliver, Sanso, Pades, & Benito,
2017). Consta de 30 items valorados en una escala tipo Likert del 1=Totalmente en
desacuerdo al 7=Totalmente de acuerdo; los valores oscilan entre 30 y 210, para
determinar un afrontamiento adecuado o inadecuado a la muerte (Schmidt-RioValle et

al., 2012).

Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS): Fue disefiada por Zigmond y Snaith
(1983) como una herramienta para facilitar la deteccion de los trastornos afectivos
relacionados con la ansiedad y la depresion en pacientes hospitalizados (Las Cuevas
Castresana, Garcia-Estrada Pérez, & Gonzalez Rivera, 1995). Esta constituida por 14
items organizados en dos subescalas, una especifica de ansiedad y otra de depresion, y

cada item tiene cuatro opciones de respuesta muy variada.

Death Depression Scale-Revised (DDS-R): Disefiada inicialmente por Templer,
Lavoie, Chalgujian y Thomas-Dobson (1990) para medir la depresion ante la muerte a
través de 17 items con respuesta dicotomica verdadero y falso, divididos en seis
factores: desesperacion por la muerte, soledad ante la muerte, temor a la muerte, tristeza
por la muerte, depresion por la muerte y muerte como finalidad. La version revisada se

amplio a 21 items.
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Edmonton Symptom Assessment System (ESAS): Disefiado por Bruera, Kuehn,
Miller, Selmser y Macmillan (1991) se utiliza en pacientes con cancer avanzado que
reciben cuidados paliativos. El instrumento incluye 10 escalas numéricas visuales que
evalUan sintomas fisicos y psicoldgicos (dolor, actividad fisica, nauseas, depresion,
ansiedad, somnolencia, apetito y bienestar) desde 0= nada a 10= mucho (Carvajal

Valcércel, Martinez Garcia, & Centeno Cortés, 2013).

Death Anxiety Scale for Children (DASC): Schell y Seefeldt (1991) disefiaron un
instrumento para explorar las respuestas de los nifios a la muerte y al proceso de morir.
Consiste en una escala para calificar el efecto que producen en los nifios nombrar
palabras neutrales y palabras generadoras de ansiedad, comprobando sintomas como el

tiempo de respuesta y el aumento de la frecuencia del pulso.

Death Self-Efficacy Scale: Desarrollada por Robbins (1991), es un instrumento
disefiado para medir las conductas de preparacion para la muerte y el afrontamiento de
las pérdidas, tanto de los seres queridos como de otro tipo. Consta de 44 items, los
cuales se deben puntuar de 0 a 100 en unidades de 10, siendo 0 muy inseguro y 100
muy seguro en respuesta al enunciado: “puntlie cOmo de seguro o inseguro esta de que

puede desempefiar cada uno de los items” (Gonzélez Cervantes, 2015).

Revised Death Anxiety Scale (RDAS): Una escala revisada de ansiedad ante la muerte
descrita por Thorson y Powell (1992) que combina los items de la DAS de Templer y la

Fear of Death Scale de Boyar.

Death Attitude Profile-Revised Scale (DAP-RS): Creada inicialmente por Gesser,
Wong y Reker en 1994 para determinar el perfil de actitud ante la muerte. La version

revisada incluye 32 items repartidos en cinco categorias: miedo a la muerte (con siete
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items), evitacion de la muerte (cinco items), aceptacion neutral (cinco items),
aproximacion a la aceptacion (10 items) y escapar de la aceptacion (cinco items). Cada
item se ha de puntuar a partir de una escala tipo Likert con siete opciones: 1= total
desacuerdo; 2= desacuerdo; 3=moderado desacuerdo; 4= indeciso; 5=moderado
acuerdo; 6= acuerdo; y 7= total acuerdo. Para cada dimension se calcula el promedio
dividiendo la suma total de la puntuacion total de la escala entre el nimero de elementos

que forman cada dimension (Wong, 2017).

Impact of Event Scale-Revised (IES-R): Esta escala fue disefiada originariamente por
Horowitz, Wilner y Alvarez (1979) para medir el impacto subjetivo experimentado
como resultado de un evento traumatico determinado; pero al ser incluido el Trastorno
de Estrés Postraumatico en el DSM-III, la escala fue revisada y ampliada por Weiss y
Marmar en 1997 (Motlagh, 2010) incluyendo tres sub-escalas relacionadas con
consecuencias de un impacto traumatico: Intrusién (pensamientos recurrentes sobre el
trauma ocurrido), evitacion (intentos por alejarse de aquello que le recuerda al trauma) y

sobreexcitacion (reviviendo la experiencia traumatica).

Death Obsession Scale (DOS): Propuesta por Abdel-Khalek (1998) para determinar la
obsesion ante la muerte a través de 15 items con respuesta tipo Likert de cinco puntos
(1= nada, 2= poco, 3= suficiente, 4= bastante y 5= mucho) que van desde 15 hasta 75.
Se constatan tres factores que tienen que ver con la “rumiacion” de la muerte, el

dominio de la muerte y la repeticion de la idea de la muerte.

Distress Thermometer: Desarrollado por Roth et al., (1998) se trata de una escala
visual numérica de un solo item que puntta de 0 a 10 y mide el malestar emocional

(distress) que experimenta el paciente, especialmente el oncoldgico. Se considera que
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un paciente presenta malestar emocional si tiene una puntuacion mayor o igual a 425

(Almanza-Mufioz, Juarez, & Pérez, 2008).

Brief Symptom Inventory 18 (BSI-18): Derogatis (2001) disefié una version reducida
del cuestionario inicial que evalta factores relacionados con malestar psicolégico,
sintomas psiquiatricos, depresion y ansiedad a partir de 18 items que se responden con

una escala tipo Likert de 5 puntos (Andreu et al., 2008).

Reasons for a Fear Death Scale (RFDS): Abdel-Khalek (2002) propuso una escala
con 18 items para explorar las diferentes razones que conducen a experimentar miedo a
la muerte a partir de elementos que expresen una Unica idea breve y clara. La escala
identifica cuatro factores clave: el miedo al dolor y al castigo, el miedo a perder las
implicaciones mundanas, el miedo a las transgresiones y fracasos religiosos y el miedo

a la separacion de los seres queridos.

Death Anxiety Inventory (DAI): Disefiada por Tomas-Sabado y Gémez-Benito (2005)
a partir de un trabajo de validacién de la DAS con estudiantes; esta formada por 20
items que explican cinco factores clave relacionados con la ansiedad ante la muerte:
ansiedad ante la muerte, significado y aceptacion de la muerte, pensar en la muerte, vida
después de la muerte y brevedad de la vida. En vez de utilizar la respuesta dicotomica
de la DAS, las respuestas se estructuran a partir de un formato tipo Likert con un rango

de cuatro puntos (de 1 = nunca o casi nunca a 4 = todo el tiempo).

Escala de Ansiedad ante la Muerte (EAM): Desarrollada por Osadolor (2005) y
validada con pacientes infectados por el Virus de la Inmunodeficiencia Humana (VIH)

por Miaja y Moral (2012). Consta de 25 items estructurados en cuatro factores:
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ansiedad, depresion, dolor y miedo; con un rango de respuesta de cinco puntos que van

desde 1 (totalmente de acuerdo) a 5 (totalmente en desacuerdo).

Cuestionario de Deteccion de Malestar Emocional (DME): Es un cuestionario que se
solicitd desde el Pla Director Sociosanitari del Departament de Salut de la Generalitat
de Catalunya a la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL) para detectar el
malestar emocional en enfermos oncolégicos al final de la vida (Maté et al., 2009).
Consta de dos partes, una en la que se hacen tres preguntas al paciente para evaluar:
estado de animo, percepcion de afrontamiento de la situacion, y presencia o ausencia de
preocupaciones; y una segunda parte en la que un profesional sanitario observa la

presencia de signos externos de malestar emocional (Ramon Colell Brunet et al., 2012).

Death and Dying Distress Scale (DDDS): Se trata de una escala para evaluar la
ansiedad ante la muerte en personas que se encuentran en el final de la vida, disefiada y
validada por Krause, Rydall, Hales, Rodin y Lo (2015) con pacientes con cancer
avanzado en unidades de cuidados paliativos de hospitales de Canada. La escala permite
asociar la presencia de mayor ansiedad ante la muerte cuando la persona manifiesta
estar menos preparada para asumir el final de la vida, o cuando aparecen sintomas

depresivos mas graves.

Turkish Death Anxiety Scale (TDAS): Segun Sarikaya y Baloglu (2016) se trata de
una version de la DAS de Templer que demuestra que existe correlacion entre ansiedad
ante la muerte, estado de ansiedad, depresion y desesperanza, a partir de tres items:

Ambiguedad de la muerte, Exposicion a la muerte y Agonia de la muerte.

CAESAR: Se trata de una herramienta, construida a partir de otras ya existentes (la

Hospital Anxiety and Depression Scale, la Impact of Event Scale-Revised y el
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Inventory of Complicated Grief), disefiada especificamente para evaluar la experiencia
general de familiares de pacientes que mueren en la Unidad de Cuidados Intensivos
(UCI) (Kentish-Barnes et al., 2016). Est4 formada por 15 items con cinco opciones de
respuesta posible: 1=traumatico, 2=doloroso, 3=dificil, 4=aceptable y 5=consuelo. El

cuestionario es valido para correlacionar ansiedad y depresion en situacion de muerte

ajena.

Scale of Death Anxiety (SDA): Una de las més recientes aportaciones; esta escala se
basa en la naturaleza de la ansiedad y la muerte, no solo midiendo los componentes
psicologicos de las mismas, sino también los sintomas somaticos y la disforia. La SDA
no evalla las respuestas de un individuo a cosas y situaciones concretas relacionadas
con la muerte (por ejemplo, tumbas, cirugia, etc.) sino que se centra en las reacciones
generales y los impactos de la muerte misma. EIl modelo propuesto contempla cuatro
dimensiones de la ansiedad relacionada con la muerte: disforia, intrusion de muerte,
miedo a la muerte y evitacion de la muerte (Cai, Tang, Wu, & Li, 2017). La escala no
estd traducida ni adaptada del chino al espafiol, por lo que del estudio solo se han

podido observar cuatro items, a modo de ejemplo, de los 17 totales.

La tabla 1.10 refleja, a modo de resumen, los instrumentos comentados. Pero pese a la
existencia de varios instrumentos, se sigue percibiendo en gran parte de ellos
dificultades para distinguir entre el miedo y la ansiedad, pues como se ha ido viendo, los

dos términos son compatibles (Restrepo Madero, 2013).
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Tabla 1.10.Instrumentos Utilizados para Medir el Miedo y la Ansiedad Ante la Muerte y el Proceso de Morir

NOMBRE AUTOR OBJETIVO TIPO DE MUESTRA ALGUNOS ESTUDIOS DE VALIDACION O DE
APLICACION DE LAS ESCALAS
Sujetos Loo & Shea, 1996
Estudiantes de pregrado Lester & Abdel-Khalek, 2003
Fear of Estudiantes universitarios Lester, 2004
Death Collett & Medir el miedo a la muerte y el miedo al proceso de morir propio y Estudiantes y enfermeras espafiolas Tomés-Séabado, Limonero, & Abdel-Khalek, 2007
Scale Lester, 1969 ajeno Estudiantes de enfermeria chilenos Espinoza Venegas, Sanhueza Alvarado, & Barriga, 2011
(FODS) Estudiantes de medicina venezolanos Buccella Sifontes, Brandi Moreira, & Fernandez Urrea,
2012
Estudiantes universitarios argentinos Simkin & Quintero, 2017
Adultos mayores Fortner & Neimeyer, 1999
Estudiantes egipcios, kuwaities y Abdel-Khalek, 2002
libaneses
Death Explorar la presencia de ansiedad ante la muerte a través de tres Estudiantes de enfermeria espafioles Tomas y Goémez, 2002
Anxiety Templer, factores: ansiedad ante la muerte, miedo a la agonia y a la Personas kuwaities, sudanesas y Templer et al., 2006
Scale 1970 enfermedad y miedo a que la vida llegue a su fin estadounidenses
(DAS) Adultos mayores y estudiantes Rivera-Ledesma & Montero-Ldpez Lena, 2010
mexicanos
Poblacién sana y pacientes paquistanies ~ Saleem, Gul, & Saleem, 2015
con enfermedad cardiovascular
Pacientes iranies con enfermedad Soleimani, Pahlevan Sharif, Yaghoobzadeh, Allen, &
cardiaca Sharif Nia, 2017
Death Estudiantes universitarios Klug & Boss, 1976
Concern Dickstein, Medir la consciencia de la preocupacion ante la muerte propia Enfermeras y personal sanitario iranies Dadfar & Lester, 2015
Scale 1972 Enfermeras iranies Dadfar & Lester, 2018
(DCS)
Coping Estudiantes de grado y pregrado Robbins, 1991a
with Death ~ Bugen, 1980-  Medir la capacidad de afrontamiento ante la muerte Voluntarios de Hospice Robbins, 1992
Scale 1981 Enfermeras portuguesas Forte Camarneiro & Rodrigues Gomes, 2015
(CDS)
Hospital Pacientes de Salud mental Las Cuevas Castresana et al., 1995
Anxiety Revision de la literatura Herrmann, 1997
and Zigmond & Medir la presencia de ansiedad y depresion asociada al ingreso  Revision de la literatura Bjelland, Dahl, Haug, & Neckelmann, 2002
Depression  Snaith, 1983  hospitalario Pacientes espafioles de medicina general ~ Herrero et al., 2003
Scale Revision sistematica de la literatura Cosco, Doyle, Ward, & McGee, 2012
(HADS) Pacientes espafioles con fibromialgia Luciano, Barrada, Aguado, Osma, & Garcia-Campayo,

2014
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NOMBRE AUTOR OBJETIVO TIPO DE MUESTRA ALGUNOS ESTUDIOS DE VALIDACION O
DE APLICACION DE LA ESCALA
Revision de la literatura Nekolaichuk, Watanabe, & Beaumont, 2008
Pacientes afroamericanos con anemia falciforme Lopez, Liles, & Knupp, 2010
Pacientes en situacion de final de vida Forbes et al., 2011
Edmonton  Bruera, Pacientes de cuidados paliativos de Canadd y Watanabe et al., 2011
Symptom Kuehn, Evaluar la presencia de sintomas fisicos y psicoldgicos relacionados Suiza
Assessment  Miller, con el céncer Pacientes con neoplasia maligna con esperanza  Ripamonti et al., 2014
System Selmser, & de vida >6 meses sin metastasis
(ESAS) Macmillan, Pacientes brasilefios con cancer avanzado Paiva, Manfredini, Paiva, Hui, & Bruera, 2015
1991 Pacientes americanos con cancer Hui et al., 2017
Pacientes de hospice del &mbito comunitario Sprague, Siegert, Medvedev, & Roberts, 2018
Cuidadores de pacientes oncolégicos  Tanco et al., 2018
ambulatorios
Death
Anxiety Schell & Puntuar el grado de susto que los nifios sienten al nombrarles una Nifios caucasianos de preescolar y primaria Slaughter & Griffiths, 2007
Scale for Seefeldt, determinada palabra relacionada con la muerte
Children 1991
(DASC)
Death Self- Robbins, Medir el grado de seguridad o inseguridad como afrontamiento ante Voluntarios de hospices Robbins, 1992
Efficacy 1991 las pérdidas
Scale
Revised
Death Thorson & Feligreses americanos catolicos y protestantes Wen, 2010
Anxiety Powell, 1992  Medir la ansiedad ante la muerte Adultos voluntarios australianos Doak & Katsikitis, 2018
Scale
(RDAS)
Death Estudiantes y pacientes rusos de un servicio de Chistopolskaya & Enikolopov, 2013
Attitude toxicologia
Profile- Wong, Reker, Estudiantes de medicina, enfermeria y ciencias Latha, 2013
Revised & Gesser, Valorar las actitudes de aceptacion o evitacion ante la muerte afines y profesionales especializados
Scale 1994 Estudiantes universitarios de ciencias de lasalud ~ Souza et al., 2017
(DAP-RS) de Brasilia

Enfermeras clinicas chinas

Wang, Li, Zhang, & Li, 2018
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NOMBRE AUTOR OBJETIVO TIPO DE MUESTRA ALGUNOS ESTUDIOS DE VALIDACION O DE
APLICACION DE LA ESCALA
Mujeres canadienses embarazadas Brunet, St-Hilaire, Jehel, & King, 2003
expuestas a desastres naturales
Soldados veteranos de Vietnam Creamer, Bell, & Failla, 2003
Impact of Weiss & Pacientes oncoldgicos griegos Mystakidou, Tsilika, Parpa, Galanos, & Vlahos, 2007
Event Scale- Marmar, Medir los sentimientos percibidos tras una experiencia traumatica Supervivientes de accidentes de vehiculos Beck et al., 2008
Revised 1997 de motor
Adolescentes que han experimentado Chenetal., 2011
inundaciones y aludes en Taiwan.
Empleados lituanos expuestos a bullying  Malinauskiené & Bernotaite, 2016
laboral
Death Abdel- Enfermeras y personal sanitario iranies Dadfar & Lester, 2015
Obsession Khalek, Valorar la obsesion ante la muerte Enfermeras iranies casadas Rajabi & Naderi Nobandegani, 2017
Scale 1998 Enfermeras iranies Dadfar, Abdel-Khalek, & Lester, 2018
(DOS)
Revision de la literatura Mitchell, 2007
Meta-analisis Mitchell, 2010
Pacientes con cancer avanzado Ryan, Gallagher, Wright, & Cassidy, 2012
Pacientes oncoldgicos irlandeses O’Donnell, D’ Alton, O’Malley, Gill, & Canny, 2013
Pacientes oncoldgicos suecos Thalén-Lindstrom, Larsson, Hellbom, Glimelius, &
Johansson, 2013
Distress Roth et Valorar el grado de malestar emocional en pacientes con cancer Pacientes ambulatorios adultos remitidos Blenkiron, Brooks, Dearden, & McVey, 2014
Thermometer  al., 1998 al Servicio de Psico-oncologia de York

Expertos internacionales en psico-
oncologia

Adultos jovenes supervivientes de cancer
Pacientes con cancer

Donovan, Grassi, McGinty, & Jacobsen, 2014

Recklitis, Blackmon, & Chang, 2016
Cutillo et al., 2017
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NOMBRE AUTOR OBJETIVO TIPO DE MUESTRA ALGUNOS ESTUDIOS DE VALIDACION O DE
APLICACION DE LA ESCALA
Pacientes  espafioles  con  desordenes Andreu et al., 2008
psiquiatricos
Brief Pacientes holandeses ambulatorios con Meijer, de Vries, & Van Bruggen, 2011
Symptom  Derogatis, Medir el malestar psicoldgico y la presencia de sintomas ansiedad y trastornos depresivos
Inventory 2001 psiquidtricos Mujeres mexicanas con cancer de mama Miaja Avila & Moral De La Rubia, 2017
18 Poblacion general alemana Franke et al., 2017
(BSI-18)
Adultos jévenes supervivientes de cancer Recklitis, Blackmon, & Chang, 2017
Empleados de seguros chinos Li etal., 2018
Templer, Adultos de pregrado y universitarios, y grupos  Harville, Stokes, Templer, & Rienzi, 2004
Death Harville, religiosos
Depression  Hutton, Estudiantes universitarios espafioles Toméas-Sébado, Limonero, Templer, & Gomez-
Scale- Underwood Medir la depresion y desesperacién por la muerte Benito, 2005
Revised Tomeo, Enfermeras iranies Rajabi, Begdeli, & Naderi, 2015
(DDS-R) Russell, Pacientes iranies con infarto agudo de Sharif Niaetal., 2017
Mitroff, & miocardio
Arikawa,
2002
Reasons Enfermeras iranies Dadfar & Lester, 2016
for Death Abdel-Khalek  Explorar las razones que conducen a experimentar miedo a la Enfermaras iranies Dadfar, Abdel-Khalek, & Lester, 2017
Fear Scale 2002 muerte Enfermeras iranies Dadfar & Lester, 2018
(RDFS)
Poblacion espafiola Tomaés-Sabado, Gdmez-Benito, & Limonero, 2005
Estudiantes de enfermeria que cursaron la Aradilla-Herrero & Tomés-Sébado, 2006
Death Tomas- asignatura de cuidados paliativos
Anxiety Sébado & Medir el significado y aceptacion de la muerte Enfermeras, médicos, trabajadores industriales, Gémez, Hidalgo, & Tomas-Sabado, 2007
Inventory ~ GOmez- docentes, estudiantes universitarios y jubilados
(DAI) Benito, 2005 Enfermeras y auxiliares de unidades de Pascual Fernandez, 2011

cuidados intensivos
Estudiantes de enfermeria espafioles

Edo-Gual, Monforte-Royo, Aradilla-Herrero, &

Tomas-Sabado, 2015
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NOMBRE AUTOR OBJETIVO TIPO DE MUESTRA ALGUNOS ESTUDIOS DE VALIDACION
O DE APLICACION DE LA ESCALA
Escala de Pacientes mexicanos ambulatorios y hospitalizados ~ Mercado, Delgadillo, & Gonzalez, 2009
Ansiedad Osadolor, con diversas enfermedades degenerativas crénicas
ante la 2005 Valorar la ansiedad, la depresion, el dolor y el miedo a la muerte Pacientes con VIH/SIDA y poblacién general Miaja & Moral, 2012
Muerte Pacientes con VIH/SIDA y poblaciéon general Miaja & Moral, 2014
(EAM)
Pacientes con cancer avanzado y cuidados Limonero et al., 2012
Cuestionario paliativos en Catalunya
de Deteccion ~ Matéetal.,  Valorar el estado de &nimo y la presencia de signos externos de Pacientes oncoldgicos en cuidados paliativos de  Krikorian & Limonero, 2015
de Malestar 2009 malestar emocional Colombia
Emocional Cuidadores de personas con enfermedad avanzada Limonero et al., 2016
(DME) o al final de la vida
Cuidadores de pacientes con cancer avanzado Palacio, Krikorian, & Limonero, 2018
Death and Pacientes ambulatorios canadienses con céncer Tong et al., 2016
Dying Krause et Evaluar la ansiedad ante la muerte en pacientes con cancer avanzado ~ avanzado o metastasico
Distress al., 2015 Pacientes ambulatorios canadienses con cancer  Vehling et al., 2017
Scale avanzado
(DDDS) Pacientes oncoldgicos alemanes Scheffold et al., 2018
Turkish Sarikaya &
Death Baloglu, Medir la ansiedad ante la muerte Ancianos turcos ingresados en residencias Kuru Alici, Zorba Bahceli, & Emiroglu, 2018
Anxiety Scale 2016
(TDAS)
Kentish- Medir la correlacién entre ansiedad y depresion en situacion de
CAESAR Barnes et muerte ajena Familias de pacientes que murieron en la UCI Andresen & Andresen-Vasquez, 2016
al., 2016
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1.2. LA MUERTE Y EL PROCESO DE MORIR DESDE LA PERSPECTIVA
ENFERMERA

Los cuidados a personas que se encuentran en la situacion de una muerte cercana
resultan muy complejos dentro del sistema de salud, teniendo en cuenta que muchas de
estas personas padecen enfermedades cronicas o degenerativas que van a requerir una
atencion multidimensional que responda a sus necesidades bio-psico-sociales,
espirituales, economicas y culturales (Ascencio, Allende, & Verastegui, 2014). Las
enfermeras ofrecen dicha atencién de una manera integral, entendiendo a la persona

como un todo que interactla con su entorno.

Asi lo ponen de manifiesto las diferentes corrientes de pensamiento, modelos y/o teorias
enfermeras, que proporcionan la base tedrica de los conocimientos propios de la
disciplina y la acreditan como una profesion. Segin Habibzadeh, Ahmadi y Vanaki
(2013), una profesion lo es cuando contiene caracteristicas tales como un cuerpo de
conocimientos propio, un codigo deontoldgico y una formacion reglada. La disciplina
enfermera cumple todos estos atributos, consoliddndose como una profesion por

derecho propio (Ghadirian, Salsali, & Cheraghi, 2014).

Para desarrollar los cuidados desde criterios de calidad, las enfermeras poseen un
método propio, el proceso enfermero, que ofrece una sistematizacion de la atencion
evitando omisiones y/o repeticiones innecesarias, y facilitando el registro de planes de
cuidados informatizados (Domingo Pozo, Gomez Robles, Figueiras Torres, & Gabaldon
Bravo, 2005; Zega et al., 2014). El proceso enfermero favorece, ademas, el uso de un
lenguaje propio y una terminologia apropiada para nombrar las consecuencias de la
practica enfermera (D’Agostino et al., 2016). Dentro de esta terminologia, el DXE se
configura como un elemento clave para reflejar la deteccion de las necesidades de

cuidados demandadas por las personas (Brito, 2009; Galache, 2005; Villaire, 1993). Tal
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relevancia requiere un amplio y riguroso estudio continuado que justificaria el

desarrollo de esta investigacion.

1.2.1. Cuidados enfermeros en situacién de final de vida

Virginia Henderson® enfatizé en su modelo el papel que juegan las enfermeras en el
acompafiamiento a la muerte para que ésta sea tranquila (Galvis Lépez, 2015). Ese
momento puede requerir la administracion de farmacos para aliviar el dolor fisico, pero
también otros cuidados que se escapan del contexto biomédico para ofrecer confort y
disminuir su dolor emocional. Bajo este paradigma, las enfermeras cuidan, no solo
curan, puesto que captan las necesidades de la persona enferma en un momento critico

de su vida, como puede ser la aproximacion a su muerte (Borrell & Carrio, 2010).

Asi, los cuidados a las personas en fase terminal consisten en proporcionar alivio al
sufrimiento paliando los sintomas. Paliar, del latin palliare, “tapar”, significa segtn el
DLE “Mitigar la violencia de ciertas enfermedades. Mitigar, suavizar, atenuar una pena
o disgusto” (DLE, 2017). Ese es el sentido de los cuidados paliativos, que aparecen en
Espafia a finales de los afios ochenta con el objetivo de proporcionar, tal como define la
Organizacién Mundial de la Salud (OMS), “cuidado total activo de los pacientes cuya
enfermedad no responde a tratamiento curativo. EI control del dolor y de otros sintomas
y de problemas psicoldgicos, sociales y espirituales es primordial”. La OMS también
destaca que los cuidados paliativos no deberian limitarse a los Gltimos dias de vida,
sino aplicarse progresivamente a medida que avanza la enfermedad y en funcion de las
necesidades de pacientes y familias (Ministerio de Sanidad Politica Social e Igualdad, 2011).

La primera Unidad de Cuidados Paliativos en Esparia fue promovida en 1982 por Jaime

8 Virginia Henderson describe 14 necesidades, entre las que se encuentran la necesidad de comunicarse y relacionarse, y la
necesidad de creencias y valores. En ellas se circunscriben el temor y la ansiedad ante la muerte y el proceso de morir, como
elementos clave de este trabajo, porque reflejaria la necesidad de apoyo en la toma de decisiones, el aumento de la autoestima, la
disminucion de la ansiedad o la facilitacién del duelo por parte de las enfermeras al paciente moribundo (Porcel-Gélvez, 2011).
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Sanz Ortiz® y posteriormente se fueron abriendo otras, en el Hospital de la Santa Creu
de Vic, en Barcelona, por Xavier Gomez-Batiste Alentorn'® en 1986, en el hospital de la
Creu Roja de Lleida, por Josep Porta Sales!! en 1987, o en el hospital El Sabinal, en las
Palmas de Gran Canaria, por Marcos Gomez Sancho*? en 1989 (Montes de Oca Lomeli,

2006).

De alguna manera, ya se practicaban cuidados institucionalizados a las personas
moribundas en la antigliedad (Tabla 1.11), desde un espiritu compasivo vinculado a las
creencias religiosas, hasta ir evolucionando a un cuidado mas especializado (Atilio

Serafini, 2004).

Tabla 1.11. Instituciones Dedicadas a la Atencion a los Moribundos en la Historia (Floriani & Schramm, 2010)

ANO LUGAR TIPO DE CENTRO PERSONA RESPONSABLE
s.V Ostia Hospicio en el puerto de Roma Fabiola, discipula de San Jerénimo
s. Xll Europa Hospederias medievales Caballeros Hospitalarios
1830 Sidney St. Vincent's Hospital Hijas de la Caridad de San Vicente
de Padul
1836 Dusseldorf Instituto Kaiserswerth Theodor Fliedner
1842 Lyon Calvaries Jeanne Garnier y la Asociacion de
Mujeres del Calvario
1879 Dublin Our Lady’s Hospice for the Dying Madre Mary Aikenhead y las
Hermanas Irlandesas de la Caridad
1890 Sidney Sacred Heart Hospice Hermanas de la Caridad
1891 Londres Hostel of God. Free Home for the Fundaciones protestantes
Dying
1893 Londres St. Luke’s Home for the Dying Dr. Howard Barrett
Poor
1899 New York Calvary Hospital Anne Blunt Storrs
1905 Londres St. Joseph’s Hospice for the Dying Hermanas Irlandesas de la Caridad
1967 Londres St Cristophers’s Hospice Cicely Saunders
1975 Montreal Unidad de Cuidados Paliativos del Balfour Mount

Royal Victoria Hospital

® Jaime Sanz de Ortiz (1941) es actualmente el jefe del Servicio de Oncologia Médica y Cuidados Paliativos del Hospital
Universitario Marqués de Valdecilla, en Santander.

10 Xavier Gomez-Batiste Alentorn (1952) es actualmente el director de la Catedra de Cuidados Paliativos de la Universitat de Vic,
en Barcelona.

1 Josep Porta Sales es actualmente el jefe del Servicio de Cuidados Paliativos del Institut Catala d’Oncologia, en Barcelona.

12 Marcos Gomez Sancho (1948) actualmente jubilado, pero fue jefe de la Unidad de Medicina Paliativa del Hospital Universitario
de Gran Canaria, en Las Palmas de Gran Canaria.
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Esas instituciones de cuidados al moribundo son nombradas a lo largo de la historia
como hospice, un téermino que procede del latin hospitium y que hace referencia a la
accion de acoger a alguien o darle albergue o refugio; en la primera acepcién que ofrece
el DLE del término hospicio, se define como el “establecimiento benéfico en que se
acoge y da mantenimiento y educacion a niflos pobres, expositos o huérfanos” (DEL,
2017). Y ese parece ser el sentido que adquirian estos lugares de acogida a pobres,

forasteros y moribundos (Siles Gonzélez & Solano Ruiz, 2012).

Aunque el término hospice aparece desde el afio 1842 para referirse al cuidado de
pacientes terminales, no es hasta las aportaciones de Cicely Sanders®®, con su vision de
“el hogar alrededor de la ventana”, que el Movimiento Hospice no adquiere verdadera
trascendencia (Montes de Oca Lomeli, 2006). Dicho movimiento surge con el objetivo
de aliviar el sufrimiento, y se caracteriza por acoger en la calidez del hogar a las personas
gue van a morir, alejandolos del entorno clinico del hospital. La base en la que se
fundamenta este movimiento es desarrollar un enfoque integral del control del dolor,
enfatizando la importancia de la atencién a las necesidades sociales, emocionales y
espirituales de las personas al final de su vida (Radosta, 2016). Sin embargo, en el
contexto espafiol es mas habitual hablar de unidades de cuidados paliativos que no de
hospices, en las que se ofrece un plan terapéutico y de acompafiamiento donde resulta
imprescindible la coordinacion entre los diferentes profesionales que participan,
incluyendo al paciente y a la familia (Ministerio de Sanidad Politica Social e Igualdad,

2011).

13 Cicely Sanders (1918-2005) fue una enfermera britanica que inicié en Gran Bretaiia, en 1967, el movimiento Hospice para cuidar
a personas moribundas, y que consiguio que se extendiera a mas de 95 paises. EI movimiento Hospice favoreci6 que las personas
pudieran morir en paz y sin gran dolor y que los cuidados paliativos sean hoy en dia reconocidos como una especialidad médica.
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La muerte supone un gran impacto emocional, tanto para el paciente y la familia como
para los propios profesionales, que pueden sentirse impotentes y superados por esta
situacion (Monforte-Royo, Villavicencio-Chavez, Tomas-Sabado, Mahtani-Chugani, &
Balaguer, 2012). La literatura muestra que los médicos suelen tener dificultades para
aceptar la muerte como una parte natural del ciclo de la vida, pues la consideran un
fracaso dentro del contexto asistencial; las enfermeras, sin embargo, suelen mostrar una
actitud mas positiva hacia los cuidados al final de la vida, aunque requieren formacién
para afrontarlos de una manera mas compasiva y humanistica (Blazevi¢iené, Newland,

Civinskiené, & Beckstrand, 2017; Libo-on & Nashwan, 2017; Sekiya et al., 2017).

En esta linea, la Estrategia en Cuidados Paliativos del Sistema Nacional de Salud

(2011), ofrece una serie de recomendaciones para garantizar actividades orientadas a

mitigar los sintomas fisicos y el sufrimiento generado por la presencia de una

enfermedad de mal prondéstico o terminal con la participacion del equipo sanitario, del
paciente y de la familia; algunas de estas recomendaciones implican:

- Valorar todas las necesidades que el paciente presenta y contar con un sistema de
clasificacion de los problemas detectados.

- Incluir planes de cuidados, si es posible mediante trayectorias clinicas, que incluyan
aspectos relativos al dolor y otros sintomas, a la capacidad funcional y el nivel de
dependencia, a la valoracion cognitiva, al nivel de conocimiento de la situacion y a
la valoracion psicosocial.

- Contar con un sistema de registro Unico de pacientes y una historia clinica

informatizada compartida.
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- Incorporar escalas para valorar la dependencia de los pacientes y el duelo y la
sobrecarga de los cuidadores de personas dependientes, asegurando el cuidado

integral también a la familia.

La estrategia evidencia el papel clave que juegan las enfermeras para conseguirlo, pues
estan capacitadas, ya que disponen de los conocimientos, de las habilidades, de las

actitudes y de los instrumentos necesarios para ello.

Sin embargo, el paciente puede tener dificultades para expresar sus necesidades,
complicando su abordaje fisico, psiquico, emocional y espiritual (Renz et al., 2018;
Vehling et al., 2017). Por ello, el lenguaje enfermero se configura como un marco ideal
para desarrollar instrumentos sensibles a la valoracion de estas necesidades,
promoviendo la comunicacion, una habilidad fundamental que deben tener las
enfermeras como elemento clave para proporcionar cuidados favoreciendo la integridad,
la accesibilidad, la precision, y la posibilidad de compartir (Morales-Asencio et al.,

2015; Porcel-Gélvez, Romero-Castillo, Fernandez-Garcia, & Barrientos-Trigo, 2017).

En definitiva, una terminologia apropiada contribuye a favorecer que se cumplan esas

premisas (Falan & Han, 2013).

1.2.2. Terminologia enfermera

El uso de una terminologia enfermera contribuye a la construccion del lenguaje
enfermero, entendiéndose por lenguaje, del latin lingua, “la facultad del ser humano de
expresarse y comunicarse con los demés a través del sonido articulado o de otros
sistemas de signos” (DEL, 2017). El lenguaje enfermero es una herramienta semantica
que sirve para estructurar, expresar y comunicar determinados conocimientos propios de

la disciplina, incorporando términos que sirven para nombrar situaciones y actuaciones
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que son especificas del ambito de las enfermeras (Gonzélez Samartino, 2017) (Figura

3).
ESTRUCTURA
TERMINOLOGIA -- -------- VOCABULARIO
NOMENCLATURA -- —————— NOMBRES

Figura 3. Interrelacion Entre Lenguaje, Terminologia y Nomenclatura

Es habitual referirnos al lenguaje enfermero incorporando el concepto terminologia.
Otras veces se utilizan palabras como clasificacion, taxonomia o nomenclatura como
sindbnimos, aunque existan algunas diferencias entre ellos. De este modo, la
terminologia (conjunto de términos) forma parte del lenguaje, siendo necesaria para
expresar aspectos propios de la disciplina en la que se configura. La clasificacion, por su
parte, haria referencia a la capacidad de distinguir entre esos términos, estableciendo
semejanzas Yy diferencias entre ellos. La taxonomia consistiria en establecer un orden
determinado entre los términos. Y finalmente la nomenclatura describiria cuéles son las
reglas especificas para denominar o nombrar dichos términos (Alvarado, 1989) (Figura

4).

_______ INTERPRETAR

MOMERAR |
DETINGUR feeee=d & e d T - ORDENAR

Figura 4. Relaciones entre Clasificacion (C), Taxonomia (T), Sistematica (S) y el nacleo central, Nomenclatura (N).
Tomado de Alvarado, 1990.
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La terminologia enfermera estandarizada abarca en la actualidad varios sistemas de
clasificacion de conceptos que los profesionales utilizan para desarrollar los cuidados,
contribuyendo con ello a designar, de manera homogeneizada, problemas detectados por
las enfermeras, objetivos capaces de ser resueltos por ellas e intervenciones eficaces
para lograrlo. Asi, ademas de la NANDA-I, aparecen nuevas y conocidas taxonomias,
como la Nursing Outcomes Classification (NOC) (Moorhead, Johnson, Maas, &
Swanson, 2009) y la Nursing Intervention Classification (NIC) (Bulecheck, Butcher, &
McCloskey, 2009), para establecer interrelaciones entre problemas, resultados e
intervenciones de enfermeria, y de esta manera favorecer la implementacion de planes

de cuidados en el contexto asistencial.

Existen distintas clasificaciones de terminologias enfermeras aceptadas por la American

Nursing Association (ANA) (Tabla 1.12).

Tabla 1.12.Terminologias Enfermeras Estandarizadas Reconocidas por la ANA mas Utilizadas (Tastan et al., 2014;
(Escalada-Hernandez et al., 2015))

TERMINOLOGIA ANO CONTENIDO AMBITOS
Clasificacion de 1992 Diagnosticos enfermeros Todos
diagnosticos de

enfermeria NANDA-I
Clasificacion de 1997 Resultados Todos
resultados NOC
Clasificacion de 1992 Intervenciones enfermeras Todos
intervenciones
NIC
International 2000 Diagnosticos, resultados e Todos
Classification of Nursing intervenciones
Practice
ICNP
OMAHA System 1992 Diagnosticos, resultados e Comunitario y residencias
intervenciones
Clinical Care 1992/2003 Diagnosticos, resultados e Residencias
Classification CCC intervenciones
Perioperative Nursing 1999 Diagnosticos, resultados e Perioperatorio
Data Set intervenciones
PNDS
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A continuacion, se describe brevemente cada una de ellas (Barrientos Trigo, 2015):

OMAHA System: Es un sistema estandarizado constituido por tres componentes
relacionados entre si:

Esquema de Clasificacion de Problemas: Se configura a partir de una estructura donde

se pueden identificar hasta 42 problemas, diferenciados entre actuales, potenciales y de
promocion de la salud, ya sea individuales, familiares o comunitarios; estos problemas
se pueden distribuir a partir de cuatro dominios distintos (ambiental, psicosocial,
fisioldgico, y comportamientos relacionados con la salud).

Esquema de Intervencion: Describe cuatro niveles diferentes para disefiar

intervenciones orientadas a resolver los problemas identificados: problema, categoria,
objetivos y descripcién del cuidado.

Escala de Evaluacion del Problema para los Resultados: Se trata de una escala tipo

Likert disefiada para valorar la consecucion de los objetivos planteados. La escala se
configura a partir de tres dimensiones: 1. Conocimientos (comprende y sabe); 2.
Conducta (muestra habilidades); 3. Estatus (otorga distinta severidad a los signos y

sintomas).

Clinical Care Classification (CCC): Se trata de un sistema de clasificacion constituido
por dos terminologias interrelacionadas: la clasificacion de cuidado clinico a partir de
diagnosticos y resultados, y la clasificacion de cuidado clinico de intervenciones de

enfermeria y acciones.

International Classification of Nursing Practice (ICNP): En el contexto espafiol es
conocida como Clasificacion Internacional para la Practica Enfermera (CIPE), y esta
compuesta por dos terminologias: Diagnosticos Enfermeros y Resultados de Pacientes

Sensibles a Enfermeria, e Intervenciones de Enfermeria.
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Perioperative Nursing Data Set (PNDS): Se trata de un conjunto de datos centrados
en la persona y obtenidos desde cuatro dimensiones: 1. Seguridad; 2. Respuesta
fisioldgica; 3. Respuestas comportamentales, ya sea individuales o familiares; y 4.
Sistema de salud.

Se pueden identificar hasta 74 diagnosticos diferentes, asi como 133 intervenciones y 28
resultados, y cada dimensidn tiene sus propios diagnosticos, resultados e intervenciones

asociados.

Sistema NNN: Las taxonomias NANDA-I, NOC y NIC son las mas conocidas y
aplicadas a nivel académico y asistencial, y también las que actualmente estan aceptadas
a nivel legislativo en Espafia para ser utilizadas en las instituciones sanitarias. De hecho,
los sistemas informaticos que favorecen la aplicacion de las taxonomias lo han de hacer
a través de las interrelaciones NANDA-NOC-NIC (NNN) (Real Decreto 1093/2010, de
3 de septiembre, por el que se aprueba el conjunto minimo de datos de los informes
clinicos en el Sistema Nacional de Salud).

Este sistema estd constituido por tres terminologias independientes, pero
interrelacionadas, para favorecer la evaluacién de la calidad asistencial, pues
proporciona los instrumentos para medir la eficacia del proceso enfermero a partir de
indicadores de estructura, proceso y resultado estandarizados y relacionados con
resultados e intervenciones enfermeras. Desde la aproximacién analitica a la calidad de
los servicios de salud que describié Donabedian'4, una estructura determinada favorece
que el proceso se lleve a cabo de una forma concreta y esto, en consecuencia, da un tipo

de resultado (Saura et al., 2007) (Figura 5).

1 Avedis Donabedian (1919-2000) fue profesor de Salud Publica de la Universidad de Michigan. En 1980 propuso una definicion
de calidad asistencial que ha sido ampliamente referenciada: "Calidad de la atencion es aquella que se espera que pueda
proporcionar al usuario el maximo y mas completo bienestar después de valorar el balance de ganancias y pérdidas que pueden
acompaiiar el proceso en todas sus partes” (Rupp, 2018)
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ESTRUCTURA >> PROCESO >> RESULTADO>

EQUE HAY Y COMO ¢QUE SE HACE Y £QUE OCURRE Y
SE ORGANIZA? COMO SE HACE? QUE SE CONSIGUE?
NANDA-I NIC NOC
NNN

Figura 5. Indicadores de calidad del proceso enfermero a través de NNN

De este modo, independientemente de la terminologia utilizada, todas ellas permiten el
desarrollo de planes de cuidados completos partiendo de unos resultados esperados
capaces de alcanzarse con intervenciones individualizadas, pues practicamente todas

contemplan los mismos componentes clave (Tabla 1.13).

Tabla 1.13. Comparativa entre los Componentes Clave de las Principales Terminologias Enfermeras (Barrientos

Trigo, 2015)
COMPONENTES NNN ICNP OMAHA CCC PNDS
Diagnosticos Diagnosticos Esquema de CCC de
DxE enfermeros enfermeros clasificacion de diagnosticos Diagnosticos
problemas enfermeros
Resultados Resultados de Escala de
RESULTADOS esperados y pacientes evaluacion del CCCde Resultados
(R) criterios de sensibles a problema para resultados
resultado enfermeria los resultados
CCCde
INTERVENCIONES Intervencionesy  Intervenciones de Esquema de intervenciones de Intervenciones
m actividades enfermeria intervencion enfermeria y
acciones

En el contexto espafiol ha surgido una nueva terminologia conocida como ATIC Eje
diagnostico, que son las siglas que representan el acronimo de Arquitectura,
Terminologia, Interfase, Informacion, enfermeria y Conocimiento. La autora, Juvé-

Udina, (2016) afirma que se trata de un lenguaje de interfase, es decir, un lenguaje mas
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préximo a la manera en que las enfermeras se comunican en su practica habitual, que
esta estandarizado y que incorpora conceptos que representan las observaciones sobre el
estado de salud, los juicios clinicos y las intervenciones enfermeras, sin embargo, su uso

no esta tan extendido en el territorio espafiol como las terminologias NNN.

El hecho de que NNN sea aplicado en el &mbito asistencial se debe, en parte, a la
normativa legal establecida, donde se especifica que el registro del proceso asistencial
del paciente debe ejecutarse utilizando dicha terminologia (Real Decreto 1093/2010, de
3 de septiembre, por el que se aprueba el conjunto minimo de datos de los informes
clinicos en el Sistema Nacional de Salud). Una normativa que viene precedida por la
regulacién del ejercicio de la profesion enfermera y la garantia para documentar los
cuidados dejando constancia mediante el registro adecuado. De este modo, segun la Ley
44/2003, de 21 de noviembre, de ordenacion de las profesiones sanitarias, la enfermeria
en el ejercicio de su profesion debe asegurar la continuidad asistencial de los cuidados a
sus pacientes, siendo de obligado cumplimiento registrar la documentacién asistencial,
informativa o estadistica que determine el centro de trabajo. Por su parte, la Ley
41/2002, de 14 de noviembre, béasica reguladora de la autonomia del paciente y de
derechos y obligaciones en materia de informacién y documentacion clinica, estipula
que las enfermeras tienen la obligacion de cumplimentar los cuidados administrados a
los pacientes en la historia clinica, siendo este tipo de registro un derecho del paciente
que debe reflejar la planificacion y evolucion de los cuidados enfermeros. La ley
11/2007, de 22 de junio, de acceso electronico de los ciudadanos a los Servicios
Publicos determinaba que se tenia que ofrecer a los usuarios sistemas de informacion y
de procedimientos en formato electronico y de facil acceso para garantizar una adecuada

prestacion de servicios, pero esa ley esta actualmente derogada (Tabla 1.14).
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Tabla 1.14. Legislacion Sobre Terminologia y Registros Enfermeros

ORIGEN

ARTICULO

DESCRIPCION

Ley 41/2002 bésica reguladora de la
autonomia del paciente y derechos y
obligaciones en materia de informacion y
documentacion clinica

151

15.2

Todo paciente o usuario tiene derecho a que quede
constancia, por escrito o en el soporte técnico mas
adecuado, de la informacién obtenida en todos sus
procesos asistenciales, realizados por el servicio de
salud tanto en el dmbito de atencion primaria como
de atencidn especializada.

El contenido minimo de la historia clinica seré el
siguiente:

.. m) La evolucion y planificacion de cuidados de
enfermeria. n) La aplicacion terapéutica de
enfermeria...

Ley 16/2003 de cohesion y calidad del
Sistema Nacional de Salud

56

El Ministerio de Sanidad y Consumo establecerd un
procedimiento que permita el intercambio telematico
de la informacion que legalmente resulte exigible
para el ejercicio de sus competencias por parte de las
Administraciones publicas, de acuerdo con lo
dispuesto en la Ley Orgénica 15/1999, de 13 de
diciembre, y en la Ley 41/2002, de 14 de noviembre.

Ley 44/2003 de ordenacion de las
profesiones sanitarias

7.2

Corresponde a los Diplomados universitarios en
Enfermeria la direccion, evaluacion y prestacion de
los cuidados de Enfermeria orientados a la
promocién, mantenimiento y recuperacion de la
salud, asi como a la prevencion de enfermedades y
discapacidades.

Real Decreto 1093/2010 por el que se
aprueba el conjunto minimo de datos de los
informes clinicos en el Sistema Nacional
de Salud

31

3.2

Los documentos clinicos para los que se establecen
un conjunto minimo de datos son los siguientes:

... g) informe de cuidados de enfermeria...con DxE,
resultados e intervenciones de enfermeria, mediante
cddigos NANDA-I, NOC, NIC...

Los contenidos del informe de cuidados de
enfermeria podrian ser incluidos en algunos de los
informes clinicos enumerados en el apartado 2, en
cuyo caso, dardn lugar a informes conjuntos del
equipo médico-enfermero. En este caso, este informe
ha de respetar los contenidos minimos establecidos en
cada uno de los modelos de datos que se integran.

Sin embargo, NANDA-I ha tenido en Espafia una mayor repercusion en el ambito

académico que en el entorno asistencial, generando limitaciones en la integracion de la

terminologia en la practica (Santos-Ruiz et al., 2011). Resistencias individuales,

colectivas e institucionales, formacién muy dispar en una profesion que ha sufrido
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importantes cambios en el dltimo siglo, una reciente crisis econémica que ha limitado la
dotacion de sistemas de registros informatizados, luchas de poder entre colectivos
profesionales, tiempo o recursos son algunos de los elementos que posiblemente hayan
contribuido a aumentar la distancia entre los contextos docente y clinico e impedir su
aplicacion de una manera homogénea (Domingo, Gomez, Torres & Gabaldén, 2005;
Lumillo Guitérrez, Fabrellas Padrés, Ruyman Brito Brito, & Romero Sanchez, 2017,

Romero-Sanchez et al., 2013; Ulla, 2002).

Pese a las resistencias, no se puede negar que una terminologia estandarizada permite
describir la disciplina en la que se enmarca y puede usarse para comunicarse entre
miembros de diversas especialidades y culturas (Gonzélez Caballero, 2010). En el
contexto de los cuidados enfermeros el uso de una terminologia propia ofrece
importantes ventajas, permitiendo valorar las respuestas del paciente a los problemas de
salud reales o potenciales o crisis vitales, documentando los cuidados para justificar el
coste de los servicios enfermeros (Souza e Souza et al., 2013) ademas, se pueden crear
bases de datos para facilitar la gestion de la documentacién y contribuir con ello al
estudio de los fendmenos de interés de las enfermeras para mejorar los cuidados de los

pacientes (Adubi, Olaogun, & Adejumo, 2018).

1.2.3. Validacién de diagndsticos enfermeros

La planificacion de los cuidados parte de la valoracién de la persona y del diagndstico
de sus necesidades. Diagnosticar significa, segin el DLE, “recoger y analizar datos para
evaluar problemas de diversa naturaleza”; una segunda acepcion relaciona intimamente
el concepto con el dmbito de la medicina: “determinar el caracter de una enfermedad

mediante el examen de sus signos” (DLE, 2017).
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Tradicionalmente se ha reconocido que la actividad diagnostica esté relacionada con la
enfermedad, remontandose a las tribus primitivas, concretamente a la figura del
chaman-brujo-hechicero-sacerdote (Colliere, 1996; Valls Molins, 2007). De hecho, el
diagnostico de enfermedades desde una perspectiva cientifica tiene su origen en los
médicos hipocraticos, quienes fueron capaces de establecer cudles debian ser las
caracteristicas para la formulacion del mismo: 1. El nombre o la etiqueta utilizada ha de
seguir un razonamiento critico; 2. EI medio por el cual la persona llega a una conclusion
diagnostica ha de ser consciente y debe ser aceptado; 3. La definicion del diagnostico ha
de ser precisa para que todos los colegas de profesion puedan entenderlo sin
confusiones (Lain-Entralgo, 1981). Por el contrario, en el contexto de la disciplina
enfermera se han utilizado, tradicionalmente, hipétesis poco comprobadas o
nominaciones cuasi-diagnosticas con poca evidencia cientifica (Aimar, Videla, & Torre,

2006).

Lynda J. Carpenito®® tuvo una gran repercusion, sobre todo a nivel académico, cuando
describio el término DXE como “una respuesta humana de un individuo o grupo, que la
enfermera puede identificar legalmente y para el cual puede ordenar intervenciones
definitivas con el objetivo de mantener el estado de salud o reducir, eliminar o prevenir
alteraciones”. Desde entonces se ha entendido el concepto de DXE como un juicio
clinico sobre las respuestas del individuo, de la familia o de la comunidad, a problemas
de salud o procesos vitales, reales o potenciales, que proporciona la base para la

seleccion de intervenciones de enfermeria oportunas para conseguir unos resultados de

5 Lynda Juall Carpenito es reconocida a nivel mundial por su aportacion del modelo bifocal en la enfermeria para diferenciar entre
aquellos problemas que las enfermeras detectan y resuelven desde un rol auténomo, de aquellos que, pese a que son detectados por
las mismas enfermeras, éstas los abordan desde un rol de colaboracion.
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los que se considera responsable a la propia enfermera (Renpenning, SozWiss, Denyes,

Orem, & Taylor, 2011).

De este modo, y en comparacién con la disciplina medica, mientras que el DXE describe
una respuesta humana, fisica, psicologica, sociocultural o espiritual a una enfermedad o
cualquier otra situacion relacionada con la salud de un individuo, familia 0 comunidad,
el diagnostico médico se centra solo en respuestas fisiopatologicas especificas. De lo
que se deduce que un DXE es dindmico y puede variar a medida que cambia la respuesta
de aquella persona, pese a que la patologia sea la misma; el diagndstico médico, en
cambio, persiste en el paciente en tanto que dura el proceso patolégico (Berman et al,

2008).

El DxE tiene similitudes con el diagnostico médico, pues ambos buscan una
estandarizacion que permita nombrar la realidad de una manera similar a partir de una
etiqueta (Alfaro-LeFevre & Luis Rodrigo, 2014; Lain-Entralgo, 1981). Pero de manera
articular, los DXE ofrecen importantes ventajas, permitiendo centrar el &mbito de
actuacion, disminuyendo la variabilidad, evitando ambigiiedades, y permitiendo una
mejor evaluacion de la eficacia de la atencion prestada (Clancy, Delaney, Morrison, &
Gunn, 2006; Gomez Arcas & Terol Fernandez, 2003; Jones, Lunney, Keenan, &
Moorhead, 2010; Thoroddsen, Ehnfors, & Ehrenberg, 2010; Tirado Pedregosa et al.,

2011).

La clasificacion NANDA-I 2015-2017 incorpora mas de 230 DXE que se encuentran en
continua revision para garantizar su rigurosidad y precision. De hecho, son cada vez
mas numerosos los estudios sobre DXE disefiados con el objetivo de valorar su validez,

es decir su aplicabilidad en el &mbito asistencial, y determinar su nivel de evidencia
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(Juvé Udina, 2012; Levin, Krainovitch, Bahrenburg, & Mitchell, 1989; Linch et al.,

2015; Lopes et al., 2013; Paans et al., 2011; Pehler, 2016).

Uno de los principales objetivos para lograr esa rigurosidad en investigacion es asegurar
un nivel de evidencia cientifica adecuado, entendiendo que el nivel de evidencia expresa
la fortaleza del disefio de la investigacion. Si bien existen distintas escalas para
determinar los niveles de evidencia que se quieren adquirir en un estudio de
investigacion, una de las mas difundidas es la propuesta por el Oxford Centre for
Evidence-Based Medicine (OCEBM), que se puede consultar en la tabla 1.15

(Manterola & Zavando, 2009).

Tabla 1.15. Niveles de Evidencia del OCEBM

NIVEL DESCRIPCION
Alla Revision sistemdtica de ensayos clinicos aleatorizados, con homogeneidad
Allb Ensayo clinico aleatorizado con intervalo de confianza estrecho
Allc Practica clinica

B/2a Revision sistematica de estudios de cohortes, con homogeneidad

B/2b Estudio de cohortes o ensayo clinico aleatorizado de baja calidad

B/2¢c Estudios ecoldgicos

B/3a Revision sistematica de estudios de casos y controles, con homogeneidad
B/3b Estudio de casos y controles

Cl4 Serie de casos o estudios de cohortes y de casos y controles de baja calidad
D/5 Opinidn de expertos sin valoracion critica explicita, o basados en la fisiologia

No obstante, como este estudio esta enmarcado en los DXE de la terminologia NANDA-
I, era necesario explorar cudles son sus directrices para describir los niveles de
evidencia que se pueden alcanzar. Dicha clasificacion jug6 un papel relevante a partir de
los afios 70 en el desarrollo de la terminologia de DXE estandarizados (Wong, 2008) y
durante los afios 90, profesionales inquietos por hacer avanzar la profesion trabajaron e

investigaron sobre la validacion y utilizacién de los DXE en la practica asistencial para
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aumentar esos niveles de evidencia (Fehring, 1987; Gordon, 2003; Ohrt, 1990; Rios,

Delaney, Kruckeberg, Chung, & Mehmert, 1991).

Asi, NANDA-I tiene descritos tres niveles (Tabla 1.16), siendo el tercero el que aporta
mayor evidencia por contemplar la validacion clinica de los DXE aplicados en pacientes
y, en consecuencia, confirmar su utilidad en la préactica asistencial (Herdman et al.,

2015).

Tabla 1.16. Niveles de Evidencia Cientifica de NANDA-I, edicidon 2015-2017 (Herdman et al., 2015)

NIVEL DE TIPO DE ESTUDIO
EVIDENCIA

1.1 Disefio de la etiqueta del DxE

Nivel 1
1.2 Disefio de la etiqueta y la definicion del DxE
2.1 Disefio de la etiqueta, la definicion, las CD y los FR o factores de riesgo con

Nivel 2 aportacion de referencias bibliogréficas
2.2 Andlisis conceptual
2.3 Estudios de consenso con expertos relacionados con el uso de diagndsticos
3.1 Sintesis de investigaciones en la literatura

Nivel 3 3.2 Estudios clinicos relacionados con el diagndstico, pero no generalizables a la

poblacién

3.3 Estudios clinicos bien disefiados con muestras de pequefio tamafio
34 Estudios clinicos bien disefiados, con muestra aleatoria de tamafio suficiente para

permitir la generalizacion de la poblacidn en general

Validar significa “dar algo como valido, como util, ratificarlo, que tenga fuerza y
consistencia” (DLE, 2017). Se trata de un concepto universal, y en consecuencia el
significado es el mismo cuando se hace referencia a una validacion de terminologia
enfermera, donde lo que se persigue es determinar la precision de lo que se mide, en

este caso la precision del DxE (Chaves, Carvalho, Terra, & Souza, 2010).

En el contexto de la investigacién en validacion de DXE, se han observado en la

literatura tres tipos posibles de estudios de validez: 1. Estudios de validez de contenido,
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que expresan la representatividad del conjunto de elementos que constituyen el
fenomeno medido y que se expresa a través del Indice de Validez de Contenido
Diagnostico (IVCD), oscilando entre +1 y -1 (es decir, a mayor valor, mayor validez);
2. Estudios de validez de criterio, que determinan el grado en el que aquello que es
medido correlaciona con variables ajenas, teniendo en cuenta que el criterio es esa
variable distinta (el resultado es el coeficiente de validez, que indica la correlacion entre
dichas variables); y 3. Estudios de validez de constructo, definiéndose el constructo
como un concepto inobservable, pretenden medir si la definicion operacional de una
variable refleja realmente el significado tedrico verdadero del concepto; estos Gltimos
son estudios de validez muy complejos, por la dificultad en observar directamente el
constructo, y por requerir la combinacion de varios métodos (Guirao-Goris, Ferrer

Ferrandiz, & Montejano Lozoya, 2016).

La validacién de contenido ha sido el tipo de estudio mas ampliamente desarrollado en
el contexto de los DxE, para lo cual se han identificado diferentes metodologias de
investigacion, aunque la tendencia es ir combinando o fusionando entre si estas
metodologias para lograr mayor evidencia y aplicabilidad (Carrillo Gonzalez & Rubiano

Mesa, 2007; Lopes, Silva, & Araujo, 2013) (Tabla 1.17).

Tabla 1.17. Validacion de Diagndsticos Enfermeros (Cafion-Montafiéz & Rodriguez-Acelas, 2010)

TIPO DE VALIDACION OBJETIVOS METODOLOGIA
Modelo Fehring
Evaluar la adecuacion 0 Metodologia Q
Validez de contenido representatividad de las CD o el resto Método Delphi
de los elementos del DxE Modelo de Estimacién de la Magnitud

Comparar el grado en el que los
Validez de criterio elementos de un DXE correlacionan Metodologia de Casos y Controles
con variables ajenas

Técnica de los Grupos Conocidos

Examinar si la definicién operativa de Técnica del contraste de hipétesis
Validez de constructo una variable mide adecuadamente un Técnica de las matrices multi-rasgo
concepto multi-método

Analisis factorial
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A continuacion, se describen brevemente algunas de las metodologias que

tradicionalmente se han aplicado en la validacion de contenido de DXE:

Modelo de Fehring: Plantea tres modelos para la validacion de los DXE (Riviera

Romero, Patoriza Galan, Diaz Perianez, & Hilario Huapaya, 2013):

Validacion de contenido diagndstico: Consiste en evaluar el grado de adecuacion de los
elementos de un DXE obteniendo la opinion de un grupo de enfermeras consideradas
expertas. Inicialmente se utilizé para evaluar la pertinencia de las CD asignadas a un
DxE, pero estudios posteriores han sefialado la importancia de reforzar la validacion
evaluando el resto de los componentes del DxE (Escalada-Hernandez, 2015). El
resultado de este tipo de validacion es la obtencion de un indice de validez de contenido
diagnostico, que describe cuantitativamente el grado de representatividad de cada
elemento del DxE, pudiendo seleccionar las caracteristicas mayores de una categoria
diagnostica.

Validacion clinica diagnostica: Los elementos que han sido sometidos a la validacion de

contenido previa se trasladan a la practica asistencial para que sean esta vez evaluados
por las enfermeras expertas y puedan corroborar su representatividad con el DxE
seleccionado y con el paciente presente.

Validacion diagnostica diferencial: Se desarrolla cuando existen diagnosticos con

significados muy similares, con la intencidn de poder establecer claras diferencias entre
el contenido y la aplicabilidad de los mismos.
Este modelo permite desarrollar tanto una validacién de contenido, como una validacion

clinica, pero haciéndolo a partir de los componentes de los dos DXE a la vez.
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Pese a que es un modelo que proporciona mayor rigurosidad a la validacion de DXE que
pueden ser confundidos, es poco conocido y aplicado (Caldeira, Chaves, Carvalho, &

Vieira, 2012).

Metodologia Q: Tiene sus origenes en psicologia, a partir de William Stephenson en
1935. Es un método que puede usarse con pacientes y sus familias para estudiar sus
perspectivas a partir de las experiencias de los cuidados recibidos, sus actitudes,
percepciones, sentimientos y valores. Se trata de un conjunto de técnicas (entrevistas en
grupos focales, blsqueda de literatura gris y académica y/u observacion) para
seleccionar los items que posteriormente seran seleccionados e interpretados
posibilitando el estudio de la subjetividad de los individuos que participan.

Al basarse en la perspectiva del paciente, encaja perfectamente para adecuar la
capacidad de diagnosticar de la enfermera a las respuestas del paciente desde la

evidencia (Akhtar-Danesh, Baumann, & Cordingley, 2008; Simons, 2013).

Meétodo Delphi: Es un procedimiento habitual para desarrollar estudios de validacion
de contenido. Se basa en la opinion de jueces expertos en el tema que se pretende
estudiar y se utiliza para obtener la opinion méas consensuada posible en relacién con un
determinado objetivo de investigacion. Las principales caracteristicas de esta técnica es
que el grupo puede ser muy heterogéneo, garantiza el anonimato entre los participantes,
y se produce una iteracion y realimentacion controlada, permitiendo que los expertos
conozcan todos los puntos de vista y los puedan ir modificando (Gil-Gémez De Liafio

& Pascual-Ezama, 2012).

Modelo de Estimacion de la magnitud: Es un método que tiene sus origenes en la
psicofisica directa de Stevens (Pifieda & Scherman, 2016). Aplicada al &mbito de los

DXE consiste en ofrecer a un grupo de expertos un conjunto de items que deben puntuar
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numéricamente determinando la magnitud de la sensacion que produce cada uno de
ellos, siendo normalmente estimulos de intensidad variable (Carvajal, Centeno, Watson,
Martinez, & Sanz Rubiales, 2011). Cada experto asigna un numero a la sensacion que
produce cada estimulo, teniendo en cuenta siempre un valor de referencia inicial
(Carvajal et al., 2011). Una de las limitaciones de este modelo es la subjetividad de la
respuesta dada por los expertos, puesto que la respuesta ante un estimulo no puede
considerarse acertada o no, sino un juicio de valor (Pizarro, Gorgorid, & Albarracin,

2016).

En general, todas estas técnicas no acaban de ser exactas y presentan algunas
limitaciones relacionadas con la dificultad en concretar los criterios para la seleccion de
expertos, con el uso de instrumentos de medida de confianza, con la subjetividad de los
DXE en si, o con el hecho de no poder asegurar que los elementos de un diagnostico
presentes en un paciente no estén también en otras personas que no tienen ese

diagnostico (Lopes et al., 2013).

De esta manera, para la primera fase de la investigacion se ha escogido la estructura
metodoldgica del modelo de Fehring de validez de contenido de un diagnéstico
NANDA-I a partir de varias premisas: claridad, coherencia y capacidad de intervencion;
o lo que es lo mismo, que la etiqueta y la definicion sean inteligibles, faciles de
comprender, que expresen de forma exacta el significado del diagnostico sin recurrir a
los términos empleados en la propia etiqueta, y que la enfermera pueda intervenir de
forma independiente sin la participacion de otro profesional (Asociacion Espafiola de

Nomenclatura y Taxonomia de Diagnosticos de Enfermeria, 2008).
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1.2.4. El diagnostico enfermero NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147)

Una enfermera capaz de detectar un DXE asegurara un plan de cuidados adaptado a las
necesidades y a las particularidades del paciente que lo presenta. Pero si las enfermeras
tienen dificultades para detectar problemas sera dificil abordarlos y, en consecuencia,

dar solucién a las necesidades de las personas (Sampaio & Guedes, 2012).

Existen distintos factores que condicionan el uso de la terminologia NANDA-I, siendo
los mas habituales en la literatura los que tienen que ver con la actitud de las enfermeras
y con dificultades operativas para su utilizacion. Con respecto al primero de estos
factores, Romero-Sanchez y Paloma-Castro (2014) inciden en que las actitudes que
muestren las enfermeras hacia los DXE influira en el uso que se haga de ellos, pues lo
que las personas sienten o piensen con respecto a determinados aspectos influird en el
comportamiento con respecto a los mismos. Para poner solucién a esta limitacion, los
autores proponen implementar programas de formacion enfocados a familiarizar a las
enfermeras con el lenguaje enfermero y capacitarlas para su utilizacion (Romero-
Sanchez et al., 2013). Y en cuanto a las dificultades operativas para su uso, existen
escasas referencias respecto a la implantacion real de los lenguajes normalizados en la
préactica asistencial (Strudwick & Hardiker, 2016). Si una respuesta humana no esta
contemplada en la clasificacién, no estd bien definida, o si no contiene CD o FR
adecuados, resultara dificil, incluso imposible, darle solucion desde una perspectiva

enfermera (Mufioz Jiménez, 2017).

Este es el caso del DxE Ansiedad ante la muerte (00147), publicado por primera vez en
la Taxonomia NANDA-I 2001-2002, que definia esta etiqueta en su edicion en espariol

como “aprension, preocupacion o miedo relacionado con la muerte o con la agonia”
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(NANDA, 2001). Asimismo, incorporaba algunas CD, pero omitia posibles FR, tal y

como muestra la tabla 1.18.

Tabla 1.18. Definicidn y Caracteristicas Definitorias del Diagnostico Enfermero 00147 Ansiedad ante la Muerte
(NANDA, 2001)

ANSIEDAD ANTE LA MUERTE (00147) (Taxonomia NANDA-I 2001-2002)

DEFINICION Aprension, preocupacion o miedo relacionado con la muerte o con la agonia

Preocupacién sobre el impacto de la propia muerte sobre las personas allegadas

Impotencia ante los temas relacionados con la agonia

Miedo a la pérdida fisica o de las capacidades mentales durante la agonia

Anticipacion de dolor relacionado con la agonia

Tristeza profunda

Miedo al proceso de morir

Preocupacién por sobrecargar a los cuidadores a medida que la enfermedad

terminal incapacite a la persona

e Preocupaciones sobre el encuentro con el creador o sentimientos de duda sobre la
existencia de un Dios o un ser superior

o Pérdida total de control sobre cualquier aspecto de la propia muerte

CARACTERISTICAS
DEFINITORIAS

FACTORES RELACIONADOS Pendiente de desarrollo

Ante esta situacion, es obvio que el DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147)
resultaba incompleto, y que la definicion no mostraba con exactitud el significado del
concepto ansiedad, pues incorporaba en la explicacion un término similar: el miedo. De

este modo, la definicion no delimita claramente las diferencias entre ambos conceptos.

Pichot, (1987), se refiere a la ansiedad como “una tension anticipatoria ante una
amenaza causada por un evento indeterminado que provoca un sentimiento molesto de
incertidumbre; la causa u objeto de la ansiedad no es conocido por el sujeto, a diferencia
del objeto o causa del temor, que si es identificable”. Por lo tanto, si la ansiedad no tiene
una causa claramente identificable, la definicion propuesta por NANDA-I en la edicién
2001-2002 resultaba inadecuada, pues incluia dentro de la definicién el concepto miedo
gue, aunqgue igual que la ansiedad supone una anticipacion y tension desagradable, el

objeto o causa del mismo es un estimulo claramente identificable.
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Se inici0 asi una revision de la literatura en torno a los conceptos ansiedad y temor, que
concluyd con una propuesta a NANDA-I para que modificase la definicion del DxE
Ansiedad ante la muerte (00147) que aparecia en la clasificacion 2001-2002 y que
inducia a confusion. La definicion propuesta fue “Reaccién emocional producida por la
percepcion de sefiales de peligro o amenaza, reales o imaginadas, que se experimentan
como una sensacion de catastrofe inminente, aunque en si mismos no lleguen a

constituir una amenaza directa de muerte”.

En la reunion del Comité para el Desarrollo de Diagnosticos (CDD) de febrero de 2005,
NANDA-I someti6 a consideracion el nuevo DXE, aceptando la modificacion de parte
de la definicion (en la traduccion continuaba apareciendo el concepto temor) y la
inclusion de los FR que también se aportaban en la propuesta. Pero no se aceptaron los
cambios planteados para las CD, que continuaban siendo poco apropiadas segun la
literatura consultada y podian generar confusion en su utilizacion. Una adaptacion de la
nueva definicién, asi como los nuevos FR fueron publicados en la clasificacion de

NANDA-1 2007-2008 (NANDA-I., 2008) (Tabla 1.19).

Tabla 1.19. Revision del Diagnostico Enfermero Ansiedad ante la muerte (00147) en la Edicion en Espafiol de
NANDA-I 2007-2008

DEFINICION
Sensacion vaga e intranquilizadora de malestar o temor provocada por la percepcion de una amenaza real o
imaginada para la propia existencia

CARACTERISTICAS DEFINITORIAS FACTORES RELACIONADOS
Expresa preocupacion por sobrecargar al cuidador Anticipacion de consecuencias adversas derivadas de la
Expresa tristeza profunda anestesia general
Expresa temor a desarrollar una enfermedad terminal Anticipacion del impacto de la propia muerte sobre los
Expresa temor a perder capacidades mentales durante la | demas
agonia Anticipacién de dolor
Expresa temor al dolor relacionado con la agonia Anticipacion de sufrimiento
Expresa temor a una muerte prematura Confrontamiento de la realidad de una enfermedad
Expresa temor al proceso de la agonia terminal
Expresa temor a una agonia prolongada Discusiones sobre el tema de la muerte
Expresa temor al sufrimiento relacionado con la agonia | Experimentar el proceso de agonia
Expresa sentirse impotente ante la agonia Experiencia cercana a la muerte
Expresa pensamientos negativos relacionados con la Rechazo de la propia mortalidad
muerte y la agonia Observaciones relacionadas con la muerte
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Continuacion Tabla 1.19

CARACTERISTICAS DEFINITORIAS
Expresa pensamientos negativos relacionados con la
muerte y la agonia
Expresa preocupacion por el impacto de la propia
muerte sobre las personas significativas

FACTORES RELACIONADOS
Rechazo de la propia mortalidad
Observaciones relacionadas con la muerte
Percepcion de proximidad de la muerte
Incertidumbre sobre el encuentro con un poder superior
Incertidumbre sobre la existencia de un poder superior
Incertidumbre sobre la vida después de la muerte

Incertidumbre sobre el pronéstico

La respuesta humana que expresa la ansiedad y la ansiedad ante la muerte se recoge

también en otras clasificaciones enfermeras (Tabla 1.20), lo que implica que son una

necesidad que muestran los pacientes y a la que las enfermeras deben dar respuesta.

Tabla 1.20. Los Diagnosticos Ansiedad y Ansiedad ante la muerte en las Principales Clasificaciones de Lenguajes

Enfermeros

CLASIFICACION

ANSIEDAD

ANSIEDAD ANTE LA MUERTE

NANDA-I:
e Cédigo: 00146
o Definicion: Sensacion vaga e
intranquilizadora de malestar o amenaza
acompafada de una respuesta auténoma
(el origen del cual con frecuencia es

NANDA-I:
e Cddigo: 00147
o Definicion: Sensacion vaga e intranquilizadora de

NNN inespecifico o desconocido para la malestar o temor provocada por la percepcion de
persona); sentimiento de aprension una amenaza real o imaginada para la propia
causado por la anticipacion de un peligro. existencia
Es una sefial de alerta que advierte de un o Nivel Evidencia: 2.1/3
peligro inminente y permite a la persona NIC: 37 intervenciones para este diagnostico.
tomar medidas para afrontar la amenaza. NOC: 28 resultados para este diagnostico.

o Nivel Evidencia: No est4 contemplado.
NIC: 64 intervenciones para este
diagnostico.
NOC: 57 resultados para este diagnostico.
Diagnostico:
e Codigo: 10002429 Diagnostico:
o Descripcién: Emocion negativa: e Codigo: 10041001
sentimientos de amenaza, peligro o e Descripcion: Ansiedad
ICNP angustia e Eje: Foco

e Eje: Foco

e Afio aparicion: No aparece
Intervenciones: 2 intervenciones para este
diagnéstico

Resultados: 3 resultados para este
diagndstico

o Afio aparicion: 2013

Intervenciones: 2 intervenciones para este
diagndstico

Resultados: 3 resultados para este diagndstico

OMAHA-System

Problem Classification Scheme: No esta
presente

Intervention Scheme: Se intuyen 2
intervenciones: Habilidades de
afrontamiento; y Técnicas de
relajacion/respiracion.

Problem Rating Scale for Outcomes: No
estd presente el problema.

Problem Classification Scheme: No esta presente
Intervention Scheme: Se intuyen 2 intervenciones:
Cuidados al final de la vida; y Cuidados espirituales.
Problem Rating Scale for Outcomes: No esta
presente el problema.
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Continuacion Tabla 1.20

CLASIFICACION ANSIEDAD ANSIEDAD ANTE LA MUERTE
Diagnéstico: Diagnéstico:
e Componente: Autoconcepto o Componente: Afrontamiento
e Codigo: 40.0 e Cddigo: 10.0
CcCC e Concepto: Ansiedad e Concepto: Proceso de muerte
e Definicién: Sensaciéon de angustia o o Definicion: Respuestas fisicas y conductuales
aprension cuya fuente es desconocida. asociadas con la muerte.
Intervenciones: 6 intervenciones para este Intervenciones: 6 intervenciones para este
diagnéstico. diagnostico.
Resultados: 3 formatos de objetivos Resultados: 3 formatos de objetivos posibles.
posibles.
Diagnostico:
o Definicién: Un aumento en la
frecuencia cardiaca y respiratoria y una
presion de presion arterial elevada
PNDS pueden ser signos de ansiedad. El No lo contempla
paciente puede sentirse nervioso o tenso
y no ser capaz de concentrarse o retener
informacion. Los pacientes no siempre
pueden identificar la causa exacta de su
ansiedad.
Intervenciones: Se plantean 4
intervenciones que no difieren de las de
temor.
Codigo: 10000238 Codigo: 10000244
Definicion: la persona presenta un Definicién: La persona presenta un sentimiento de
sentimiento de aprension de origen aprension, habitualmente intenso, de marcada
ATIC inespecifico, acompafiado de una respuesta inquietud y sensacion de inseguridad, que puede

del sistema nervioso auténomo, ante la
percepcién de una amenaza o la anticipacion
de un peligro

Sinénimos: Angustia

Ultima actualizacion: 2017

acompafarse de una respuesta del sistema nervioso
auténomo, en situaciones de percepcion de una
amenaza a la propia vida

Sinénimos: Sin sinénimos

Ultima actualizacién:2015

No obstante, las enfermeras muestran dificultad para aplicar el diagndstico en el
contexto clinico (Benitez del Rosario et al., 2002; Shimomai et al., 2016), pese a que,
junto al diagnéstico NANDA-I Ansiedad (00146), sea uno de los problemas de mayor
incidencia en pacientes que se encuentran en el momento del final de sus vidas
(Gonzélez-Rodriguez, Martelo-Baro, & Bas-Sarmiento, 2017; Lodhi et al., 2014). Por
otro lado, probablemente la dificultad en la comprension de los constructos tedricos,
unido a las distintas traducciones a las que se someten, o a los aspectos culturales que
envuelven a estos conceptos condicionen, en general, el uso de las taxonomias

enfermeras (Mufioz Jiménez, 2017).
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1.2.5. El Temor al proceso de morir como propuesta de diagndstico enfermero
NANDA-I

La revision del DxE Ansiedad ante la muerte (00147) y la aceptacion de sus FR sirvio
como estimulo para iniciar un estudio cuya finalidad era disefiar la propuesta de un
nuevo DXE a NANDA-I. Si la clasificacion incluye el DXE Ansiedad ante la muerte
(00147), adquiriria cierta coherencia que constara también el DXE Temor al proceso de
morir, con el objetivo de delimitar claras diferencias entre ellos y favorecer su

aplicabilidad de manera rigurosa en el contexto asistencial.

El proyecto fue financiado con una beca otorgada por el Col-legi Oficial d’Infermeres i
Infermers de Barcelona (COIB) con referencia PR5378/11 al Grup de Recerca Cures
Infermeres al Flnal de la Vida (GR-CIFIVI*), y consistid en el desarrollo de la
propuesta. Se nombrd y se definio el nuevo DXE Temor al proceso de morir,
seleccionando los posibles FR y las CD méas adecuadas. Ademas, se identificaron las
intervenciones enfermeras susceptibles de estar relacionadas con el DXE propuesto,

mediante la metodologia de grupo nominal (Tabla 1.21).

Tabla 1.21. Propuesta Inicial de Componentes para el DXE Temor al Proceso de Morir del GR-CIFIVI

DEFINICION
Aprensidn, preocupacion o malestar relacionados con el dolor, el sufrimiento, las pérdidas, la incapacidad o
dependencia, fisicas o emocionales, que implica el proceso de morir y la agonia
INTERVENCIONES ENFERMERAS

Establecer relacion de confianza

Preguntar si hay predisposicion para hablar del miedo

Preguntar motivo de miedo en ese momento

Cuantificar intensidad del miedo con escalas tipo EVA

Valorar lenguaje verbal y no verbal

Valorar sintomas relacionados con el temor

Preguntar grado de informacién recibida tanto al paciente como a la familia
Preguntar acerca de experiencias previas sobre la muerte y como se habian
gestionado (tipo de recursos utilizados)

VALORACION INICIAL

16 GR-CIFIVI es el acronimo que describe al grupo de investigacion en Cuidados enfermeros al final de la vida, un equipo de
profesores investigadores reconocido por la Escuela Universitaria de Enfermeria Gimbernat adscrita a la Universitat Autonoma de
Barcelona cuya linea de investigacion gira en torno a los cuidados al final de la vida. Este grupo ha participado en actividades y
publicaciones realizadas dentro de la Xarxa Catalana de Recerca Infermeria de Salut Mental i Addiccions, una agrupacion de 80
enfermeras que pertenecen a 9 grupos de investigacion de 9 instituciones diferentes con el objetivo de aportar evidencia cientifica de
la efectividad, la utilidad y la eficiencia de los cuidados enfermeros en el &mbito de la salud mental y las adicciones. Esta red
catalana de investigacion se constituyo el 18 de octubre de 2004 y posteriormente recibi6 el reconocimiento oficial por parte de la
Generalitat de Catalunya (Resolucion del 15 de noviembre de 2004, Nimero Expediente: 2004XT 00006).
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Continuacion Tabla 1.21

INTERVENCIONES ENFERMERAS

Preguntar qué puede ayudar a disminuir el temor

Valorar situacion familiar/relaciones familiares

Valorar si la familia ha de estar presente o no

Mostrar disposicion para hablar

Escucha activa aplicando técnicas de comunicacion que favorezcan la expresion de

sentimientos relacionadas con el temor

Mostrarse empético

Counselling

Técnica de respuesta retdrica

Estar a su lado; que no se sienta solo

Informar de nuestra disponibilidad si lo necesita

Dar tiempo y espacio respetando su ritmo

Proporcionar terapias complementarias

Elaborar el plan de cuidados anticipado, si es necesario, a paciente y familia

Identificar al profesional referente que hace la valoracion o con quien puede

conectar para expresarse mejor

e Utilizar el recurso de “verdad acumulativa” (informacién a demanda segin sus
necesidades/capacidades de asimilacion de la informacién) tanto al paciente como a
la familia, con lenguaje comprensible y adaptado

e No mentir y ser honestos; no negar

o Dar respuesta sus inquietudes/dudas/preguntas con el tiempo que necesite (paciente
y familia)

o Informar a paciente y familia de qué pasa y qué hacer cuando pasa, en relacién al
proceso de muerte (sintomas como el dolor, fairmacos, a nivel emocional...)

o Informar de la conveniencia de compartir sus temores con la familia si lo considera
adecuado

e Orientar sobre como solucionar temas pendientes (tramites legales, restablecer
relaciones rotas)

e Informar de la existencia de un testamento vital/voluntades anticipadas y cémo
confeccionarlo

o Informar a paciente y familia de la existencia de soporte emocional profesional

durante y después del proceso de morir

Adecuar visitas a las necesidades o preferencias del paciente

Tener en cuenta sus valores, creencias o culturas

Respetar la privacidad del paciente y la familia

Permitir la accesibilidad de objetos personales, seres queridos, animales de

compaiiia...

Favorecer su comodidad

Mantener/respetar sus habitos, rutinas y horarios

Ajustar los cuidados de enfermeria a sus hébitos, rutinas y horarios

Implicar a la familia en los cuidados de enfermeria

Adecuar el espacio a sus necesidades

Procurar ambiente tranquilo

Averiguar, preguntando al paciente, si el temor esta controlado o va disminuyendo

Monitorizacion EVA a medida que las actividades se van desarrollando

Valoracion de la variacion de la sintomatologia

Observacion del lenguaje no verbal del paciente

VALORACION INICIAL

INTERVENCION TERAPEUTICA

INFORMACION/EDUCACION

ENTORNO

EVALUACION DE LA EFICACIA

El objetivo fue detectar cuales podrian ser los cuidados enfermeros relacionados con el
DxE para justificar su propuesta, pero para contextualizar el diagnostico, se hacia
preciso enmarcarlo segun la estructura de NANDA-I, determinando el dominio y la

clase a la que podria pertenecer (Tabla 1.22).

Por dominio se entiende el nivel méas abstracto de la clasificacion que define un area de

funcionamiento o comportamiento determinado de una persona, para intentar reflejar
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una unidad en el significado de varios diagndésticos. Y la clase, que representa el nivel

mas concreto de la clasificacion, identifica aspectos mas especificos del dominio al que

pertenece y refleja el concepto o elemento fundamental del diagnostico (Herdman et al.,

2015).

Tabla 1.22. Dominios y Clases en la Clasificacion NANDA-I 2015-2017 (Herdman et al., 2015)

DOMINIO

CLASE

PROMOCION DE LA SALUD:
Toma de conciencia del bienestar o normalidad de las funciones y estrategias usadas para
mantener el control y fomentar el bienestar y la normalidad del funcionamiento.

N

Toma de conciencia de la salud
Manejo de la salud

NUTRICION:
Actividades de ingerir, asimilar y usar los nutrientes en fin de mantener y reparar los
tejidos y producir energia.

Ingestion
Digestion
Absorcion
Metabolismo
Hidratacion

ELIMINACION:
Secrecidn y excrecion de los productos corporales de deshecho.

Sistema urinario
Sistema gastrointestinal
Sistema tegumentario
Sistema pulmonar

ACTIVIDAD/REPOSO:
Produccién, conservacion, gasto y equilibrio de los recursos energéticos.

Reposo/Suefio

Actividad/Ejercicio

Equilibrio de la energia

Respuestas cardiovasculares y respiratorias

PERCEPCION/COGNICION:
Sistema de procesamiento de la informacion humana incluyendo la atencién, orientacion,
sensacion, percepcidn, cognicion y comunicacion.

Atencién

Orientacién
Sensacion/Percepcién
Cognicién
Comunicacion

AUTOPERCEPCION:
Conciencia del propio ser.

Autoconcepto
Autoestima
Imagen corporal

ROL Y RELACIONES:
Conexiones y asociaciones negativas y positivas entre personas o grupos de personas y
los medios por los que se demuestran tales conexiones.

Roles de cuidador
Relaciones familiares
Desempefio del rol

SEXUALIDAD:
Identidad sexual, funcién sexual y reproduccion.

Identidad sexual
Funcién sexual
Reproduccién

AFRONTAMIENTO Y TOLERANCIA AL ESTRES:
Forma de hacer frente a los acontecimientos/procesos vitales.

Respuesta postraumatica
Respuesta de afrontamiento
Estrés neurocompartamental

PRINCIPIOS VITALES:

Principios que subyacen en la conducta, pensamientos y reacciones sobre los

actos, costumbres o instituciones contemplados como verdaderos o poseedores de un
valor intrinseco.

Valores

Creencias

Congruencia de las acciones con los valores
creencias

SEGURIDAD Y PROTECCION:
Ausencia de peligro, lesion fisica o trastorno del sistema inmunitario, preservacion de las
pérdidas y preservaciones de la proteccién y seguridad.

Infeccion

Lesion fisica
Violencia

Peligros ambientales
Procesos defensivos
Termorregulacion

CONFORT:
Sensacidn de bienestar o comodidad fisica, mental o social.

Confort fisico
Confort ambiental
Confort social

CRECIMIENTO Y DESARROLLO:
Aumento apropiado para la edad en las dimensiones fisicas, maduracion de los sistemas
corporales, o progreso a través de las etapas de desarrollo.

N e

Crecimiento
Desarrollo
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Asi, la propuesta de DXE NANDA-I Temor al proceso de morir se enmarcaria en el
dominio 9: afrontamiento/tolerancia al estrés; y en la clase 2: respuestas de
afrontamiento. Al igual que el DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147)

explorado en la investigacion.

No obstante, surgian aun preguntas en torno a las CD y los FR especificos para la nueva
propuesta, pues muchos de estos elementos tenian similitudes con las CD y los FR del
DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147). Y esto fue lo que motivd la
realizacion de la tesis que se presenta, pues se hacia preciso descubrir cuéles son las
manifestaciones especificas para cada una de las respuestas humanas que se tratan en

esta investigacion.

Con el objetivo de identificar todos los componentes y caracteristicas para la nueva
propuesta de diagnostico, se han consultado las respuestas humanas que expresan el
temor y el temor ante el proceso de morir en otras clasificaciones enfermeras, pero no

todas ellas los incorporan (Tabla 1.23).

Tabla 1.23. El Temor y el Temor al Proceso de Morir en las Principales Clasificaciones de Lenguajes Enfermeros

CLASIFICACION TEMOR TEMOR AL PROCESO DE MORIR

NANDA-I:

e Codigo: 00148

e Definicion: Respuesta a la percepcion de una

NNN amenaza que se reconoce conscientemente como
un peligro.

e Nivel Evidencia: No se contempla.
NIC: 46 intervenciones para este diagnostico.
NOC: 37 resultados para este diagnostico.

No lo contempla

Diagnéstico:
e Tipo: Miedo a la muerte

Diagnostico:
e Tipo: Miedo

ICNP

e Codigo: 10007738

e Descripcion:  Emocion  negativa:  sentirse
amenazado, en peligro o angustiado debido a
causas conocidas o desconocidas, y algunas
veces acompariado de una pelea fisiol6gica o una
respuesta de huida

e Afio aparicion: 12 version CCC

Intervenciones: 3 intervenciones para este

diagnéstico.

Resultados: 2 resultados para este diagnostico.

e Codigo: 10026541

o Descripcion: Miedo

e Afio aparicion: 22 version CCC
Intervenciones: 3 intervenciones para este
diagnéstico.

Resultados: 3 resultados para este diagndstico.
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CLASIFICACION

TEMOR

TEMOR AL PROCESO DE MORIR

OMAHA-System

Problem Classification Scheme: No esta presente
Intervention Scheme: Se intuyen 3 intervenciones
Problem Rating Scale for Outcomes: No esta
presente el problema.

Problem Classification Scheme: No esta
presente

Intervention Scheme: Se intuyen 7
intervenciones

Problem Rating Scale for Outcomes: No esta
presente el problema.

Diagnéstico: Diagnostico:
e Componente: Autoconcepto o Componente: Afrontamiento
e Cadigo: 41.0 e Cddigo: 10.0
CcCC e Concepto: Miedo e Concepto: Proceso de muerte
o Definicion: Sensacion de temor o angustia ¢ Definicion: Respuestas fisicas y conductuales
cuya causa puede identificarse. asociadas con la muerte.
Intervenciones: Se contemplan 5 intervenciones Intervenciones: Se contemplan 10
relacionadas con el auto concepto, basadas intervenciones de afrontamiento fisico, psiquico,
principalmente en la salud mental social y emocional
Resultados: No hay objetivos especificos para el  Resultados: No hay objetivos especificos para el
Temor Temor al proceso de morir
Diagndstico:
o Definicion: aprension o temor a algo especifico;
puede identificar el foco de su miedo; tal vez
PNDS relacionado con la intervencion quirdrgica, el No lo contempla
resultado quirdrgico, la anestesia, el impacto de
la cirugia en el estilo de vida, la pérdida de
control, el dolor o la muerte, entre otras cosas.
Intervenciones: Se plantean 4 intervenciones que
no difieren de las de temor.
Codigo: 10004718
Definicion: La persona experimenta una sensacion
de inquietud intensa, aprension y conmocion No lo contempla
ATIC provocada por el reconocimiento consciente de un

peligro
Sin6nimos: Miedo
Ultima actualizacién: 2013

Las terminologias propias deben ser un objetivo irrenunciable de cualquier disciplina
cientifica (Blashfield & Draguns, 1976). Mas no es tarea facil, pues exige habilidades,
conocimientos tedricos y préacticos profundos, roles avanzados y focalizados en
respuestas humanas mas que fisiopatoldgicas y superar subjetividades ante un tema tan
complejo como es la muerte (Gallegos-Alvarado & Parra-Dominguez, 2008; Libo-on &

Nashwan, 2017; Peters et al., 2013; Sekiya et al., 2017).
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1. HIPOTESIS Y OBJETIVOS

CAPITULO 2: HIPOTESIS Y OBJETIVOS

La delimitacion de las hipotesis sirvio para disefiar los objetivos de la investigacion,
teniendo en cuenta la necesidad de adecuar el lenguaje enfermero a la préctica

asistencial.

En el presente estudio se disefiaron dos objetivos principales para describir lo que se
persigue con la investigacion. Asimismo, se plantearon seis objetivos secundarios con el

fin de profundizar en aspectos concretos derivados de los objetivos principales.

2.1. HIPOTESIS

La definicion, caracteristicas definitorias y factores relacionados de los diagnosticos
enfermeros Ansiedad ante la muerte (00147) y Temor al proceso de morir deben ser lo
suficientemente representativos como para que formen parte de la taxonomia NANDA-

Las enfermeras que desarrollan cuidados al final de la vida son capaces de diferenciar
los diagnosticos enfermeros Ansiedad ante la muerte (00147) y Temor al proceso de

morir y ofrecer cuidados distintos para cada uno de ellos.

2.2. OBJETIVOS PRINCIPALES

1. Analizar el grado de representatividad de cada uno de los elementos (definicién,
caracteristicas definitorias y factores relacionados) que constituyen el constructo
Ansiedad ante la muerte (00147) como diagnéstico enfermero dentro de la

taxonomia NANDA-I.

115



:‘(j.‘,«
U=
1. HIPOTESIS Y OBJETIVOS
Analizar el grado de representatividad de cada uno de los elementos (definicion,
manifestaciones y factores causales) que constituyen el constructo Temor al
proceso de morir como propuesta de diagnodstico enfermero a la taxonomia

NANDA-I.

. OBJETIVOS SECUNDARIOS

Dejar constancia de las diferencias entre los conceptos ansiedad y temor en el
contexto de la muerte.

Analizar las diferencias entre la idea de muerte y la vivencia del proceso de morir
desde la perspectiva enfermera.

Comparar el ideario de muerte de las enfermeras que desarrollan su actividad
profesional en diferentes &mbitos de los cuidados al final de la vida.

Explorar las percepciones de las enfermeras sobre las necesidades emocionales
relacionadas con el afrontamiento ante la muerte de los pacientes que se encuentran
en situacion de final de la vida.

Analizar la percepcion que tienen las enfermeras respecto a la inclusion de los
diagndsticos enfermeros Ansiedad ante la muerte (00147) y Temor al proceso de
morir en la préctica clinica asistencial para poder planificar cuidados al final de la
vida.

Analizar la percepcion que tienen las enfermeras respecto a la inclusion de los
diagnésticos enfermeros Ansiedad ante la muerte (00147) y Temor al proceso de
morir en la formacion universitaria de las futuras enfermeras para poder planificar

cuidados al final de la vida.
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CAPITULO 3: METODOLOGIA

La metodologia utilizada a lo largo de la tesis ha combinado técnicas de investigacion
cuantitativas y cualitativas de recogida y analisis de informacion, de manera que los
resultados han ofrecido diferentes perspectivas de la realidad investigada, aportando
complementariedad, puntos en comun e inferencias que han permitido un analisis mas

profundo.

La primera fase del estudio (Fase 1), se ha desarrollado mediante metodologia
cuantitativa utilizando el modelo de Fehring de validacion de contenido de diagndsticos
enfermeros para dar respuesta a los dos objetivos principales 1 y 2 y a los objetivos
secundarios 1 y 2. La validacion se ha planteado teniendo en cuenta que los
diagndsticos explorados contienen componentes muy similares, pero se hacia preciso
determinar las diferencias entre las CD y los FR de cada uno de ellos. Por ello, el disefio
del estudio, las caracteristicas de los participantes, el instrumento, la recogida de los
datos y el analisis de estos datos se ha hecho de manera muy similar, siguiendo la
misma metodologia; no obstante, hay algin matiz que se describe con mayor

especificidad en el disefio de los instrumentos utilizados para cada diagnostico.

La segunda fase del estudio (Fase Il), se ha desarrollado mediante metodologia
cualitativa, a través de un GFD con enfermeras expertas en diferentes ambitos de los

cuidados al final de la vida, para dar respuesta a los objetivos secundarios 3, 4, 5y 6.

3.1. FASE I: VALIDACION DE CONTENIDO DEL DIAGNOSTICO NANDA-I
ANSIEDAD ANTE LA MUERTE (00147) Y DE LA PROPUESTA DE
DIAGNOSTICO ENFERMERO TEMOR AL PROCESO DE MORIR

La validacién de contenido del DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147) se ha

desarrollado a partir de las tres definiciones que aparecen en la version espafiola de la
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taxonomia en las ediciones 2007-2008, 2012-2014 y 2015-2017, respectivamente.
También se han validado las CD y FR del diagnostico presentes en la clasificacion
2015-2017, asi como algunas CD del DXE Ansiedad (00146) y manifestaciones y

factores causales de ansiedad ante la muerte detectadas en la literatura.

La validacion de contenido de la propuesta de DXE Temor al proceso de morir se ha
ejecutado a partir de una propuesta de definicion, CD y FR obtenidos de
manifestaciones y factores causales detectados en la literatura, y de algunas CD del DxE

Temor (00148).

3.1.1. Disefio

Se trata de un estudio exploratorio, descriptivo, de validacion de contenido
diagnostico a través del modelo de Fehring (1986; 1994), que se fundamenta en la
validacion psicométrica de contenido de instrumentos de medida a partir del
consenso de un grupo de expertos (Guirao Goris, 2004) y que sirve para dar respuesta

a los objetivos principales planteados en la investigacion.

3.1.2. Participantes

Poblacién a estudio: Se seleccion6 una muestra de enfermeras expertas en cuidados al

final de la vida de todo el territorio espafiol, y que desarrollan su funcién en alguno de

los ambitos asistencial, docente, gestor o investigador.

Muestreo: Se ha considerado un muestreo de conveniencia a través de enfermeras
expertas, principalmente en el ambito de los cuidados al final de la vida y que, ademas,
tuvieran conocimiento sobre lenguajes enfermeros o taxonomia NANDA-I. Esta

condicion resulta compleja y no ha sido una caracteristica comin para todas las
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enfermeras participantes; no obstante, se ha asegurado describir apropiadamente los

criterios de inclusion para establecer claramente el perfil de enfermera experta.

Criterios de inclusion, exclusion y elegibilidad: La condicion de enfermera experta

implicaba la formacion y la experiencia asistencial en el ambito de los cuidados al final
de la vida. Pero existen varios criterios para determinar la condicion de experto ademas
de la propuesta por el propio Fehring (Levin & Wilkinson, 2001). Las recomendaciones
en general, tras una revision exhaustiva de la literatura cientifica sobre validacion de
diagnosticos enfermeros (Quatrini Carvalho Passos Guimardes, Pena, Lopes, Lopes, &
Bottura Leite de Barros, 2016) son, por un lado, escoger enfermeros en los que
predomine la experiencia en el area clinica, por encima de la formacion académica, con
un minimo de 5 afios minimo en el ambito donde se realiza la investigacion, y por otro
lado que sea el propio investigador el que escoja el criterio que mas se ajusta a las

caracteristicas u objetivos del estudio.

Los criterios de inclusion han sido los siguientes:

- 10 afios de experiencia profesional en unidades de oncologia, Programas de
Atencién Domiciliaria y Equipos de Soporte (PADES), hospital de dia, grupos de
duelo y cuidados paliativos.

- experiencia docente minima de cinco afios en el dmbito de los cuidados de
enfermeria al final de la vida.

- Experiencia minima de dos afios como investigador en el ambito de los cuidados al
final de la vida.

- Experiencia minima de dos afios como gestor-coordinador enfermero liderando

equipos de cuidados al final de la vida.
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El criterio de elegibilidad para participar en el estudio era cumplir al menos uno de los

criterios de inclusion para las enfermeras que validaron el contenido de ambos

diagnosticos.

No existen criterios de exclusidn para ambas fases del estudio.

Tamafo muestral: Fehring establece en 25-50 el nimero de expertos necesarios para

una validacion de contenido; no obstante, otros autores (Nunnally & Bernstein, 1995)
consideran que con 200 expertos se consigue mayor estabilidad en el andlisis, por lo que
para este estudio se ha determinado un tamafio muestral de 200 expertos para la

validacién de contenido de cada uno de los diagndsticos.

Procedencia y reclutamiento de la muestra: La captacion de la muestra para la

validacién de contenido de los dos diagndsticos en el contexto de los cuidados al final
de la vida se ha realizado mediante contacto por teléfono y/o correo electrénico a
las Direcciones de Enfermeria de diferentes centros de salud, tanto instituciones
hospitalarias como centros de atencion primaria, del Servicio Andaluz de Salud (SAS)
y del Servei Catala de Salut (SCS), a las asociaciones cientificas de enfermeras
relacionadas con el ambito de los cuidados al final de la vida, como el Plan Integral
de Cuidados de la Junta de Andalucia (PiCuida) y la Sociedad Esparfiola de Cuidados
Paliativos (SECPAL), a la Asociacion Espafiola de Nomenclatura, Taxonomia y
Diagnosticos de Enfermeria (AENTDE) y a las Direcciones de las escuelas y
facultades de enfermeria de Catalufia, Islas Baleares, Andorra y la Universidad de
Sevilla, solicitando su colaboracion para captar enfermeras expertas que cumplian

el criterio de elegibilidad.
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La tabla 3.1 muestra el numero de enfermeras expertas y el &mbito de procedencia que
se ha seleccionado para la validacion de contenido del DXE NANDA-I Ansiedad ante la

muerte (00147).

Tabla 3.1. NUmero de Enfermeras Expertas Participantes en la Validacion de Contenido del DXE NANDA-I Ansiedad
ante la muerte (00147) y Ambito de Procedencia de la Muestra

Ambito de procedencia n Enfermeras colaboradoras % Enfermeras colaboradoras
Asistencia 163 80,74
Investigacion 35 17,28
Docencia 57 28,33
Gestion 42 20,96

TOTAL MUESTRA = 202

El periodo de reclutamiento para esta primera validacion ha sido de 12 meses, un
periodo largo teniendo en cuenta que hubo dificultades para la recogida inicial de los
datos correspondientes a la validacion de contenido del DXE NANDA-I Ansiedad ante
la muerte (00147), puesto que el nimero de enfermeras dedicadas al ambito de los
cuidados al final de la vida es méas limitado que en otros ambitos. Estas enfermeras
trabajan en unidades que suelen ser pequefias y con una o dos enfermeras por turno. Se
les pregunt6 a dichas enfermeras si estarian interesadas en participar en un segundo
estudio de validacién de contenido para la propuesta de DXE Temor al proceso de

morir, y eso facilit6 la recogida de datos (nueve meses).

La tabla 3.2 muestra el nimero de enfermeras expertas y el &mbito de procedencia que
se ha seleccionado para la validacion de contenido de la propuesta de DXE Temor al

proceso de morir.

Tabla 3.2. Nimero de Enfermeras Expertas Participantes en la Validacion de Contenido de la propuesta de DxE
Temor al proceso de morir y Ambito de Procedencia de la Muestra

Ambito de procedencia n enfermeras colaboradoras % enfermeras colaboradoras
Asistencia 162 79,7
Investigacion 35 13,17
Docencia 7 30,01
Gestion 42 16,4

TOTAL MUESTRA =204
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3.1.3. Variables
Se han considerado las siguientes variables:

Variables sociodemoqgraficas:

- Sexo: Hombre o Mujer

- Edad

- Puesto de trabajo actual: Enfermera asistencial en unidades de cuidados
oncoldégicos, tanto hospitalizacion como hospital de dia en cuidados geriatricos y
gerontolégicos, y en grupos de duelo principalmente; también en docencia y/o
investigacion de Enfermeria en cuidados al final de la vida; en gestion de unidades
de cuidados al final de la vida; y en otros puestos enfermeros relacionados con
cuidados al final de la vida no contemplados anteriormente

- Afos de experiencia en el puesto de trabajo actual

- Afos de experiencia como enfermera

- Mayor grado académico conseguido: Diplomatura/Grado en enfermeria; Master no
oficial; Master oficial; Diploma de estudios avanzados (DEA) o insuficiencia

investigadora; Doctorado.

Estos datos han permitido corroborar la condicion de experto, asi como establecer el
perfil de la muestra. La tabla 3.3 muestra las variables sociodemograficas para la

validacién de contenido del DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147).
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Tabla 3.3. Variables Sociodemogréficas para la Validacién de Contenido del DXxE NANDA-I Ansiedad ante la
muerte (00147)

NOMBRE

TIPO

VALORES

Sexo

Cualitativa nominal

Hombre, Mujer

Edad en afios

Cuantitativa discreta

Afios

Puesto de trabajo actual

Cualitativa nominal

- Asistencial (oncologia, geriatria, grupos de duelo,

PADES)
- Docencia

- Investigacion en cuidados al final de la vida
- Gestion de unidades de cuidados al final de la vida

- Otros

Afios de experiencia en el
puesto de trabajo actual

Cuantitativa discreta

Afos

Afios de experiencia como
enfermera

Cuantitativa discreta

Afos

Mayor grado académico
conseguido

Cualitativa nominal

- Diplomatura/Grado en enfermeria

- Maéster no oficial

- Maéster oficial
- DEA o insuficiencia investigadora
- Doctorado

Tras la experiencia del primer cuestionario (destinado a validar el DXE Ansiedad ante la

muerte (00147), se incluyé en el segundo (destinado a validar la propuesta de DXE

Temor al proceso de morir) un apartado en el que los expertos debian sefialar ellos

mismos si consideraban que cumplian los criterios de expertez definidos, a modo de

simplificar el analisis de la informacion. Estos datos se han corroborado a fin de

establecer el perfil de la muestra (Tabla 3.4).

Tabla 3.4. Variables Sociodemogréficas para la Validacion de Contenido de la Propuesta de DxE Temor al proceso

de morir
NOMBRE TIPO VALORES
Sexo Cualitativa nominal Hombre, Mujer
Edad en afios Cuantitativa discreta A0S

Puesto de trabajo actual

Cualitativa nominal

- Asistencial (oncologia, geriatria, grupos de duelo,

PADES)
- Docencia

- Investigacion en cuidados al final de la vida
- Gestion de unidades de cuidados al final de la vida

- Otros

Afios de experiencia en el
puesto de trabajo actual

Cuantitativa discreta

Afos

Afios de experiencia como
enfermera

Cuantitativa discreta

Afos
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NOMBRE TIPO VALORES

- Diplomatura/Grado en enfermeria
- Maéster no oficial

- Méster oficial

- DEA o insuficiencia investigadora
- Doctorado

Mayor grado académico Cualitativa nominal

conseguido

- Experiencia clinica minima de 10 afios en el &ambito

de los cuidados al final de la vida

- Experiencia docente minima de 5 afios en el &mbito

de los cuidados al final de la vida

Criterios de inclusion Cualitativa nominal

- Experiencia minima de 2 afios como investigador en
el dmbito de los cuidados al final de la vida

- Experiencia minima de 2 afios como gestor-
coordinador enfermero liderando equipos de

cuidados al final de la vida

- Ninguno (gracias por su participacion)

Variables correspondientes a los componentes de ambos diagndsticos: Se han

seleccionado las distintas definiciones, CD y FR para la validacion de contenido del

DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147) (Figura 6), y de la propuesta de DXE

Temor al proceso de morir (Figura 7).

3 definiciones NANDA-I

Ansiedad ante la muerte

12 CD NANDA-I 19CD NANDA-I 25
Ansiedad ante Ansiedad Manifestaciones
Ia muerte Aam
15 FR NANDA-I 11 Causas AaM
AaM

Figura 6.Componentes del DXE NANDA-I Ansiedad
ante la muerte (00147)

1 definicion propuesta Temor al

proceso de morir

10 Manifestaciones
Temor al proceso de
maorir

9 CD NANDA-I Temor

1 FR NANDA-I 6 Causas Temor

Temor al proceso de
morir

Figura 7. Componentes de la propuesta de DxE
Temor al proceso de morir

= Definicién de los diagndsticos: Se propusieron tres definiciones distintas para el

DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147), consecuencia de los cambios

sufridos tras las continuas traducciones a las que ha sido sometido el DXE en las

ultimas ediciones de la version espafiola de la clasificacion. Estas definiciones

correspondieron especificamente a las ediciones en esparfiol de las clasificaciones
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NANDA-I 2007-2008 (NANDA-I., 2008), NANDA-I 2012-2014 (Herdman &
NANDA-International, 2013) y NANDA-I 2015-2017 (Herdman et al., 2015). Para
la propuesta de DXE Temor al proceso de morir se planted una unica definicién
elaborada a partir de los conceptos relacionados con la muerte y el proceso de morir

que se habian explorado en la literatura. Todas estas definiciones pueden observarse

con mayor detalle en la tabla 3.5.

Tabla 3.5. Definiciones del DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147) y de la Propuesta de DXE Temor al
proceso de morir

NOMBRE TIPO VALORES
Definicion Ansiedad ante la muerte (00147)
NANDA-I 2015-2017 1,2,3,4,5

“Sensacion vaga e intranquilizadora de malestar o
temor provocada por la percepcién de una amenaza
real o imaginada para la propia existencia”

Cuantitativa Discreta

- NADA pertinente/adecuada
: MUY pertinente/adecuada

Definicion Ansiedad ante la muerte (00147)
NANDA-I 2007-2008
“Sensacion vaga y preocupante de inquietud o
temor provocada por la percepcion de una amenaza
real o imaginada a la propia existencia”

Cuantitativa Discreta

1,2,3,45

: NADA pertinente/adecuada
: MUY pertinente/adecuada

Definicion Ansiedad ante la muerte (00147)
NANDA-I 2012-2014
“Sensacion inespecifica de incomodidad o malestar
producida por la percepcion de una amenaza, real o
imaginaria, a la propia existencia”

Cuantitativa Discreta

1,2,3,4,5
- NADA pertinente/adecuada
5: MUY pertinente/adecuada

Definicidn propuesta Temor al proceso de morir
“Aprension, preocupacion o malestar relacionados
con el dolor, el sufrimiento, las pérdidas, la
incapacidad o la dependencia, tanto fisicos como
emocionales, que implica el proceso de morir o la
fase agdnica previa a la muerte”

Cuantitativa Discreta

al

1,2,3,4,5
- NADA pertinente/adecuada
: MUY pertinente/adecuada

CD: Para el DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147), estas variables
correspondian a 56 CD, las 12 CD del diagndstico presentes en la taxonomia 2015-
2017, ademas de incluir 19 CD del Diagnostico NANDA-I Ansiedad (00146), con
el objetivo de explorar si se adecuaban al concepto de ansiedad ante la muerte, y asi
reforzar su significado; ademas, se han incorporado 25 manifestaciones mas,
consultadas en la bibliografia; por otro lado, se afiadieron dos manifestaciones

falsas con el objetivo de asegurar el criterio clinico de los jueces. Para la propuesta
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de DxE Temor al proceso de morir se incorporaron 19 CD, de las cuales nueve

correspondian al DXE NANDA-I Temor (00148), con el mismo objetivo que con

las CD del Diagnéstico NANDA-I Ansiedad (00146), reforzar el concepto, en este

caso de miedo; las 10 manifestaciones restantes fueron el resultado de una seleccion

realizada a través de la literatura. Todas estas variables pueden observarse en la

tabla 3.6.

Tabla 3.6. Variables Correspondientes a las CD y Manifestaciones para la Validacion de contenido de los DxE
NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147) y la propuesta de DXE Temor al proceso de morir

12 CD DxE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147)

Nombre Tipo

Valores

Preocupacion por la tension en el cuidador
Tristeza profunda

Miedo a desarrollar una enfermedad terminal
Miedo a la pérdida de habilidades mentales al
morir

Miedo al dolor relacionado con la muerte
Miedo a la muerte prematura

Miedo al proceso de morir

Miedo a un proceso de muerte prolongado
Miedo al sufrimiento relacionado con la muerte
Impotencia

Pensamientos negativos relacionados con la
muerte

Preocupacion por el impacto de la muerte en otra
persona importante

Cuantitativa Discreta

1,2,3,4,5
1: NADA pertinente/adecuada
5: MUY pertinente/adecuada

19 CD DXE NANDA-I Ansiedad (00146)

Nombre Tipo

Valores

Insomnio

Inquietud

Anorexia

Alteracion en la concentracion
Alteracion en la atencion
Impotencia

Angustia

Aprension

Incertidumbre

Sensacion de inadecuacion
Preocupacion

Debilidad

Temblor

Aumento de la sudoracién
Palpitaciones del corazén
Aumento de la tensién
Tension facial

Irritabilidad

Nerviosismo

Cuantitativa Discreta

1,2,3,4,5
1: NADA pertinente/adecuada
5: MUY pertinente/adecuada
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Continuacién Tabla 3.6

25 manifestaciones de la literatura para el DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147)

Nombre Tipo Valores

Soledad

Sensacion de inestabilidad

Sentirse aturdido

Sensacion de asfixia

Llorando

Introspeccién

Evitacion social

Indiferencia a los estimulos externos

Indiferencia afectiva

Labilidad emocional

Negativismo

Evitar imagenes sobre la muerte y / o los

muertos

Sentimientos de irrealidad 1,2,3,4,5
Sentimientos desgarradores Cuantitativa Discreta 1: NADA pertinente/adecuada
Pérdida de la autoestima 5: MUY pertinente/adecuada
Sensacion de ser invisible para los demas

Pensamientos obsesivos sobre la muerte

Dificultad para pensar en otra cosa que no sea la

muerte

Pensamiento repetitivo

e Sensacién de pérdida de autocontrol

Preocupacion por los eventos que involucran la
propia muerte o la muerte de otra persona

e Sentimientos de culpa

o Malestar
e Preocupacion por las cargas familiares después

de la muerte
e Preocupacion por asuntos pendientes después de

la muerte

2 manifestaciones falsas para el DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147)
Nombre Tipo Valores
1,2,3,4,5
o Alteraciones cutaneas Cuantitativa Discreta 1: NADA pertinente/adecuada
o Estrefiimiento 5: MUY pertinente/adecuada
9 CD DXE NANDA-I Temor (00148)
Nombre Tipo Valores
e Disminucion de la seguridad en si mismo
e Sentimiento de alarma
e Sentimiento de panico
o Sentimiento de pavor 1,2,3,4,5
: ;‘l’;]e:r:'t?léleolsaszlgﬁgs'dera” una amenaza Cuantitativa Discreta 1 NADA pertinente/adecuada
5: MUY pertinente/adecuada

e Conductas de ataque
e Focalizacion limitada a la fuente de

temor
e Impulsividad
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Continuacién Tabla 3.6

10 manifestaciones de la literatura para la propuesta de DxE Temor al proceso de morir

Nombre Tipo Valores

Pensamientos obsesivos en torno al tema
de la muerte

Dificultad para pensar en otra cosa que
no sea la muerte y/o el proceso de morir
Imagenes mentales relacionadas con la
muerte y/o el morir

Sensacion de pérdida de control
Sensacidn de pérdida de la propia

dignidad o 1,2,3,4,5
Sensacion de falta de sentido del proceso Cuantitativa Discreta 1: NADA pertinente/adecuada
de morir 5: MUY pertinente/adecuada

Ansiedad anticipatoria por la
preocupacion sobre los eventos que
envuelven la muerte, propia o de los
seres queridos

e Deseo de huir

Sentimiento de culpa por ser una carga
por la dependencia asociada al proceso
de morir

Conductas de evitacion ante estimulos
relacionados con el final de la vida

» FR: Para la validacién del DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147) se
incorporaron 26 FR, los 15 FR del diagndstico presentes en la clasificacion
NANDA-I 2015-2017 y 11 consultados en la bibliografia para discriminar mejor el
significado del diagnoéstico. Para la propuesta del diagnostico Temor al proceso de
morir estas variables correspondian a siete FR, uno que se incluia en el DxE
NANDA-I Temor (00148) y seis que procedian de la literatura cientifica

consultada. La tabla 3.7 muestra todas estas variables.

Tabla 3.7. Variables Correspondientes a los FR y Causas de la Literatura para la VValidacion de Contenido del DxE
Ansiedad ante la muerte (00147) y la propuesta de DxE Temor al proceso de morir

15 FR DxE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147)

Nombre Tipo Valores

e Visualizacion de imagenes o elementos
relacionados con la muerte

e Anticipacion de consecuencias adversas 1,2,3,4,5
den_vgdas_t?e la anestesia general _ o ) 1: NADA pertinente/adecuada
o Anticipacién del impacto que la propia Cuantitativa Discreta

; , 5: MUY pertinente/adecuada
muerte tendria sobre demas

e Anticipacion del dolor

¢ Anticipacidn del sufrimiento

e Confrontamiento con la realidad de una
enfermedad terminal
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Continuacion Tabla 3.7

15 FR DxE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147)

Nombre Tipo Valores

e Conversaciones sobre el tema de la muerte
e Experimentar el proceso de agonia
e Experiencia cercana a la muerte
¢ Rechazo de la propia mortalidad 1,2,3,4,5
e Percepcion de proximidad de la muerte Lo . . i
e Incertidumbre sobre el encuentro con un Cuantitativa Discreta é: uﬁ?{A sz:ggsgggggs:s:a
poder superior ' P
o Incertidumbre sobre la existencia de un
poder superior
e Incertidumbre sobre la vida después de la
muerte
e Incertidumbre sobre el pronéstico
11causas de la literatura para el DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147)
Nombre Tipo Valores
o Factores de personalidad predisponentes
o Contacto con hospitales
o Contacto con cementerios
o Contacto con cadaveres
o Contacto con personas enfermas
o Diagnostico de enfermedad 1,2,3,45
exploratorio o complementario invasivo 5: MUY pertinente/adecuada
e Anticipacion de consecuencias adversas
derivadas de la cirugia
e Percepcion de un peligro inminente
e Anticipacion de falta de control sobre el
proceso de morir
o Percepcion de falta de apoyo familiar o
social delante de la amenaza que supone la
muerte
1 FR DXE NANDA-I Temor (00148)
Nombre Tipo Valores
1,2,3,4,5
o Respuesta aprendida Cuantitativa Discreta ~ 1: NADA pertinente/adecuada
5: MUY pertinente/adecuada
6 causas para la propuesta DXE Temor al proceso de morir
Nombre Tipo Valores
e Experiencias previas negativas relacionadas
con el proceso de morir de otros
e Duelos no resueltos 1,2,3,4,5
o Tabdes sociales en torno al final de la vida o 1: NADA pertinente/adecuada
Mal control del dolor o de otros sintomas Cuantitativa Discreta o pertinente/adecuada

angustiantes relacionados con el deterioro
del final de la vida

Expectativas de vida corta

Incertidumbre por dejar asuntos pendientes

129



s
I1l. METODOLOGIA

Se hace preciso aclarar que para la seleccién de los items correspondientes a las
manifestaciones y factores causales que se utilizaron para la construccion de los
cuestionarios de la validacion de contenido del DXE NANDA-1 Ansiedad ante la muerte
(00147) y la validacion de contenido de la propuesta de DXE Temor al proceso de morir
se desarroll6 una busqueda exhaustiva en la literatura, desde agosto de 2014 hasta abril
de 2015 para el primer cuestionario, y desde diciembre de 2017 a enero de 2018 para el

segundo.

Para el cuestionario de validacion del DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147)
se utilizaron los descriptores en ciencias de la salud muerte, ansiedad, manifestaciones
y causas en las bases de datos PubMed, ScienceDirect, Dialnet, Lilacs y Scielo, por ser
las mas utilizadas en el contexto de las ciencias de la salud tanto de &mbito nacional
como internacional. Para llevar a cabo la estrategia de busqueda en el conjunto de las
bases de datos, se combinaron los descriptores citados con los operadores booleanos
AND y OR. Los criterios de inclusion fueron articulos del campo de la enfermeria y la
psicologia publicados hasta el momento actual, teniendo en cuenta que muchos de los
estudios desarrollados sobre el tema, e incluidos en la busqueda, tienen su origen en la
década de los afios 70. Se incluyeron estudios en inglés y en espafiol principalmente, a
partir de los titulos y los resuimenes que contenian los términos relacionados con las
causas y las manifestaciones sobre la ansiedad ante la muerte. Se procedio al analisis de
las publicaciones, inicialmente mediante la lectura de titulos y resimenes de los
articulos y, posteriormente, a partir de la lectura integral de las publicaciones

seleccionadas (Figura 8).
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122 estudios identificados a partir de la bisqueda

33 estudios excluidos tras la lectura
de los titulos de los articulos

| 89 resamenes leidos |

46 estudios excluidos tras la lectura de
los resimenes

43 articulos seleccionados para la lectura

completa del articulo

31 estudios excluidos tras la lectura
del articulo completo

12 estudios incluidos en la revision

Figura 8. Diagrama de flujo para la seleccion de los estudios que han proporcionado los items del cuestionario de
validacion del DxE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147)

Las manifestaciones y causas resultantes de la seleccion de los 12 estudios para el
cuestionario de validacion del DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147), pueden
verse identificadas, vinculadas a cada estudio de forma especifica, en la tabla 1.6

(causas) y en la tabla 1.7 (manifestaciones) del marco tedrico de esta tesis.

Para el cuestionario de validacion de la propuesta de DXE Temor al proceso de morir se
usaron los descriptores proceso de morir, miedo, morir, ansiedad, causas Yy
manifestaciones en las mismas bases de datos y utilizando la misma estrategia de
busqueda que para el cuestionario de validacion del DXxE NANDA-I Ansiedad ante la

muerte (00147) (Figura 9).
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60 estudios identificados a partir de la blsqueda

33 estudios excluidos tras la lectura
de los titulos de los articulos

| 27 resumenes leidos |

11 estudios excluidos tras la lectura de
los restmenes

16 articulos seleccionados para la lectura
completa del articulo

10 estudios excluidos tras la lectura
del articula completo

6 estudios incluidos en la revisién

Figura 9. Diagrama de flujo de la seleccion de los estudios que han proporcionado los items del cuestionario de la
propuesta de DxE Temor al proceso de morir

Las principales manifestaciones y causas seleccionadas de los seis estudios resultantes
de la revision, y utilizadas como items para el cuestionario de validacion de la propuesta
de DXE Temor al proceso de morir, pueden verse identificadas, vinculadas a cada
estudio de forma especifica, en la tabla 1.8 (causas) y en la tabla 1.9 (manifestaciones)

en el marco teorico de este estudio.

3.1.4. Instrumento

La recoleccion de datos referente a las variables expuestas anteriormente se ha realizado
mediante dos cuestionarios semiestructurados, uno para la validacion de contenido del
DxE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147) (anexo 1), y otro cuestionario para la
validacién de contenido de la propuesta de DXE Temor al proceso de morir (anexo 2).
Cada uno de ellos estaba constituido por cuatro secciones, donde cada seccion

correspondia a cada grupo de variables:
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- Datos demograficos personales
- Definicion de los diagndsticos
- Caracteristicas definitorias de los diagnosticos

- Factores relacionados de los diagndsticos

Antes de ser administrados, los cuestionarios fueron pilotados sobre un grupo de
enfermeras expertas que cumplian el criterio de elegibilidad, 13 enfermeras expertas en
cuidados al final de la vida para el cuestionario de validacién de contenido del DXE
NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147) y cinco enfermeras expertas en final de
vida, psicologia y lenguajes enfermeros para el cuestionario de validacion de contenido

de la propuesta de DXE Temor al proceso de morir.

En el primer caso, el cuestionario no sufrié ninguna modificacion por parte de los
expertos y se mantuvieron todas las variables propuestas, la mayoria de ellas extraidas
de la clasificacion NANDA-I en la edicion 2015-2017. Sin embargo, el cuestionario
utilizado para la validacion de contenido de la propuesta de DXE Temor al proceso de
morir fue sometido a una revisién exhaustiva por parte de los expertos, analizando los
conceptos temor y proceso de morir para identificar los componentes clave y poder

formular la definicién, CD y FR del diagnéstico.

Participaron cinco enfermeras doctoras expertas en investigacion sobre lenguajes
enfermeros y/o psicologia, que también cumplian los criterios de inclusion para la
validacion de diagndsticos segun el modelo de Fehring. Lo hicieron a través de una

reunion inicial y posteriormente a través de un Delphi.

En la reunion inicial, los conceptos temor, muerte y proceso de morir fueron razonados

hasta su total aclaracion por parte de los expertos para consensuar el nombre de la
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etiqueta diagndstica y la definicion de esta. Asimismo, de las 48 manifestaciones
inicialmente propuestas para el DXE Temor al proceso de morir, 28 fueron eliminadas
por consenso (Tabla 3.8), principalmente aquellas que correspondian a manifestaciones

fisioldgicas, por considerar que no representaban especificamente al diagnostico.

Tabla 3.8. Manifestaciones para la propuesta de DXE Temor al proceso de morir Eliminadas por los Expertos

28 caracteristicas definitorias y manifestaciones excluidas
Aprension
Aumento de la tensién arterial
Dilatacién pupilar
Nauseas
Palidez
Sentimiento de temor
Tension muscular
VVémitos
CD del DXE NANDA-I Temor (00148) Identifica el objeto de temor
Conductas de evitacion
Anorexia
Aumento de la sudoracién
Cambio en la respuesta fisioldgica
Diarrea
Disnea
Fatiga
Sequedad de boca
Estrefiimiento
Sensacion de irrealidad
Negacion para aceptar el deterioro fisico asociado al proceso de
final de vida
Negacion para aceptar el deterioro mental asociado al proceso
de final de vida
Sensacion de inestabilidad, mareo o aturdimiento
Temblor
Estremecimiento
Sensacion de ahogo
Palpitaciones
Entumecimiento o sensacion de hormigueo
Alteraciones cutaneas

Manifestaciones de la literatura

Las 20 CD potenciales se pilotaron posteriormente mediante un Delphi con otros cinco
expertos, utilizando el cuestionario previsto para la validacion de contenido del
diagndstico (Figura 10). Se obtuvo un total acuerdo para todas las CD en la primera
ronda, observando que cuatro de ellas estaban relacionadas con pensamientos sobre la
muerte, nueve expresaban alarma, alerta o amenaza, y cuatro indicaban negacion o
evitacion, factores comunes a otras escalas de miedo a la muerte que aparecen en la

literatura, como la FODS de Collett-Lester, o la DAS de Templer. Los siete FR
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potenciales para el DXE Temor al proceso de morir fueron obtenidos principalmente a

través de la literatura consultada, excepto uno de ellos que correspondia a un FR del

DXE NANDA-I Temor (00148). Estos ultimos items no fueron sometidos al juicio de

los expertos y se incluyeron tal cual en el cuestionario definitivo.

Seleccion de 48 manifestaciones de

temor al proceso de morir extraidas
a través de la literatura

. 4

20 CD aprobadas por el grupo de
expertos

‘| 28 CD eliminadas |

¥

20 CD aprobadas mediante Delphi

| ‘l Consenso en 12 ronda

¥

Cuestionario definitivo para la
validacién de contenido de la
propuesta de DxE Temaor al proceso

Figura 10. Proceso de disefio del cuestionario para la validacion de contenido de la propuesta de DxE Temor al
proceso de morir

3.1.5. Recogida de datos

Todos los cuestionarios se han editado en dos formatos: papel; y version online, en una

aplicacion web accesible desde cualquier navegador y adaptado a la version electronica

mediante la herramienta SurveyMonkey®; el enlace a la aplicacion se envid

principalmente por correo electronico a los sujetos y/u organizaciones o instituciones

participantes.
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3.2. FASE Il. GRUPO FOCAL
En este apartado se describe la metodologia para desarrollar el GFD que se llevo a cabo
tras los resultados obtenidos en la validacion de contenido del DXE NANDA-I Ansiedad

ante la muerte (00147) y de la propuesta de DXE Temor al proceso de morir.

En un primer momento se habia optado por desarrollar una validacién clinica de ambos
diagnosticos, siguiendo las directrices del modelo de Fehring; no obstante, los
resultados obtenidos limitaron esta opcion que fue reconsiderada para sustituirla por un
analisis cualitativo que otorgara al estudio mayor profundidad en las diferencias
conceptuales de los términos ansiedad, temor, muerte y proceso de morir, elementos
clave en la investigacion, asi como en la utilidad de ambos diagnosticos desde la vision

de enfermeras expertas.

Se escogio la técnica de GFD porque se trata de un proceso dindmico de intercambio de
ideas, sin necesidad de consenso, a partir de un grupo de individuos que interaccionan
entre si sobre un tema concreto planteado por el investigador, permitiendo opiniones
individuales y reflexiones que se pueden establecer dentro del grupo (Silveira
Donaduzzi, Colomé Beck, Heck Weiller, Nunes da Silva Fernandes, & Viero, 2015).
Asimismo, se considera Util esta técnica cuando se quiere conocer mas sobre un tema

(Breen, 2006)

La técnica se desarrolld bajo la direccion de una moderadoral’, quien plante6 una serie
de cuestiones orientadas al objetivo del estudio, propiciando el mejor ambiente posible
para que los participantes pudieran interaccionar opinando libremente desde su

experiencia personal (Escobar & Bonilla-Jiménez, 2008). Se contdé también con la

17 e nombra en femenino por cumplir esa condicion tanto la moderadora como la observadora
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ayuda de una observadora, que realiz6 las anotaciones oportunas sobre el
comportamiento de los participantes durante la sesion, con el fin de ajustar mejor el

analisis.

3.2.1. Disefio del estudio:

Esta segunda fase de la investigacion se basdé en un enfoque fenomenoldgico
interpretativo para explorar las opiniones de las enfermeras con relacion a las
necesidades de los pacientes que se encuentran en situacion de final de vida y al uso de
los DXE Ansiedad ante la muerte (00147) y Temor al proceso de morir, en distintos

contextos: asistencial, gestion, docencia e investigacion.

A través de un GFD se siguié un proceso hermenéutico reflexivo para llegar a la
comprension e interpretacion del fendmeno a partir de los relatos que aportaron las

participantes®® bajo su experiencia en el tema de estudio.

3.2.2. Seleccion de las participantes:

Las participantes fueron reclutadas a través de un muestreo intencional teniendo en
cuenta las caracteristicas del hospital y de la escuela de referencia seleccionados con el
fin de extrapolar los resultados a centros de rasgos similares. Se contacté con dos
hospitales gestionados como fundaciones sin &nimo de lucro integradas en el Sistema
Sanitario Integral de Utilizacion Publica de Catalufia. Con relacion a la escuela de
enfermeria, se trata de una fundacion privada con planes de estudios dependientes de
la UAB, Yy existe relacion directa con los hospitales seleccionados, pues son centros de
referencia donde acuden los estudiantes a realizar las practicas durante su periodo de

formacion.

18 Se utiliza el término en femenino porque todas las personas que formaron parte de la muestra cumplian esa condicion
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Se contactd a través del correo electronico y/o mediante llamada telefénica con los
mandos intermedios de las distintas instituciones con el fin de detectar el perfil mas
indicado para el estudioy se les ofrecié un documento con la informacién sobre la

dindmica, el tema y el objetivo del encuentro (Anexo 3).

Las participantes fueron enfermeras expertas en cuidados al final de la vida desde

diferentes ambitos de la profesion, principalmente asistencia, docencia e investigacion,

aunque también se contd con una enfermera gestora. Los criterios de inclusion fueron

similares a los que se establecieron en la fase | del estudio:

- 10 aflos minimo de experiencia clinica en cuidados al final de la vida,
principalmente en los entornos de cuidados paliativos y oncologia.

- 5 afios como docente en cuidados al final de la vida.

- 2 afos como investigadora en cuidados al final de la vida.

- 2 afos como gestora en cuidados al final de la vida.

La muestra final estuvo comprendida por ocho enfermeras con una edad media de 49,12
afios, siendo la desviacion estandar (DE) de 6,44. La tabla 3.9 muestra las caracteristicas
sociodemogréficas de las participantes, asi como el &mbito de procedencia seleccionado

para el desarrollo del GFD.

Tabla 3.9. Caracteristicas Sociodemogréficas de las Participantes del Grupo Focal de Discusion

Cadigo Edad Ambito Experiencia
P1 45 Oncologia
P2 43
P3 60 Geriatria >10 afios Asistencial
P4 55
P5 53 Oncologia
P6 42 Geriatria >5afios Docencia
P7 50 Cuidados Paliativos >2afios Investigacion
P8 45 Geriatria >2 afios Gestion
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3.2.3. Seleccion de la moderadora y de la observadora del GFD:
El desarrollo del GFD requirié la intervencion de una moderadora, para guiar la
discusion, y de una observadora, para analizar el comportamiento de los participantes
durante la sesion. La investigadora del estudio también asistio a la sesion, pero no

participé en ella.

La moderadora fue una enfermera con experiencia en cuidados al final de la vida en tres
de los cuatro ambitos seleccionados como criterios de inclusién para las participantes:
asistencia, docencia e investigacion. Ademas, tenia conocimientos sobre este tipo de
metodologia y amplia experiencia, pues ya habia participado anteriormente como
moderadora en otros estudios. La funcién que desarroll6 durante la sesion del GFD
consistio en estimular la participacion iniciando y favoreciendo el debate continuo a
través de cuestiones relacionadas con los objetivos del estudio. En todo momento
procurd un ambiente de confianza evitando que se produjeran posibles barreras de
comunicacion y asi permitir que todas las participantes pudieran expresar sus opiniones
libremente asegurando que la discusién no se desviara del tema de estudio. La
moderadora permanecié neutral, sin mostrar preferencias ni rechazos que pudieran
influir en la opinién o posicionamiento de las enfermeras participantes (Kristiansen &
Grankjeer, 2018). Al inicio de la sesion, la moderadora recordd que la reunion seria

grabada, haciendo hincapié en la privacidad y confidencialidad de los datos obtenidos.

La observadora fue una enfermera con experiencia en docencia sobre lenguajes
enfermeros, y su funcién consistié en anotar aquellos aspectos que podian influir en el
analisis de los datos y que tenian que ver mas con el comportamiento que con el
discurso desarrollado durante la sesion. Para ello, la observadora anot6 la primera frase

de cada participante, identificAndolo con el nimero que ocupaba en la mesa, facilitando
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asi el reconocimiento en la posterior trascripcion de la conversacion. Observo y anotd el
comportamiento global del grupo, enfatizando en aspectos de la comunicacion no verbal
que pudieran denotar informacion sobre complicidad o rechazo ante las cuestiones

discutidas (Anexo 4).

Al inicio de la sesion, asegurd la confortabilidad de las participantes, asi como la

gestion del consentimiento informado (Anexo 5).

3.2.4. Instrumento: Guion del GFD

El guion de discusion para el desarrollo del GFD se disefié a partir de unos ejes de
contenido relacionados con los objetivos de la investigacidn, y que generaron varias
cuestiones dirigidas a explorar la opinion de las participantes. Las preguntas se
disefiaron de manera que las participantes pudieran aclarar o ampliar determinados
aspectos durante la interaccion, y asi intentar conseguir las diferentes opiniones con una
mayor profundidad (Rothwell, Anderson, & Botkin, 2016); ademas, las preguntas
fueron disefiadas de manera que pudieran dar repuesta a algunos de los objetivos
relacionados con el estudio. Finalmente, se afiadieron algunas preguntas de cierre para

resumir los comentarios y establecer las conclusiones.

Previo al guion definitivo (Anexo 6), las preguntas fueron pilotadas con dos enfermeras
doctoras expertas en cuidados al final de la vida y lenguajes enfermeros, que ademas
tenian formacion vy titulacion universitaria en psicologia. Quedaron establecidas cuatro
preguntas estimulo definitivas de las que derivaron otras cuestiones relacionadas con los

objetivos de la investigacion.

La tabla 3.10 refleja las preguntas que se realizaron durante la sesion del GFD.
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Tabla 3.10. Preguntas Estimulo del Grupo Focal de Discusion

Preguntas estimulo

Preguntas derivadas de las preguntas estimulo

¢ Creéis que los pacientes en situacion de final de vida
tienen unas necesidades o dificultades especificas a nivel
emocional o existencial (espiritual) por el hecho de
afrontar su muerte?

En el contexto de este estudio se han estudiado dos
diagnésticos enfermeros NANDA-I, que se denominan:
Ansiedad ante la muerte y Temor al proceso de morir.
Los expertos en metodologia y lenguaje enfermero nos
dicen que los diagndsticos enfermeros son necesarios y
muy Utiles para poder desarrollar planes de cuidados
personalizados y eficaces. ;Qué pensais?

¢Veis diferencia entre ANSIEDAD y TEMOR ante la
muerte?

¢ Veis diferencia entre lo que se puede sentir al pensar en
la muerte como IDEA, como parte del proceso vital (no
necesariamente en situacion de final de vida) y lo que
representa el miedo al PROCESO DE MORIR?

¢CUALES?
Explorar a la luz de manifestaciones y de a qué tienen
miedo

¢Se han de utilizar diagndsticos enfermeros en la
practica?
¢Se han de ensefiar los diagndsticos enfermeros en la
formacion?
¢Han de ser investigados?

¢Cual?

¢A qué se tiene mas miedo: a morir o al proceso de
morir?
¢ Creéis que es necesario diferenciarlo?
¢ Tendria repercusion en las intervenciones enfermeras?

3.2.5. Desarrollo del GFD: La reunion

Antes de la reunion, se realizd una pauta de chequeo para comprobar los puntos clave de
la reunion (Anexo 7). Al inicio de la sesiéon la moderadora informo y record6 a todas
las participantes el proposito de la técnica que se iba a desarrollar, y como iba a
gestionarse el uso y confidencialidad de los datos generados por el grupo, asi como la

dindmica a seguir.

El GFD se desarrollé en una sala privada y neutral cedida por la Escuela Universitaria
de Enfermeria Gimbernat, lugar donde desarrolla su labor profesional la investigadora,
y estaba dotada de una mesa que permitia, tanto a la moderadora como a la observadora,
poder visualizar a todas las participantes; los asientos eran comodos y habia una buena
acustica que permitio grabar la sesion sin incidencias. Se les ofrecido un pequefio

refrigerio para crear un clima de confort.
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La discusion se llevd a cabo en una hora y 47 minutos, inferior a las dos horas, en el
horario acordado por todas las participantes. La recopilacién de los datos cesé cuando se

alcanzo la saturacion de los mismos.

Al finalizar la sesion, la moderadora agradecié la participacion a todas las enfermeras,
expuso las conclusiones consensuadas y se informé que los resultados serian enviados a

todas las participantes para que fueran revisados y modificados, si fuera necesario.

3.3. ANALISIS DE DATOS
Este apartado esta estructurado en dos fases para facilitar la interpretacion en base a los

dos tipos de metodologia de investigacion empleados en el estudio.

3.3.1. FASE I: validacion de contenido del diagnéstico NANDA-I Ansiedad ante la
muerte (00147) y de la propuesta de diagnodstico enfermero Temor al proceso de
morir

El anélisis de los datos apenas difiere en la Validacion de contenido del DXE NANDA-I
Ansiedad ante la muerte (00147) y de la propuesta de DXE Temor al proceso de morir,

desarrolladas en el estudio.

La codificacion de los datos se llevé a cabo a través de la aplicacion web, que permiti6
volcar la informacion recogida automaticamente a una base de datos en formato

Microsoft Office Excel®.

Para obtener el grado de representatividad de los componentes de cada diagndstico
(definiciones, CD y FR), a cada valoracion realizada por los expertos con respecto a
cada item se le ha asignado una puntuacion, de modo que: “Nada representativo” = 0;
“Poco representativo” = 0.25; “Algo representativo” = 0.5; “Bastante representativo” =

0.75; y “Muy representativo” = 1.
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Este grado de representatividad se ha obtenido calculando la media ponderada de las
valoraciones realizadas por los expertos, una media que ha supuesto la puntuacién para

determinar el IVCD de cada definicion, de cada CD y de cada FR para los dos DXE. El

valor de este IVCD se sitiaentre 0 y 1.

Cuando un componente del DXE obtiene puntuaciones de IVCD por debajo de 0.6 se
considera como no representativo para dicho diagnéstico, por lo que deberia
descartarse. Las puntuaciones obtenidas por encima de 0.8 se consideran como
altamente representativas para el DXE. Las puntuaciones con un valor entre 0.6 y 0.79

se consideran de baja representatividad, segun el modelo de Fehring.

Finalmente, se ha calculado IVCD Global, que expresa el grado de representatividad del
contenido del diagnostico completo. Para ello se han utilizado las mismas premisas del
modelo de Fehring en cuanto a representatividad por puntuacién obtenida. Sin embargo,
cuando un DXE contiene mas de siete CD o FR se recomienda una modificacion
del método de Fehring (Sparks & Lien-Gieschen, 1994). Como este criterio se da para
los dos diagnosticos, se ha asumido dicha modificacién, que consiste en contar dos
veces las puntuaciones de las CD y de los FR de alta representatividad, y solo una vez
las CD y los FR de baja representatividad, determinando la media aritmética de todos.
Al igual que Fehring, si el valor del IVCD Global de dicha media aritmética es menor
de 0.6, se considera que los DXE no son representativos para los cuidados al final de la
vida. Mientras que si la puntuacion final de IVCD Global es superior a 0.8, si se
consideran representativos. Con una puntuacion de IVCD Global entre 0.6 y 0.79 no es

posible determinar el grado de representatividad de los diagndsticos.
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Se realiz6 ademas un analisis factorial exploratorio (AFE) sobre las puntuaciones
otorgadas por los expertos a las CD de ambos diagnosticos para examinar las posibles
dimensiones sobre las que se agrupan. Para ello se utilizé el método de andlisis de
componentes principales (ACP) con rotacion Varimax. Previamente se evalud la
adecuacion muestral mediante la prueba de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) vy el test de
esfericidad de Bartlett. Para establecer el nimero apropiado de factores y una estructura
factorial estable se siguieron los siguientes criterios:

- Extraccién de factores con valor caracteristico mayores de 1.0 (Kaiser, 1970, 1974).

- Exploracion del grafico de sedimentacion de Cattell usando el criterio del “codo”
(Cattell, 1966).

- Cada factor debe contener al menos tres elementos (Netemeyer, Bearden, &
Sharma, 2003).

- La matriz rotada se examind para identificar las CD que saturan cada factor,
extrayendo aquellas con cargas superiores a 0,50 ya que, a partir de este valor, se
considera que definen bien al factor que saturan.

- Para determinar la consistencia interna, se calculo el alfa (o) de Cronbach para cada
uno de los factores, considerando adecuados valores entre 0,70 y 0,90 (Cortina,

1993).

El analisis de los datos cuantitativos se desarrolld con el programa estadistico
informatico Statistical Package for the Social Sciences® (SPSS) version 23,

estableciendo la significacion estadistica en p < 0,05.
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3.3.2. FASE Il: Grupo Focal

Los datos obtenidos durante la sesion de GFD fueron grabados, para posteriormente

transcribirlos, codificarlos y analizarlos.

Inicialmente y previo al analisis de los datos transcritos, se desarrolld un pre-analisis
siguiendo algunas de las directrices del modelo de Krueger (1991), que tiene en cuenta
las caracteristicas de los participantes, las frases o palabras de los participantes sobre los
temas mas relevantes, los subtemas de opiniones parecidas en participantes con
caracteristicas comunes, la evaluacion del entusiasmo de los participantes, la
consistencia entre las opiniones y las conductas de los participantes, la informacién
sobre comunicacién no verbal (asentimiento con la cabeza, bostezos, gestos de
aburrimiento, frustracion, ansiedad,...) y el tono general del GFD. Ademas, para
asegurar la confiabilidad y validez de los resultados se realizd un registro meticuloso de
todas las actividades realizadas, teniendo en cuenta comentarios durante el proceso de
recoleccion de datos, observaciones relativas a la codificacion o aquellas ideas surgidas
en el desarrollo del analisis. De esta manera, se anotaron en un diario de campo (Tabla
3.11) todas aquellas observaciones recogidas durante la reunién, dejando constancia de
varios aspectos, entre ellos el momento horario en que cada participante inicié su
primera intervencion, un breve resumen a modo de explicacion de las aportaciones mas
relevantes que habia hecho cada participante a lo largo de la sesién, y también toda
aquella informacion de caracter no verbal que podia aportar mayor profundidad al

analisis definitivo.
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Tabla 3.11. Observaciones del Pre-analisis del Grupo Focal de Discusion

Hora de P1 P2 P3| P4 P5| P6|P7|P8 Resumen de aportaciones principales Observaciones de comunicacion no
inicio verbal
15:52 X Confort emocional
Humanidad vs técnica
La pasion (por un tipo de paciente o especialidad) es fundamental, y hay algo de Discurso tranquilo, ordenado.
innato en la persona. Actitud corporal de seguridad.
Predisposicion o afinidad por un cuidado especifico Todas muestran atencion.

Los jovenes moribundos estan enfadados

No se puede hacer nada por reducir el miedo/sufrimiento del moribundo joven

Es importante ademas del tiempo, el espacio para atender al paciente moribundo y a
que la enfermera pueda hacer cuidados mas especificos y necesarios ante el miedo a
la muerte

15:53 X Informacién y comunicacion

La enfermera no puede dar toda la informacion, pero hasta donde se implica cuando
es el pate. Y la familia quien se acerca a la enfermera

Las enfermeras tienen ansiedad si no pueden dar respuesta a las preguntas del Interviene de manera espontanea, con
paciente moribundo expresion corporal de muestra de interés.
Es necesaria una formacion de equipos para poder afrontar la muerte y ayudar a
afrontar la muerte

¢ Qué cuidados son distintos entre ambos DXE? No son diferentes

Hay un cambio de valores importante en los nuevos profesionales (saber estar) que
dificulta la vision global necesaria para valorar necesidades emocionales de los
pacientes. Es necesaria la formacion para intentar evitar esto

15:54 X Hacernos entender
Es dificil formarnos en humanidad; ha de ir con la persona Muestra muchas ganas de participar en su
Miedo a no volver a la persona que tienen a su lado tono verbal. Cada vez mas relajada y con
La muerte de una persona joven con su madre al lado te rompe expresion gesticular mas expansiva.
Es necesario pasar por un duelo hasta aceptar la muerte y el proceso de morir. Habla con pausas, silencio de todas a ratos.

Habria que hacer una orientacion para adecuar los perfiles profesionales enfermeros
(asistencia, docencia, investigacion...)

15:55 X Paz y acompafiamiento Muy sonriente, disfruta con la sesion e
Si eres joven tienes mas miedo a la muerte. interacciona en acuerdo con muchos
Si se podrian hacer cuidados especificos en ansiedad y en miedo participantes
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Hora de P1 P2 P3| P4 P5| P6 | P7|P8 Resumen de aportaciones principales Observaciones de comunicacion no

inicio verbal

15:56 X Solo la informacién que quieran
La muerte sigue siendo un tema tabu Muy expresiva, gesticula. El resto de las
Los enfermeros se han de enfrentar a la muerte del otro y es dificil de separarlo del participantes con sefiales corporales de
miedo propio escucha. Asienten con la cabeza,
Es muy necesario difundir las voluntades anticipadas, pero antes de que esté en especialmente P2y P7
situacion de final de vida

15:57 X Complot del silencio entre familia y profesionales
Es muy necesario difundir lo de las voluntades anticipadas
Muerte/cancer como estigma
Los episodios de ansiedad se dan dentro del miedo. Tono muy tranquilo, sosegado, calmado.
La ansiedad es una manifestacion del miedo Se emociona levemente cuando expresa
Es necesario que haya etiquetas claras para poderlas utilizar; si no son claras no se alguna de sus vivencias
utilizan.
Sobraria la ansiedad ante la muerte si hubiese el miedo a la muerte.
Los lenguajes enfermeros son Utiles si son simples. Y mas Utiles quizas en docencia
que en asistencial.

15:58 X | Proceso de acompafiamiento a la familia y al paciente Importancia de la

comunicacion no verbal.

El profesional traslada sus propios miedos a la muerte cuando se enfrenta a la
muerte del otro.

Es dificil abordar los cuidados del paciente moribundo cuando no sabes lo que
quiere saber.

Acompafiamiento religioso y no religioso a paciente y familia durante el proceso de
morir.

El tiempo en el paciente moribundo es un handicap en el profesional enfermero, que
esta capacitado para tratar las necesidades en el final de la vida, pero no puede por
sobrecarga.

La ansiedad seria una manifestacion del miedo al proceso de morir.

No habria diferencias en los cuidados enfermeros entre las etiquetas AaM y TpM.
Los DxE y planes de cuidado y registros son muy eficaces en el contexto asistencial.

Habla muy pausadamente, captando la
atencion de todas.

Cuando habla, el resto de las participantes
no interviene y fijan la mirada hacia ella.
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Hora de P1 P2 P3 P4 |P5 P6 | P7 | P8 Resumen de aportaciones principales Observaciones de comunicacion no
inicio verbal
16:03 X Confianza, seguridad, que no tengan miedo a preguntar, que se les tenga en cuenta

su opinién, que no venga cada dia un profesional distinto.

Necesidad en formacion sobre aspectos emocionales y espirituales mas que
cuidados fisicos.

Ante el miedo a la muerte el profesional puede estar, favorecer que se exprese, que
se desahogue.

Acompafiar en el sufrimiento.

Te implicas/te afecta inevitablemente

Quizas los religiosos estan mas acostumbrados a tratar temas trascendentales como
la muerte y el miedo a la muerte, pero deberia haber otro tipo de profesionales que
también sean capaces de ello.

Necesidad de normalizar la muerte

Tener una etiqueta comln que englobe ansiedad, miedo, temor, proceso de morir.
Desde la docencia, el plan de cuidados y el registro es muy til, pero nos hemos
perdido con la gran variabilidad en el lenguaje enfermero. Se ha de simplificar,
también en los registros y en la burocracia, para no perder de vista los cuidados.

No tiene sentido que existan otros lenguajes enfermeros fuera de NANDA-I. Lo
complica a nivel asistencial

Primera intervencion de P7 por indicacion
de la moderadora. Resto de participantes
con sefiales de escucha activa y asistiendo
con la cabeza el discurso.

Se percibe que el tema les afecta y provoca
reaccion de ganas de participar por parte
del resto
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El andlisis posterior de los datos se llevd a cabo siguiendo el método de siete pasos de
Colaizzi (Morrow, Rodriguez, & King, 2015) (Figura 11), y elaborando circulos
hermenéuticos para interpretar el todo en relacidon con sus partes y a su vez las partes en
relacion con el todo, e incorporando los elementos de la deconstruccion y la
reconstruccion para llegar a su comprension (Edo-Gual, Toméas-Sabado, Bardallo-

Porras, & Monforte-Royo, 2014)

1. Escuchar las grabaciones de la entrevista varias veces, transcribirlas y luego leer y releer las transcripciones,
teniendo en cuenta la informacion relativa a la comunicacion no verbal que acompana el discurso

A 4

2. Extraer de cada transcripcion de declaraciones significativas relacionadas con la percepcion de cuidados en
torno a la ansiedad y el temor relacionados con la muerte

N/

3. Formular significados de estas declaraciones significativas y aplicar un codigo para ellos (unidades de
significado). Estos codigos deben ser verificados por otro investigador

. 4

4. Ordenar los significados formulados en categorias o grupos

7

5. Comparar las diferentes transcripciones y categorias varias veces para identificar cualquier discrepancia y
validar los resultados

4

6. Identificar y describir la estructura fundamental del fenédmeno, su esencia, los temas

RE

7. Presentar las transcripciones y los resultados a los participantes para que puedan validar los hallazgos

Figura 11. Método de siete pasos de Colaizzi (Edo-Gual et al., 2015)

De esta manera, el andlisis se inicié con la codificacion de los datos transcritos, y en un
proceso de progresiva abstraccion, se detectd la emergencia de asociaciones entre los
codigos que se agruparon en subcategorias y categorias. Durante el proceso de analisis
se mantuvo una continua reflexividad, volviendo una y otra vez a los datos para
verificar su correcta interpretacion, construyendo y de-construyendo el significado

definitivo (Davidsen, 2013). El analisis de la informacion se realizo con la ayuda del
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software Atlas.Ti® version 7. Los datos fueron analizados por otro investigador, y

retornados a un participante para su validacion.

Para asegurar el rigor del analisis, la investigadora principal tuvo en cuenta su propia
conceptualizacion de la muerte, evitando que ésta pudiera influir en el estudio de las

opiniones de las expertas.

3.4. CONSIDERACIONES ETICAS

Este estudio ha contado con la aprobacion del Comité de Etica de la Investigacion (CEI)
de los hospitales universitarios Virgen Macarena-Virgen del Rocio, tal y como consta
en el portal de bioética de la Junta de Andalucia (Anexo 8), dejando constancia de que
se cumplian los requisitos necesarios de idoneidad del protocolo en relacion con los
objetivos del estudio y que se ajustaba a los principios éticos aplicables a este tipo de

estudios.

La capacidad de la investigadora y los medios disponibles resultaban apropiados para
Ilevar a cabo el estudio, manteniendo la intimidad del paciente y la confidencialidad de

la informacion recibida.
Estaban justificados los riesgos y molestias previsibles para los participantes.

Los aspectos econdmicos involucrados en el proyecto no interferian con respecto a los

postulados éticos.

El estudio se fundamentaba en los principios bioéticos generales segun la legislacion
vigente sobre investigacion sanitaria a partir de la Ley Organica 15/1999, de 13 de
diciembre, de Proteccion de Datos de Caracter Personal y que tiene en cuenta diversos

aspectos, como que:
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1. No existen riesgos potenciales para los participantes en el estudio;

2. Los participantes dieron su consentimiento libre e informado para participar en la
recogida de datos, y se aportd el consentimiento informado por escrito, los
objetivos del estudio y los datos y el correo electronico del investigador principal
para resolver las cuestiones necesarias, ofreciéndoles la oportunidad de abandonar
el estudio en cualquier momento;

3. Se garantizo el anonimato y la confidencialidad de los datos obtenidos a partir de
los participantes;

4. Se ofrecio a los participantes la posibilidad de recibir los resultados derivados del
estudio si ellos proporcionaban su correo electrénico, garantizando que la
aplicacion en linea no establecia relaciones entre los datos personales y los datos

recogidos en la investigacion.

3.5. RIGOR

En este trabajo se han seguido los criterios de rigor propuestos por Calderén (2002). Por
un lado, la adecuacion epistemoldgica, ya que para poder dar respuesta a los objetivos
planteados y a la pregunta de investigacion debia realizarse un estudio cualitativo de
enfoque fenomenoldgico, que permite conocer las vivencias y opiniones de los
participantes sobre el fendmeno de estudio. En segundo lugar, la relevancia, ya que
consideramos que el estudio amplia el conocimiento enfermo en el ambito de cuidados
al final de la vida, y de manera méas concreta, la utilidad de etiquetas diagnosticas
especificas para este &mbito. Otro criterio es el de la validez, que en dicho estudio se
preserva al definir las especificidades de la muestra y las caracteristicas especificas del
contexto, lo que permite extrapolar estos resultados a muestras y contextos similares.

Por ultimo, en todo momento el investigador ha mantenido una continua reflexividad,
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siendo consciente de la posible influencia de su formacién de origen y sus

planteamientos de partida, evitando sesgos en los resultados de la investigacion.
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CAPITULO 4: RESULTADOS

En este capitulo se exponen los principales resultados recopilados en cada una de las

fases del estudio.

En la fase | se han extraido los resultados de la validacion de contenido del DxE
NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147) y de la propuesta de DXE Temor al proceso
de morir. Estos resultados han permitido delimitar la opinion de los expertos respecto a

la representatividad de las definiciones, CD y FR de ambos diagnosticos.

En la fase Il se han obtenido, como resultado del GFD las opiniones de expertos en
cuidados al final de la vida en relacion con el afrontamiento ante la muerte,

principalmente.
A continuacion, se concretan los resultados conseguidos en cada fase.

4.1. FASE I. VALIDACION DE CONTENIDO DEL DIAGNOSTICO NANDA-I
ANSIEDAD ANTE LA MUERTE (00147)

Los resultados de la validacion de contenido del DXxE NANDA-I Ansiedad ante la
muerte (00147) que aparecen a continuacién reflejan la opinion de méas de 200 expertos
en cuidados al final de la vida y/o lenguajes enfermeros, siguiendo la metodologia de
Fehring (1986), adaptada por Nunnally & Bernstein (1995) y Sparks & Lien-Gieschen

(1994).

Los criterios de inclusion que establece Fehring, fueron adaptados al contexto en el que
se ha desarrollado el estudio. Es decir, se ha valorado la experiencia profesional, ademas
del mayor grado académico conseguido, puesto que la formacion en programas de

doctorado en enfermeria en Espafia es todavia muy reciente, comparado con el contexto
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anglosajon, y no se pueden obtener los mismos niveles de expertez que establece

Fehring (Echevarria-Pérez, 2016).

El 100% de las enfermeras participantes en esta primera fase del estudio cumplian al
menos uno de los cinco criterios de inclusion establecidos para determinar la condicion

de experto.

La fiabilidad de las puntuaciones otorgadas por los expertos se midid en términos de
consistencia interna, obteniendo un a de Cronbach de 0.962 para el cuestionario de

validacion de contenido del DxE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147).

4.1.1. Perfil de la muestra

Se enviaron 358 cuestionarios, con una tasa de respuesta del 56.4%, lo que implica una
muestra final de 202 expertos en cuidados al final de la vida. Del total de los
participantes, un 84,92% eran mujeres (Figura 12), y tenian una edad media de 45,54

afos, con una DE=9,77.

Figura 12. Porcentaje de la muestra Grupo | en base al sexo

Con respecto a los afios de experiencia como enfermera, se obtuvo una media de 22,16
afios (DE: 10,09). El puesto mas frecuente en la muestra el de enfermera de cuidados

paliativos (31,7%) (Figura 13) y la experiencia media en el puesto actual, relacionado
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igualmente con los cuidados al final de la vida, fue de 10,29 afios (DE: 7,80). Ademas,

el 47% de la muestra tenia algun tipo de formacién de posgrado.

30%
25%
20%
15%
10%
5% I l

Cuidados Gestion Oncologia Geriatria  Docencia/Investigacién
Paliativos

Figura 13. Ambitos de cuidados al final de la vida representados por la muestra del Grupo |

Todos los datos anteriores se pueden observar con detalle en la Tabla 4.1.

Tabla 4. 1. Caracteristicas Sociodemograficas y Profesionales de los Expertos para la Validacion de Contenido del
DxE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147)

VARIABLES n %

Sexo

- Mujer 170 84.92

- Hombre 32 15.08
Edad

< 30 afios 17 8,4

30-39 afios 34 16,8

40-49 afios 69 34,2

50-59 afios 72 35,7

> 60 afios 10 49
Experiencia como enfermera

<10 afios 28 13,8

10-19 afios 47 23,3

20-29 afios 7 38,1

> 30 afios 50 24,8
Puesto actual
- Cuidados oncolégicos (hospitalizacién y hospital de dia) 20 9,9
- Cuidados paliativos (hospitalizacion y atencion domiciliaria) 64 31,7
- Cuidados geriatricos y gerontolégicos 15 7,4
- Docencia y/o investigacion en cuidados al final de vida 13 6,4
- Gestion de unidades de cuidados al final de vida 22 10,9
- Otros puestos relacionados con cuidados al final de la vida no contemplados anteriormente 44 21,8
- Mdltiples puestos relacionados con cuidados al final de la vida 24 11,9
Experiencia en el puesto actual
<5 afios 63 31,2
5-9 afios 40 19,8
10-19 afios 68 33,7
20-29 afios 25 12,3
> 30 afios 6 3
Grado académico mayor
Diplomatura/Grado 107 53,0
Méster 71 351
Doctorado 24 11,9
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4.1.2. Validacion de las definiciones del diagnostico NANDA-I Ansiedad ante la
muerte (00147)

De las tres traducciones diferentes de la definicion del DXE publicadas a lo largo de las
diversas ediciones de la clasificacion, los expertos no otorgaron a ninguna de ellas
puntuaciones de validez de contenido diagnostico para ser consideradas como
adecuada/pertinente para el diagnostico. La tabla 4.2 contiene las puntuaciones

obtenidas para cada una de ellas.

Tabla 4.2. indice de Validacién de Contenido Diagnéstico (IVCD) para las Definiciones del DXE Ansiedad ante la
muerte (00147)

EDICION DEFINICION IVCD DE
NANDA-I 2015-17. Traduccidn de la “Sensacion inespecifica de incomodidad o malestar producida por
Edicion 2015-17 para Elsevier Espafia la percepcion de una amenaza, real o imaginaria, a la propia 0,59 0,269
existencia”
NANDA-I 2007-08. Traduccion de la  “Sensacion vaga y preocupante de inquietud o temor provocada
Edicion 2007-2008 para Elsevier por la percepcion de una amenaza real o imaginada a la propia 0,44 0,257
Espafia existencia”
NANDA-I 2012-14. Traducci6n de la “Sensacion vaga e intranquilizadora de malestar o temor

Edicién 2012-14 para Elsevier Espafia  provocada por la percepcion de una amenaza real o imaginada 0,42 0,240
para la propia existencia”

Se solicitd a los participantes del estudio que propusieran los cambios o sugerencias que
consideraran necesarios a la definicién de la etiqueta diagndstica. Se obtuvieron 30
propuestas por parte de los expertos, algunas de ellas referidas a la necesidad de incluir
el concepto “temor” como elemento clave dentro de la definicion de la etiqueta

Ansiedad ante la muerte (00147).

Con la finalidad de preservar la confidencialidad de los datos, detrds de cada cita
aparece una identificacion que se expresa con las letras “EI”, para hacer referencia al
grupo de expertos |, seguido de un punto y un nimero para establecer el orden numérico

en el que aparecia el comentario en el cuestionario de la herramienta SurveyMonkey®.
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Yo creo que hay dos situaciones diferentes: Temor imaginario o panico real a morir... Habria
que diferenciar entre temor imaginario (que seria la ansiedad) y panico real (que seria temor)
(El.2)

Quitaria lo de incomodidad y afiadiria temor (EI.10)

Sensacion inespecifica de incomodidad, malestar o MIEDO producida por la percepcion...
(EN1.18)

Otra de las propuestas que llama la atencion es la confusion entre el concepto de
“muerte”, como una idea general sin que se esté experimentando, con el concepto
“proceso de morir”, asociado a la vivencia o experiencia de percibir como va llegando

la muerte:

Sensacién inespecifica de incomodidad, temor o malestar producida por la sensacién de que la
vida se apaga y que todavia nos quedan cosas pendientes (EI.6)

Considero que el concepto incomodidad se refiere a aquellos aspectos fisicos del proceso de
morir (enfermedad, dolor, hipercapnia) y no a la idea general de muerte (EI.8)

No creo pertinente el término incomodidad (EI.11)

(...) Y una percepcion de amenaza hacia la propia existencia es de todo menos leve (EI.12)
(...) creo que se refiere a una definicion més real y palpable (El.14).

Si estamos en un proceso de cuidados ante la muerte, quitaria el término imaginaria (EI.17)

Sensacion inespecifica... real o imaginaria de la propia percepcion del desarrollo de los
procesos de cesacién de la propia existencia (El.24)

(...) miedo al sufrimiento que puede provocar la enfermedad hasta la muerte (EI.25)

Quizas, en lugar de imaginaria, podria ser anticipada, puesto que todos sabemos que vamos a
morir (EI.30)

Sin embargo, otros expertos inciden en destacar que la definicion de la etiqueta debe
incluir elementos que den mas énfasis a los aspectos psicoemocionales:

Malestar interno... (EI.15)
Emocional o psicosomatica (EI.20)

(...) malestar espiritual (...) (E1.26)
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Algunos expertos aportan sugerencias relacionadas con la intensidad de la sensacion de
ansiedad, ya sea para eliminar algin adjetivo, o bien para enfatizar la presencia de

atributos mas especificos:

Sensacidn inespecifica de incomodidad o inquietud (...) (1.3)

Inquietud en vez de incomodidad (EI.5)

(...) ya que la amenaza de la propia existencia es muy real (EI.9)

(...) Y una percepcion de amenaza hacia la propia existencia es de todo menos leve (EI.12)

Sensacidn intranquilizadora y preocupante de inquietud o malestar (EI.27)

Finalmente, algunas sugerencias aportadas hacen referencia a la capacidad de

afrontamiento que supone la ansiedad ante la muerte:

Falta de aceptacidn, afrontamiento y/o informacion (...) (E1.9)
(...) no saber qué va a pasar después (EI.16]

(...) falta de afrontamiento (EI.25)

Estas aportaciones se han distribuido en cinco categorias, que reflejan de una manera
mas sintética las sugerencias cualitativas aportadas por los expertos, y que resultaron
muy Utiles para complementar el andlisis de los resultados. Dichas categorias se recogen

en la tabla 4.3.

Tabla 4.3. Categorias de las Propuestas de los Expertos de la Definicion del DXE Ansiedad Ante la Muerte (00147)

CATEGORIA DESCRIPCION
Ambigtiedad entre Temor y Ansiedad Se define la ansiedad a partir del temor, sin diferencias entre ellas, como sindnimos,
atribuyendo el mismo significado para ambos
Se define la ansiedad ante la muerte desde una vivencia o experiencia de sufrimiento

Vivencia del proceso de morir y agonia, mas apropiado para el proceso de morir (se experimenta) que para la idea
general de muerte (se piensa)

Intensidad de la ansiedad Se afiaden atributos en forma de manifestaciones para intensificar la sensacion de
ansiedad

Aspectos  psicoemocionales de la  Se afiaden elementos que aportan mayor énfasis a aspectos psicoemocionales y

ansiedad espirituales en comparacion con las caracteristicas fisicas de la ansiedad ante la
muerte

Capacidad de afrontamiento Se incide en la dificultad para afrontar lo que supone pensar en la muerte
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4.1.3. Validacién de las CD del diagnéstico NANDA-I Ansiedad ante la muerte
(00147)

De las 12 CD que componen la version espafiola del DxE Ansiedad ante la muerte
(00147) en la Clasificacion NANDA-I (Herdman et al., 2015), 11 fueron validadas por
los expertos, aunque de ellas, s6lo cuatro CD obtuvieron IVCD para ser consideradas

mayores; una CD fue calificada como de baja representatividad (Tabla 4.4).

Tabla 4.4. indice de Validacion de Contenido (IVCD) para las CD del DXE NANDA-I Ansiedad
ante la muerte (00147)

CD n 1VCD DE Tipo de CD
Preocupacion por la sobrecarga del cuidador 201 0,59 0,298 Descartada
Tristeza profunda 199 0,77 0,226 Menor
Temor a desarrollar una enfermedad terminal 202 0,61 0,287 Menor
Temor a la pérdida de las capacidades mentales durante la agonia 201 0,70 0,276 Menor
Temor al dolor relacionado con la agonia 202 0,84 0,227 Mayor
Temor a una muerte prematura 201 0,69 0,260 Menor
Temor al proceso de agonia 201 0,84 0,232 Mayor
Temor a un proceso de agonia prolongado 202 0,85 0,230 Mayor
Temor al sufrimiento relacionado con la agonia 201 0,88 0,212 Mayor
Impotencia 198 0,73 0,244 Menor
Pensamientos negativos relacionados con la muerte y la agonia 201 0,78 0,213 Menor
Preocupacién por el impacto de la propia muerte sobre las personas 202 0,78 0,222 Menor

significativas

4.1.4. Andlisis factorial exploratorio de las CD del diagndstico NANDA-I Ansiedad
ante la muerte (00147)

Se recurrié al AFE de las CD del diagnostico, con el fin de determinar si existia algin

tipo de agrupacion entre ellas.

Las CD mostraron un a de Cronbach proximo a 1 (0,850), que sugeria la fiabilidad de
los componentes para el analisis factorial. La prueba de esfericidad de Bartlett fue
estadisticamente significativa al nivel <0.000, con un coeficiente chi-cuadrado (y?) de
969.082 y un grado le libertad (gl) de 66; y la medida de la adecuacion del muestreo de
KMO obtuvo un valor de 0,869, que muestra una varianza comun de las puntuaciones
de las CD adecuada para el AFE (Tabachnick & Fidell, 2013). La extraccion de ACP

con rotacién varimax revel6 la presencia de tres factores con valores propios superiores
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a 1. Esta solucion de tres factores explico un 63,47% de la varianza con cargas entre

0,532-0,891.

Estos datos se presentan por factor en detalle en la Tabla 4.5, junto con la etiqueta dada

a cada uno.

Tabla 4.5. Analisis Factorial de las CD del DXE NANDA-I Ansiedad Ante la Muerte (00147)

Ndmero Etiqueta del cb Cargas Varianza o de
Factor Factor Factoriales explicada Cronbach
e Temor a desarrollar una enfermedad 0532
terminal ’

e Temor a perder capacidades mentales 0589
durante la agonia ’
1 Temor al ) e Temor al dolor relacionado con la agonia 0,873 34520 0,876
proceso de morir e Temor a una muerte prematura 0,631
e Temor al proceso de la agonia 0,858
e Temor a una agonia prolongada 0,860
. Temgr al sufrimiento relacionado con la 0883
agonia '
Reacciones o Tristeza profunda 0,631
2 afectivas y e Sentirse impotente ante la agonia 0,749 16.84% 0.682
. . . . y (1] ’
emocionales e Pensamientos negativos relacionados con 0807
ante la muerte la muerte y la agonia '
Preocupacién e Preocupacion sobre el impacto de la
sobre la propia muerte sobre las personas 0,656
3 repercusion de la significativas 12,11% 0,487
propia muerte en e Preocupacion por sobrecargar al cuidador 0.891
terceros '
TOTAL 63,47% 0,850

La Tabla 4.6 muestra la estructura factorial con las cargas factoriales de las CD que

saturan cada factor a partir de la matriz rotada.

Tabla 4.6. Estructura Factorial de las CD del DxE NANDA-I Ansiedad ante la Muerte (00147)

Cargas factoriales por factor

cD 1 2 3

Temor al sufrimiento relacionado con la agonia 0,883

Temor a un proceso de agonia prolongado 0,860

Temor al proceso de agonia 0,858

Temor al dolor relacionado con la agonia 0,873

Temor a la pérdida de las capacidades mentales durante la agonia 0,589

Temor a una muerte prematura 0,631

Temor a desarrollar una enfermedad terminal 0,532

Pensamientos negativos relacionados con la muerte y la agonia 0,807

Impotencia 0,749

Tristeza profunda 0,631

Preocupacion por la sobrecarga del cuidador 0,891
Preocupacion por el impacto de la propia muerte sobre las personas 0,656

significativas
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Ademas, el grafico de sedimentacion de Cattell reforzo la solucion de tres factores para

las CD del diagnostico (Figura 14).

Autovalor

Figura 14. Gréfico de sedimentacién de Cattell para las CD del DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte

Grafico de sedimentacion

.

Numero de componente

4.1.5. Validacion de las CD del diagnéstico NANDA-I Ansiedad (00146)

De las 19 CD del DxE Ansiedad (00146) ofrecidas a los expertos, 12 fueron validadas

como definitorias del DXE Ansiedad ante la muerte (00147). Unicamente una de ellas

fue seleccionada como CD mayor. Los resultados obtenidos se muestran en la tabla 4.7.

Tabla 4.7. indice de Validacién de Contenido (IVCD) para las CD del DXE NANDA-I Ansiedad (00146)

CD n 1VCD DE Tipo de CD
Insomnio 199 0,72 0,228 Menor
Inquietud 200 0,76 0,220 Menor
Anorexia 198 0,57 0,271 Descartada
Alteracion de la concentracion 202 0,63 0,230 Menor
Alteracion de la atencion 202 0,61 0,234 Menor
Indefension 200 0,65 0,248 Menor
Angustia 201 0,81 0,199 Mayor
Aprension 199 0,67 0,256 Menor
Incertidumbre 201 0,79 0,228 Menor
Sentimiento de insuficiencia 200 0,78 0,237 Menor
Preocupacion 200 0,79 0,226 Menor
Mareos 191 0,47 0,258 Descartada
Temblor 201 0,51 0,255 Descartada
Aumento de la sudoracién 201 0,54 0,261 Descartada
Palpitaciones cardiacas 202 0,58 0,247 Descartada
Aumento de la tensién 199 0,57 0,244 Descartada
Tension facial 202 0,57 0,249 Descartada
Irritabilidad 201 0,65 0,230 Menor
Nerviosismo 198 0,71 0,233 Menor
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4.1.6. Validacion de las manifestaciones propuestas para el diagnéstico Ansiedad
ante la muerte (00147) identificadas en la literatura

De las 25 CD que se propusieron a los expertos de las extraidas de la literatura, 14
fueron validadas por los mismos. No obstante, ninguna de ellas fue considerada de alta

representatividad para el DXE Ansiedad ante la muerte (00147).

Las dos CD falsas son las que obtuvieron menor IVCD de todas las propuestas a los

expertos. Los resultados se muestran en la Tabla 4.8.

Tabla 4.8. indice de Validacién de Contenido (IVCD) Para las Manifestaciones Propuestas Identificadas en la
Literatura para el DXE NANDA-I Ansiedad ante la Muerte (00147)

CD n IVCD DE Tipo de CD
Sensacion de soledad 201 0,65 0,250 Menor
Sensacion de inestabilidad 200 0,60 0,274 Descartada
Sensacion de aturdimiento 201 0,55 0,263 Descartada
Sensacion de ahogo 200 0,65 0,252 Menor
Llanto 199 0,64 0,242 Menor
Introspeccion 198 0,64 0,255 Menor
Evitacion social 199 0,58 0,239 Descartada
Indiferencia ante estimulos externos 202 0,55 0,258 Descartada
Indiferencia afectiva 202 0,51 0,243 Descartada
Labilidad emocional 197 0,75 0,215 Menor
Negativismo 195 0,66 0,248 Menor
Evitacion de imagenes sobre la muerte y/o lo muerto 198 0,56 0,259 Descartada
Sensacion de irrealidad 201 0,53 0,262 Descartada
Sensacion de desgarro 199 0,57 0,293 Descartada
Pérdida de autoestima 198 0,58 0,270 Descartada
Sensacion de ser invisible a los deméas 199 0,42 0,261 Descartada
Pensamientos obsesivos entorno a la muerte 202 0,66 0,253 Menor
Dificultad para pensar en otra cosa que no sea la muerte 202 0,66 0,257 Menor
Pensamiento reiterativo 200 0,65 0,231 Menor
Sensacion de pérdida de autocontrol 200 0,68 0,241 Menor
aIjjree:;:upacmn sobre eventos que envuelven la muerte propia o 199 0,69 0,238 Menor
Sentimiento de culpa 201 0,55 0,260 Descartada
Malestar 201 0,75 0,237 Menor
Preocupacion por las cargas familiares tras la muerte 192 0,73 0,254 Menor
Preocupacion por las tareas pendientes de realizar tras la muerte 190 0,71 0,270 Menor
CD Falsas N 1VCD DE Tipo de CD
Alteraciones cutaneas 202 0,35 0,262 Descartada
Estrefiimiento 202 0,34 0,266 Descartada
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4.1.7. Validacién de los FR del diagnostico NANDA-I Ansiedad ante la muerte

(00147)

De los 15 FR que la taxonomia NANDA-I contempla para el DXE Ansiedad ante la

muerte (00147), 12 fueron validados por los expertos; de los mismos, solo cuatro

obtuvieron valores de I\VCD superior a 0.8, es decir, que fueron considerados FR de alta

representatividad. Otros ocho FR no fueron considerados representativos para el DXE

Ansiedad ante la muerte (00147), pues obtuvieron valores de IVCD entre 0.6 y 0.79.

El IVCD obtenido en cada FR se presenta en la Tabla 4.9.

Tabla 4.9. indice de Validacion de Contenido Diagnéstico (IVCD) para los Factores Relacionados del DxE

NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147)

FR N 1VCD DE Tipo de FR
Observaciones de hechos relacionados con la muerte 198 0,54 0,252 Descartado
Anticipacion de consecuencias adversas derivadas de la anestesia 202 0,64 0,260 Menor
Anticipacion del impacto de la muerte sobre los deméas 201 0,73 0,235 Menor
Anticipacion del dolor 201 0,77 0,227 Menor
Anticipacion del sufrimiento 200 0,82 0,204 Mayor
Confrontacidn con la realidad de una enfermedad terminal 201 0,84 0,188 Mayor
Discusiones sobre el tema de la muerte 202 0,62 0,258 Menor
Experimentar el proceso de agonia 202 0,80 0,227 Mayor
Experiencia cercana a la muerte 202 0,78 0,220 Menor
No aceptacion de la propia mortalidad 201 0,72 0,249 Menor
Percepcién muerte inminente 201 0,84 0,204 Mayor
Incertidumbre sobre el encuentro con un poder superior 199 0,54 0,275 Descartado
Incertidumbre sobre la existencia de un poder superior 202 0,54 0,266 Descartado
Incertidumbre sobre la vida después de la muerte 200 0,60 0,273 Menor
Incertidumbre sobre el pronéstico 201 0,77 0,225 Menor

4.1.8. Validacion de otros factores causales propuestos para el diagnostico

Ansiedad ante la muerte (00147) identificados en la literatura

De los 11 factores causales propuestos de los identificados en la literatura y sugeridos a

los expertos, siete fueron validados por los mismos, pero s6lo uno como de elevada

representatividad del DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147).

La Tabla 4.10 muestra los resultados obtenidos.
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Tabla 4.10. indice de Validez de Contenido Diagnostico de las Causas Consultadas a través de la Bibliografia y
Propuestas para el Diagnostico Enfermero NANDA-I Ansiedad ante la Muerte (00147)

FR N 1VCD DE Tipo de FR
Factores de personalidad predisponentes 202 0,67 0,245 Menor
Contacto con hospitales 201 0,52 0,251 Descartado
Contacto con cementerios 202 0,41 0,250 Descartado
Contacto con cadaveres 202 0,42 0,271 Descartado
Contacto con personas enfermas 202 0,56 0,238 Descartado
Diagnoéstico de enfermedad 200 0,77 0,237 Menor
Anticipacion de consecuencias adversas derivadas de una prueba o
procedimiento exploratorio o complementario invasivo 202 0,71 0,232 Menor
Anticipacion de consecuencias adversas derivadas de la cirugia 202 0,70 0,233 Menor
Percepcion de un peligro inminente 201 0,77 0,240 Menor
Anticipacion de falta de control sobre el proceso de morir 200 0,80 0,215 Mayor
Percepcion de falta de apoyo familiar o social delante de la
amenaza que supone la muerte 200 0,70 0,277 Menor

Finalmente, el IVCD Global, es decir, del diagnostico en su totalidad, aplicando la
modificacion de Sparks & Lien-Gieschen (1994) fue de 0.75, sugiriendo una pertinencia
baja del contenido del mismo y, en consecuencia, la consideracion de que el contenido
del DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147) resulta poco representativo para

personas que se encuentran en proceso de final de vida.

4.2. FASE I. VALIDACION DE CONTENIDO DE LA PROPUESTA DE
DIAGNOSTICO TEMOR AL PROCESO DE MORIR

Los resultados de la validacion de contenido de la propuesta de DXE Temor al proceso
de morir muestran la adecuacion de los componentes del diagndstico segun la opinion
de 204 enfermeros expertos en el &mbito de los cuidados al final de la vida siguiendo el

mismo modelo utilizado en la validacién anterior.

La fiabilidad para la opinion dada por los expertos en el cuestionario de validacion de
contenido de la propuesta de DXE Temor al proceso de morir también se midio en

términos de consistencia interna, obteniendo un o de Cronbach de 0,893.
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4.2.1. Perfil de la muestra

Se enviaron 265 cuestionarios, con una tasa de respuesta del 78%, lo que implica una
muestra final de 204 expertos en cuidados al final de la vida. Del total de los
participantes, un 85,7% eran mujeres (Figura 15), y tenian una edad media de 45,7 afios,

con una DE de 10,67.

Figura 15. Porcentaje de la muestra Grupo Il en base al sexo

Con relacién a los afios de experiencia como enfermera, se obtuvo una media de 22,58
afios (DE: 10,91). El puesto mas frecuente en la muestra fue el de enfermera de
cuidados paliativos, representando el 41,17% con respecto a los otros ambitos (Figura
16) y la experiencia media en el puesto actual, relacionado con los cuidados al final de

la vida, fue de 12,16 afios (DE: 8,9). Ademas, el 42,9% de la muestra tenia formacion de

posgrado.

40%
35%

30%

20%
15%

10%

Oncologia Geriatria

Figura 16. Ambitos de cuidados al final de la vida representados por la muestra Grupo |1

Cuidados Paliativos Gestion  Docencia/investigacién
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Todos estos datos se pueden observar con detalle en la Tabla 4.11.

Tabla 4.11. Caracteristicas Sociodemogréficas y Profesionales de los Expertos de la Validacién de Contenido de la
Propuesta de Diagnéstico Temor al Proceso de Morir

VARIABLES n %

Sexo

- Mujer 173 85,7

- Hombre 29 14,3
Edad
< 30 afios 18 9
30-39 afios 42 20,9
40-49 afios 58 27,9
50-59 afios 69 34
> 60 afios 17 8,2
Experiencia como enfermera
< 10 afios 23 115
10-19 afios 55 27
20-29 afios 59 28,7
> 30 afios 67 32,8
Puesto actual
- Cuidados oncolégicos (hospitalizacién y hospital de dia) 23 11,27
- Cuidados paliativos (hospitalizacion y atencion domiciliaria) 84 41,17
- Cuidados geriatricos y gerontoldgicos 14 6,86
- Docencia y/o investigacién en cuidados al final de vida 9 4,41
- Gestion de unidades de cuidados al final de vida 12 5,88

- Otros puestos relacionados con cuidados al final de la vida no contemplados 18 8,88
anteriormente

- Mdltiples puestos relacionados con cuidados al final de la vida 44 21,56
Experiencia en el puesto actual

< 5 afios 14 7
5-9 afios 9 4,5
10-19 afios 55 27
20-29 afios 59 28,7
> 30 afios 67 32,8
Grado académico mayor

Diplomatura/Grado 116 57,1
Méster 58 28,2
Doctorado 30 14,7

4.2.2. Validacion de la definicion de la propuesta de diagnostico Temor al proceso
de morir

Se ofrecid a los expertos la propuesta de etiqueta diagnostica Temor al proceso de morir
y su definicidon correspondiente, obteniendo un IVCD de 0,81 (DE 0,19), suponiendo

una definicién altamente representativa para el diagndstico (Tabla 4.12).
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Tabla 4.12. indice de Validacion de contenido Diagndstico Para la Definicion de la Propuesta de DXE Temor al
Proceso de Morir

DEFINICION n 1IVCD DE
“Aprension, preocupacion o malestar relacionados con el dolor, el sufrimiento, las
pérdidas, la incapacidad o la dependencia, tanto fisicos como emocionales, que implica el 204 0,81 0,19

proceso de morir o la fase agonica previa a la muerte”

Al igual que en la validacion de contenido del DXE Ansiedad ante la muerte (00147), se
pidié a los expertos que anotaran las sugerencias que creyeran oportunas para la
definicién y el nombre de la etiqueta propuesta de DXE Temor al proceso de morir. Se
recogieron 32 aportaciones, algunas de ellas haciendo referencia a la necesidad de
incorporar el concepto distress, que seria algo asi como malestar, mas que temor, pues
implican otros sentimientos que acompafian al miedo o a la ansiedad ante una situacién
de proceso de morir (depresion, tristeza, inseguridad, inquietud, duelo, malestar
espiritual...). Se sigui6 el mismo tipo de codificacion para la identificacion de los datos,

pero en esta ocasion utilizando las letras “EIl” para referirnos al grupo II de expertos.

Preocupacién y malestar (Ell.1)
Afadir tristeza a los términos primeros de la definicion (EI1.9)

Afadir el sufrimiento y preocupacion por la separacion de los seres queridos y su supervivencia
sin su presencia (EIl.11)

Temor al proceso de morir se refiere a emocién por lo cual no sé si procederia la
afirmacion/definicién ... tanto fisicos"... (El1.12)

Disconfort con los sintomas fisicos y/o emocionales que pueden aparecer en el proceso de morir
0 en la fase de agonia antes de la muerte (E11.19)

Incertidumbre, preocupacién o disconfort emocional (Ell.21)
Afadiria también tristeza, desanimo (EIl.24)

Afadiria: inseguridad (EI1.31)
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Algunos expertos sugieren sustituir el concepto “temor” por “miedo”:

Afadirfa la palabra miedo (EIl.13)
“Miedo” (Ell.14)

Afadiria la palabra miedo al inicio de la frase (Ell.25)

Al igual que en la validacion de contenido de la definicion del DXxE NANDA-I
Ansiedad ante la muerte (00147), los expertos siguen teniendo dificultades para
diferenciar de forma clara los conceptos y las manifestaciones de ansiedad y temor,
dado que atribuyen el término ansiedad a una situacion donde la causa de la sensacién
es reconocida (proceso agonico que precede a la muerte), mas propio del miedo que de
la ansiedad:

Sugiero que también se afiada "angustia"” ademdas de aprension, preocupacion...” (EI.22)

Considero que de alguna manera se deberia reflejar el temor que manifiestan algunos pacientes
en relacion a lo desconocido posterior a la muerte. Es algo para lo que, también, tenemos que
estar preparados (EI1.30)

Se vuelve a repetir la misma confusién en relacion a la idea de muerte, como algo que
puede ocurrir, pero nadie sabe cdmo ni cuando, y el proceso de morir, como el momento

que precede a la muerte y en el que se anticipa experimentar dolor y sufrimiento:

El proceso de final de vida lo considero diferente al hecho de morir (EIl.2)
¢Se ha considerado valorar la anticipacién en la descripcion? (Ell.3)

No sé si también se podria relacionar con la “incertidumbre ante lo desconocido ” (ese miedo a
la noche, a estar solo, esas llamadas continuas al personal...) (EIl.28)

Los expertos inciden en dejar constancia de que el dolor va mas alla de lo fisico:

Hablaria también de las pérdidas e, no sélo fisicas y emocionales, sino también familiares y
sociales (Ell.4)
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Aprension, preocupacion o malestar relacionados con el dolor y sufrimiento emocional,
espiritual, social y fisico (DOLOR TOTAL) (EIL.7)

Hablaria también de las pérdidas e, no sélo fisicas y emocionales, sino también familiares y
sociales (EII.8)

(...) la visién enfermera es integral, y en este momento influye no solo las necesidades fisicas y
emocionales, también las sociales (pérdidas de rol, de personas...de gastos durante y cuando ya
no esté...) y espirituales (de transcendencia, de "¢Ha valido la pena llegar hasta aqui?", etc.)
(E11.16)

Aprension, preocupacion de uno mismo y/o de la familia, malestar relacionados con el dolor, el
sufrimiento, las pérdidas, la incapacidad o la dependencia, tanto fisicos como emocionales, que
implica el proceso de morir y la agonia (Ell. 20)

Afiadiria: tanto fisicos como emocionales, sociales y espirituales (EI1.23)

Finalmente, algunos expertos sugieren nombrar la etiqueta de manera alternativa:
Desadaptacion al proceso de morir (EIl.3)

Afrontamiento ineficaz de la situacion de Gltimos dias (EI1.12)

Al igual gue con las sugerencias de los expertos ante la validacion de contenido de la
definicion del DxE Ansiedad ante la muerte, la tabla 4.13 resume de manera cualitativa
las seis categorias que engloban las aportaciones mas significativas para la propuesta del

DXE Temor al proceso de morir.

Tabla 4. 13. Categorias de las Propuestas de los Expertos de la Definicion del DXE Temor al proceso de morir

CATEGORIA DESCRIPCION

Malestar emocional Existen varios sentimientos que acompafian al proceso de morir, no solo el
miedo

Miedo en lugar de Temor El concepto “miedo” se utiliza mas habitualmente que el término “temor”

Ambigiiedad entre temor al proceso de morir y La ansiedad que se genera ante lo desconocido se confunde con el temor

ansiedad ante la muerte ante la amenaza tangible del proceso de morir

Proceso de morir versus idea general de muerte La muerte como idea predomina por encima de la muerte como proceso

Vision bio-psico-social-espiritual del dolor El dolor asociado al proceso de morir va mas alla de lo fisico

Afrontamiento Se contemplan aspectos relacionados con el afrontamiento o aceptacion de
la muerte
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4.2.3. Validacion de las CD y manifestaciones de la literatura de la propuesta de

diagnostico Temor al proceso de morir

De las 19 CD y manifestaciones que se propusieron para el diagnostico Temor al

proceso de morir, los expertos validaron 16. Diez de ellas correspondian a

manifestaciones de temor al proceso de morir extraidas de la literatura consultada y

validadas por los expertos para formar parte del cuestionario de validacién de contenido

de la propuesta de dicho diagndstico; las otras nueve correspondian al DxE Temor

(00148) presentes en la Clasificacion NANDA-I (Herdman et al., 2015) (Tabla 4.14).

Tabla 4.14. CD y Manifestaciones de la literatura para la propuesta de DxE Temor al proceso de morir

10 manifestaciones de la literatura para la propuesta de DXE Temor al
proceso de morir

9 CD DXE NANDA-I Temor
(00148)

Pensamientos obsesivos en torno al tema de la muerte

Dificultad para pensar en otra cosa que no sea la muerte y/o el proceso de
morir

Imégenes mentales relacionadas con la muerte y/o el morir

Sensacion de pérdida de control

Sensacion de pérdida de la propia dignidad

Sensacion de falta de sentido del proceso de morir

Ansiedad anticipatoria por la preocupacion sobre los eventos que envuelven
la muerte, propia o de los seres queridos

Deseo de huir

Sentimiento de culpa por ser una carga por la dependencia asociada al
proceso de morir

Conductas de evitacion ante estimulos relacionados con el final de la vida

Disminucion de la seguridad en si
mismo

Sentimiento de alarma
Sentimiento de panico
Sentimiento de pavor

Los estimulos se consideran una
amenaza

Aumento de la alerta

Conductas de ataque
Focalizacién limitada a la fuente
de temor

Impulsividad

Los expertos validaron las 10 manifestaciones seleccionadas de la literatura como CD

para el diagnostico Temor al proceso de morir, obteniendo solo dos de ellas valores de

IVCD superiores a 0.8 para ser consideradas mayores (Tabla 4.15).
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Tabla 4.15. IVCD Para las Manifestaciones de la Propuesta de DXE Temor al proceso de morir

Manifestaciones de la literatura N 1IVCD DE Tipo de manifestacion
Pensamientos obsesivos en torno al tema de la muerte 203 0,73 0,241 Menor
Dificultad para pensar en otra cosa que no sea la muerte y/o el 203 0,74 0,225 Menor
proceso de morir
Imégenes mentales relacionadas con la muerte y/o el morir 202 0,69 0,245 Menor
Sensacion de pérdida de control 203 0,82 0,187 Mayor
Sensacion de pérdida de la propia dignidad 198 0,74 0,227 Menor
Sensacion de falta de sentido del proceso de morir 198 0,66 0,241 Menor
Ansiedad anticipatoria por la preocupacion sobre los eventos 204 0,85 0,185 Mayor
que envuelven la muerte, propia o de los seres queridos
Deseo de huir 203 0,68 0,267 Menor
Sentimiento de culpa por ser una carga por la dependencia 204 0,77 0,240 Menor
asociada al proceso de morir
Conductas de evitacién ante estimulos relacionados con el final de 204 0,75 0,201 Menor

lavida

De las nueve CD del DXxE NANDA-I Temor (00148), seis fueron validadas por los

expertos, aunque fueron calificadas como de baja representatividad (Tabla 4.16).

Tabla 4.16. IVCD Para las CD del DxE NANDA-I Temor (00148)

CD N 1VCD DE Tipo de CD
Disminucion de la seguridad en si mismo 202 0,63 0,260 Menor
Sentimiento de alarma 202 0,69 0,233 Menor
Sentimiento de panico 203 0,74 0,223 Menor
Sentimiento de pavor 202 0,67 0,237 Menor
Los estimulos se consideran una amenaza 200 0,59 0,233 Descartada
Aumento de la alerta 204 0,70 0,234 Menor
Conductas de ataque 202 0,54 0,237 Descartada
Focalizacion limitada a la fuente de temor 198 0,63 0,231 Menor
Impulsividad 202 0,49 0,248 Descartada

4.2.4. Analisis factorial de las manifestaciones de la propuesta de diagndstico
Temor al proceso de morir

Al igual que con la validacion de contenido del DxE NANDA-I Ansiedad ante la
muerte, se recurrio al AFE de las 10 manifestaciones de la literatura seleccionadas para
el DxE Temor al proceso de morir, con el fin de determinar el tipo de relacion existente
entre ellas y poder reducirlas a dimensiones comunes. Se descarto incluir en el analisis
factorial las nueve CD del DXE NANDA-I Temor (00148), puesto que algunas de ellas
fueron descartadas como CD o resultaron poco representativas para la nueva propuesta

de diagndstico tras el criterio de los expertos.
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Se calcul6 el a de Cronbach, que dio valores proximos a 1 (0,843), se realizo la prueba
de esfericidad de Bartlett, que resultd estadisticamente significativa al nivel <0.000 (y? =
782,926; gl = 45), y se obtuvo la medida de la adecuacion del muestreo de KMO, que
dio un valor de 0,845, mostrando una varianza comun de las puntuaciones de las
manifestaciones adecuada para el andlisis factorial (Tabachnick & Fidell, 2013). La
extraccion de ACP con rotacion varimax revelo la presencia de dos factores con valores
propios superiores a 1. Esta solucion de dos factores explicd un 58,63% de la varianza
con cargas entre 0,567-0,908. Estos datos se presentan por factor en detalle en la tabla

4.17, junto con la categoria dada a cada uno.

Tabla 4.17. Analisis Factorial de las Manifestaciones de Temor al Proceso de Morir

NUmero Categoria cD Cargas Varianza ade
Factor del Factor Factoriales explicada Cronbach
Ideacion « Dificultad para pensar en otra cosa que no sea la 0908
inv:I?J%t?aria muerte y/o el proceso de morir '
ersistente . * Imégenes mentales relacionadas con la muerte y/o el 0817
P proceso de morir ' 0,877
1 ylo . . 28,85%
anticipatori e Pensamientos obsesivos en torno al tema de la muerte 0,848
asobre la e Ansiedad anticipatoria por la preocupacién sobre los
muerte eventos que envuelven la muerte, propia o de los seres 0,574
queridos
e Sensacion de pérdida de la propia dignidad 0,799
e Sentimiento de culpa por ser una carga por la
. A . . 0,723
Afrontamien dependencia asociada al proceso de morir
9 to ineficaz e Sensacion de falta de sentido del proceso de morir 0,637 29,78% 0,737
del proceso e Conductas de evitacion ante estimulos relacionados 0633
de morir con el final de la vida !
e Sensacion de pérdida de control 0,604
o Deseo de huir 0,567
TOTAL 58,63% 0,843

Por otro lado, la tabla 4.18 muestra la estructura factorial con las cargas factoriales de
las manifestaciones de la propuesta de DXE Temor al proceso de morir que saturan cada

factor a partir de la matriz rotada.
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Tabla 4.18. Estructura Factorial de las Manifestaciones del DXE Temor al proceso de morir

Manifestaciones Cargas factoriales por factor

1 2
Sensacion de pérdida de la propia dignidad 0,799
Sentimiento de culpa por ser una carga por la dependencia asociada al 0,723
proceso de morir
Sensacion de falta de sentido del proceso de morir 0,637
Conductas de evitacion ante estimulos relacionados con el final de la 0,633
vida
Sensacion de pérdida de control 0,604
Deseo de huir 0,567
Dificultad para pensar en otra cosa que no sea la muerte y/o el proceso 0,908
de morir
Iméagenes mentales relacionadas con la muerte y/o el proceso de morir 0,848
Pensamientos obsesivos en torno al tema de la muerte 0,817
Ansiedad anticipatoria por la preocupacion sobre los eventos que 0,574

envuelven la muerte, propia o de los seres queridos

Ademas, el gréfico de sedimentacion de Cattell apoyd la solucion de dos factores del

AFE (Figura 17).

Grafico de sedimentacion

Autovalor

1

T T T T T T T T T T
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Numero de componente

Figura 17. Gréfico de sedimentacion de Cattell para las manifestaciones de la propuesta de diagndstico Temor
al proceso de morir

4.2.5. Validacion de los FR y causas de la literatura de la propuesta de diagnostico
Temor al proceso de morir

De los siete FR y factores causales propuestos para el diagndstico, seis fueron validados

por los expertos; de los mismos, cuatro obtuvieron valores de IVCD superior a 0.8, es
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decir, que fueron considerados FR de alta representatividad por parte de los expertos.
Sin embargo, el unico FR seleccionado para la propuesta de diagnostico, y que fue
extraido del DXE Temor (00148) de la Clasificacion NANDA-I (Herdman et al., 2015),
no fue considerado representativo para el DXE Temor al proceso de morir, pues obtuvo
valores de IVCD inferior a 0.6. EI IVCD obtenido en cada FR y causa seleccionada de

la literatura se presenta en la tabla 4.19.

Tabla 4.19. IVCD Para los FR y Causas de la Propuesta de DxE Temor al proceso de morir

FR DXE NANDA-I Temor (00148) n 1VCD DE Tipo de FR

Respuesta aprendida 189 0,55 0,257 Descartado
Causas encontradas en la literatura N 1\VCD DE Tipo de Causa

Experiencias previas negativas relacionadas con el proceso de 198 0,80 0,188 Mayor
morir de otros
Duelos no resueltos 196 0,79 0,213 Menor
Tabdes sociales en torno al final de la vida 197 0,82 0,201 Mayor
Mal control del dolor o de otros sintomas angustiantes 198 0,89 0,161 Mayor
relacionados con el deterioro del final de la vida
Expectativas de vida corta 197 0,78 0,214 Menor
Incertidumbre por dejar asuntos pendientes 197 0,86 0,183 Mayor

Finalmente, y aplicando la modificacion de (Sparks & Lien-Gieschen, 1994), el IVCD
Global, es decir, del diagndstico en su totalidad, fue de 0,78, sugiriendo una pertinencia
baja del contenido del mismo y, como consecuencia, que el contenido del DXE Temor al
proceso de morir resulte poco representativo para personas que se encuentran en

proceso de final de vida.

4.3. FASE Il. GRUPO FOCAL
En este apartado se muestran los resultados obtenidos a través de la sesion de GFD
desarrollada, con una interpretacion simplificada de las aportaciones realizadas por los

participantes a partir de las preguntas fijadas en el guion de la sesion.
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Lo primero que se hizo fue plasmar el sociograma de la distribucion fisica de los participantes

del GFD, con el objetivo de reproducir las interacciones que se habian establecido entre ellos

(Figura 18).
AN
D Moderadora
A Observadora q
O Participantes
— Acuerdo — Convergencia

———— Desacuerdo — Divergencia

¢ Conflicto

Figura 18. Sociograma del GFD. Adaptado de Castro A. et al., (2016)

Los resultados muestran 96 codigos (Tabla 4.20), relacionados con citas contenidas en
las transcripciones. A través de un proceso de abstraccién e interpretacion, estos
codigos, que emergieron de unidades de significado relevantes, generaron tres
categorias que abarcaban, a su vez, 16 subcategorias que daban respuesta a las

preguntas planteadas por la moderadora durante la sesiéon.

Tabla 4.20. Cddigos, Subcategorias y Categorias del Analisis Cualitativo del Grupo Focal de Discusion

Cadigos Frecuencia Subcategorias Categorias

Confort 2

S;;rer saber i Necesidades de los pacientes | Cuidados al final de la vida
Dejarse ir 1

Ser entendido 3

Confianza 2

Seguridad 1

Profesional sin miedo a 1

responder

Profesional sin miedo a estar 2

Expresar emociones 1

Desahogarse 1
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Continuacion Tabla 4.21.

Cadigos Frecuencia Subcategorias Categorias

Escuchar 2
Informar

Dar confianza

Dar seguridad

Entender

Captar necesidades
Preocuparse por el enfermo
Acompafar

Competencia emocional
Experiencia

Ser buena profesional

Ser sincera

Dar intimidad

Garantizar privacidad de la
informacién

Garantizar el menor dolor
posible

Ofrecer buenos cuidados
No querer herir
Habilidades comunicativas

Habilidades enfermeras

PRRPWRRPRORARRREO

N

I

Ocultar informacion
No saber qué hacer
Falta de formacion
Recortes econdmicos
Hasta donde informar
Falta de tiempo
Necesidad de soporte
Cambio de valores
Burocracia
Complejidad del lenguaje
enfermero

Limitaciones en los cuidados . . .
Cuidados al final de la vida

AP NPRPUOOOODRFE O OW

Ser humana
Humanidad vs tecnologia

Humanizacion de los cuidados

N A

Pasarlo mal

Sentimiento de culpa
Miedo

Amor

La muerte del otro te rompe
Impacto de la muerte ajena

Sentimientos de las enfermeras

PP owWwow-N

Componentes individuales 1 Componentes de personalidad
Vivencias personales
Te implicas

N =

Diferenciar cuidados
Cuidados claros

Los cuidados son iguales
Cuidados mas globales en el
miedo

Cuidados en el proceso de morir

P NN DS

Normalizar la muerte 7 Normalizacién de la muerte
Voluntades anticipadas 3
Muerte como tabu 2

El cancer es un palo 1 Muerte y cancer Conceptualizacion y vivencia
Cancer es muerte 1 de la muerte
Cancer es estigma 1

La familia no esta preparada 2 Muerte y proceso de morir
Proceso de duelo 3
Proceso de muerte 7

1

Resignacion

Diferencias entre miedo y 17 Miedo y ansiedad relacionado

ansiedad con la muerte
Ansiedad 3
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Continuacion Tabla 4.20

Codigos Frecuencia Subcategorias Categorias
Miedo al dolor 2 Manifestaciones de miedoala | Conceptualizacién y vivencia
Aferrarse a la vida 1
Miedo a no volver a ver a la 2 muerte de la muerte
familia
Miedo a morir joven 3
Enfado 2
Miedo a causar dolor a la familia 1
Miedo a la muerte ajena 1
Miedo a la incertidumbre 1
Miedo a las pérdidas 2
Miedo a morir 1
Diferenciar DXE 6 Diferencias entre los DxE
X“ '?ZEdcon;ﬂT ], 1 Ansiedad ante la muerte y
nsiedad ante la muerte H
La Ansiedad ante la muerte 1 Temor al proceso de morir
sobra
El miedo ante la muerte es mas 1
claro
Causa de temor al proceso de 2
morir
Causa de ansiedad ante la muerte 1
Utilidad de DxE 8 Utilidad de los DxE
DxE claros 3 . o
Utilidad de DXE en la docencia 3 Diagnosticos enfermeros
Los DxE favorecen la 1
continuidad de los cuidados
Los DxE profesionalizan 1
Necesidad de consensuar DxE 1
Eliminar un DxE 1
Lenguaje enfermero 4 Lenguaje enfermero
Variabilidad del lenguaje 2
enfermero
Simplificar el lenguaje 3
enfermero
Cuidados versus registros 1 Registros y cuidados
Registros enfermeros 3 estandarizados
Estandarizacion de cuidados 2

Los aspectos que emergieron con mayor frecuencia en las aportaciones de los
participantes en el GFD giraron principalmente en torno a las dificultades para
diferenciar los conceptos miedo y ansiedad relacionado con la muerte y el proceso de
morir. No obstante, se plasman a continuacion los hallazgos mas relevantes agrupados
por las tres categorias seleccionadas a raiz del andlisis, a traves de fragmentos de
comentarios expuestos por las participantes. Detrds de cada cita aparecen dos
identificaciones; la primera corresponde al codigo asignado a cada participante, que se
identifica con la letra “P”, seguido del orden numérico que ocupaba en la mesa tomando

como punto de partida a la moderadora; la segunda indica el registro de la cita asignado

177



g
U=

IV.RESULTADOS

por el programa Atlas.Ti®, y expresado con dos niimeros separados por dos puntos. De
esta manera quedo asegurada la confidencialidad de las participantes y permitio facilitar

la busqueda de informacion.

Categoria 1: Cuidados enfermeros al final de la vida

Las participantes expusieron sus percepciones en torno a distintos aspectos relacionados
con los cuidados de las personas en situacion de final de vida, que se recogieron en siete
subcategorias:

Necesidades de los pacientes: Las participantes expresaron que las enfermeras detectan

necesidades fisicas y emocionales como demanda habitual de los pacientes de final de
vida, enfatizando los aspectos de comunicacion, especialmente solicitar informacion y

poder ser entendido:

“Hay pacientes que cuando se va la familia es cuando aprovechan para poder... hablar con
nosotras... para enterarse...y no sé... de muchas cosas, que a veces con la familia se sienten
cohibidos” (P4) (1:16)

“Claro, ¢qué derecho tengo yo a no hacer caso a la familia si el paciente me pregunta?
evidentemente, yo contesto” (P2) (1:20)

“(...) Cuando el paciente se queda solo es cuando recurre a nosotros y te pregunta” (P3) (1:21)

“Yo tuve el caso de un sefior que tuvo un ictus y que estaba con una hemiplejia derecha y que no

podia hablar y que con la mirada te decia “por favor, socorro” porque el afan de ponerles NSG,
que no queria, porque se la arrancaba cuando podia... Pedia como clemencia divina, entonces,
a ver si alguien le podia entender que él no queria seguir asi..., es duro ¢eh?” (P4) (1:29)

Habilidades de las enfermeras: Las participantes comentaron que las enfermeras que

cuidan personas que se encuentran en situacién de final de vida requieren unas
competencias o habilidades determinadas, entre ellas saber captar las necesidades,
principalmente las emocionales, estar al lado del paciente y la familia acompafando,

informando y poder evitar dolor y sufrimiento innecesarios:

“Porque claro, como lo tienes que saber (...) Normalmente estan tiempo. TU sabes quién esta al
lado del paciente, lo que necesitan” (P5) (1:15)
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“(...) a veces solo mirar como entra por la puerta ya sabes por dénde tirar” (P2) (1:50)

“Yo creo que.. bueno, que enfermeria hace un papel muy importante en todo el
acompafiamiento del proceso de final de vida y del perfil de paciente que estamos atendiendo
(...) Y el acompafiar también a la familia, ¢no? El que estén, que puedan estar en contacto con
él, el tiempo que quieran, el poder ofrecerles servicios, no sé.... desde religiosos, espiritual o de
acompafiamiento” (P8) (1:25)

“Yo creo que la persona le das, o sea, la sensacién de decir que no estas solo (...) Garantizar
que estas alli, garantizar que tenga el menos dolor posible ¢no?” (P7) (1:79)

“Una persona que tiene miedo, ¢qué?... ;qué? Pues haces lo mismo que la que esta con
ansiedad. Escucharlos, empatico, ofrecerle todo lo que puedas, acompafarlos ” (P5) (1:141)

Limitaciones en los cuidados: Las participantes verbalizaron que las enfermeras en

ocasiones tienen dificultades para saber qué hacer exactamente, sobre todo relacionado

con la informacion:

“Yo los pacientes que a nivel de qué quieren saber y hasta donde quieren saber, para mi es lo
mas complicado, en el sentido de decir, bueno ¢el paciente estd informado? Pero ¢qué
informacion?” (P8) (1:58)

“(...) y también desde el punto de vista enfermero, ¢hasta dénde nosotros podemos informar? ”
(P3) (1:60)

“Con mas pacientes en la sala, no podemos hablar, ;qué les dices a los pacientes?” (P1)
(1:100)

“Yo a veces me encuentro que me... que me quedo encallada...” (P2) (1:113)

No obstante, aparecen también referencias en el anélisis que hacen alusion a la falta de
una formacion especifica en aspectos emocionales, la falta de tiempo o la complejidad
del lenguaje enfermero como elementos que dificultan el desarrollo y registro adecuado

de los cuidados enfermeros al final de la vida:

“(...) que nos encontramos con profesionales que dicen que no han estado suficientemente
formados para eso, que han tenido que ir aprendiendo sobre la marcha ¢no? o ensayo-error,
sobre la préctica, que a veces siguen teniendo miedos o dudas al respecto de como tratar segun
qué preguntas dificiles ¢no?(...) Todavia hoy en dia nos estan diciendo las enfermeras que
necesitarian mas formacidn en estos aspectos, que no son de cuidados fisicos, que quizés eso lo
tienen mas claro, sino todo lo que tiene que ver con cuidados con las preguntas, habilidades de
comunicacion, la parte emocional, o el gran tema de las necesidades espirituales, que es un
término muy abstracto ” (P7) (1:41)
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“Necesitas una comunicacion, necesitas una intimidad, y para esto se necesita un tiempo (...) un
equipo formado ” (P3) (1:84)

“(...) enfermeria detecta, evidentemente el caso, estdn tanto con los pacientes como con la
familia; pero el tiempo que no les pueden dedicar, el tiempo que nos gustaria ¢no? dedicarle no
se puede... puedes tener mas 0 menos herramientas, mas o menos habilidades, con la
experiencia, evidentemente, vas creando mas herramientas y mas habilidades... el tema es el
tiempo. Pues esas personas necesitan un tiempo. Un tiempo de escucha, un tiempo de
intercambio de pareceres, que se puedan expresar tanto ellos como las familias ” (P8) (1:95)

“(...) que haya sistemas que me ayuden a que eso sea facil. Y no tenga que pasar demasiado
tiempo en la burocracia de hacer un plan de cuidados y me esté quitando tiempo del cuidado

que es lo esencial ¢no?” (P7) (1:162)

Humanizacion de los cuidados: Todas las participantes priorizaron el contacto humano

por encima de las técnicas terapéuticas:

“(...) es un ser humano, somos humanos y yo creo que a veces sabemos, ya no porque nos viene
de la escuela, sino porque cuando td ves un humano sufrir ¢no? ... es decir, es al final de la vida
es humanidad (...) ya puede haber tecnologia de por medio que es humanidad totalmente ” (P5)
(1:32)

“Yo pienso... a ver, esta es mi forma de verlo ¢eh? que es ser 0 no ser; yo que sé, que por mucho
que td ensefies en una universidad humanidad, si ti la parte humana no la tienes, o sea, es
dificil. Puedes ser correcto, porque ti puedes hacer una intervencién correcta, pero no a lo
mejor tan humana” (P4) (1:46)

“Yo pienso que el paciente terminal, cuando acordamos este tipo de cuidados, cuando la
medicina ya ha fracasado, cuando ya no se puede hacer nada mas técnicamente hablando o
médicamente hablando, entonces ahi lo Gnico que recurres es a la sedacion, en el Gltimo
extremo, y cuidados, carifio, contacto, comunicacién, informacion, aproximacion...” (P3) (1:90)

Sentimientos de las enfermeras: Durante la sesion algunas participantes hicieron

comentarios respecto a distintas emociones, especialmente el sentimiento de culpa, que

algunas enfermeras sienten cuando cuidan a pacientes en situacion de final de vida:

“Yo esa primera vez.... igual que se recuerda el primer beso, y todo eso? la primera vez que yo
no tenia experiencia como enfermera oncolégica... ...Y era: joder...” (P5) (1:23)

“Ademas, es lo que decias tu antes también, que a veces estas poniendo la SNG vy tu te sientes...
cruel a mas no poder... y tu diciendo no puede ser que tenga que poner una SNG cuando no
vamos a ningln lado ” (P3) (1:35)

“(...) en el momento en que tu dices “se estd muriendo”, “es que el médico no me dijo que se iba
a Morir tan pronto”, y entonces ahi puede entrar un poquito el miedo de decir, hasta donde
generas también una ansiedad afiadida al proceso de duelo ” (P3) (1:185)
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Componentes de personalidad: Tres participantes expresaron que existen elementos

unicos e individuales que configuran la personalidad de las enfermeras y que influyen
en su capacidad de afrontamiento ante el cuidado de pacientes que se encuentran en

situacion de final de vida:

“Yo creo que hay un componente individual de cada profesional que hace que tu te enfrentes
¢no? a ese momento de la muerte de una manera u otra, depende de como tu lo vivas, depende
de como tU lo percibas, de como ti... y esto es bastante dificil de evitarlo ¢no? porque es cdmo
th sientes en ese momento ” (P6)_(1:55)

“Extrapolas tus vivencias también, y la manera de como te encuentras, /no? y eso se ve
afectado en los cuidados que tU vas a ofrecer a la otra persona. Esto es asi, y a nivel de todo:
acompafiamiento, de cuidados mas especificos, mas instrumentales ¢no? ” (P8) (1:56)

“(...) el punto de equilibrio entre que me implico.... y que no me afecte, sabes? Es como muy
complicado...” (P7) (1:203)

Cuidados en el proceso de morir: La mayoria de las participantes comentaron que el

proceso de morir requiere unos cuidados muy especificos, claros y concretos, y

especialmente el miedo a la muerte con respecto a la ansiedad ante la muerte:

“Como enfermera, ante el proceso de miedo del proceso de morir, ante una exacerbacion de un
dolor, tengo cosas que hacer concretas ” (P8) (1:149)

“Hacia el proceso de morir los cuidados son mas claros. Pero ante la ansiedad ante la muerte,
que es una ansiedad hacia algo que no conocemos...” (P7) (1:198)
Categoria 2: Conceptualizacion y vivencia de la muerte
Esta categoria se refirid a los aspectos personales, sociales, culturales y administrativos
relacionados con la manera de entender, aceptar y normalizar la muerte. Contenia cinco

subcategorias.

Normalizacion de la muerte: Todas las participantes estaban de acuerdo en la necesidad

de normalizar la muerte, tanto desde el punto de vista social o cultural, hablando de ella
en las escuelas, y desde una perspectiva de regulacion legislativa, mediante la difusién

del documento y la panificacion de voluntades anticipadas:
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“Hay mucho, mucho trabajo por hacer y un cambio ¢eh? socialmente que la gente... entienda,
que venimos y que nos vamos, y entonces a partir de ahi trabajar, sobre todo informacion,
comunicacion y proximidad ” (P3) (1:7)

“(...) los pequefios de P3, ensefiarles lo que es la muerte, bueno... ensefiarles... a vivir la muerte
de otra manera. Es decir, ya es algo cultural ” (P5) (1:76)

“Si surgiera el tema con mas naturalidad; y pudiéramos saber qué querria el otro. Cuando eso
pasa, al menos tienes la tranquilidad de hacer algo ” (P7) (1:108)

“Te puedes morir mafiana mismo, hoy estas aqui y mafiana no se sabe; es un tema que se
tendria que normalizar mas para hablarlo y para tenerlo ;no? ” (P6) (1:109)

“Porque lo que no sabes nunca como le puede afectar ;no? Si supieras que, oye..., que lo
tuviera tan normalizado como para poder..., lo que hemos dicho... de que a pesar de que nos
vamos a morir todos..., pero claro, si no lo tiene tan normalizado... cémo le puede afectar ¢no?
que se acaba de morir y tG...” (P4) (1:115)

Sin embargo, la normalizacion de la muerte resulta dificil porque las participantes
expresaron que se sigue considerando en general, incluso en el contexto asistencial, un

tema tabu:

“Yo creo que hay una parte importante de los profesionales que no estan, no.... que el hecho de
tratar la muerte, ¢no?... todavia el tema de la muerte sigue siendo un tema tab( ” (P6) (1:54)

“Yo tengo muy normalizada la muerte desde el momento en que se concibe, ¢vale? y eso..., esta
la muerte ahi detras, porque puede pasar en cualquier momento. Pero si es cierto que es un
tema muy tabu” (P2) (1:111)

Muerte y cancer: Las participantes expresaron que aun se percibe el cancer como un

estigma que se asocia a un prondstico de muerte:

“Cancer es muerte todavia... ” (P2) (1:192)

Muerte y proceso de morir: Respecto a como sobrellevan los pacientes que se

encuentran en situacion de final de vida su proceso de morir, algunas participantes

destacaron el miedo y la resignacion a las pérdidas:

“Cuando llegas al final es cuando te acercas a la muerte... ; Tengo miedo? Yo lo que pienso a la
pérdida ¢no? de sufrir... yo creo que no. No, no tanto sufrir la muerte, porque sabes que ta le
estds garantizando de que no va a sufrir para morir, de que td vas a ayudar a morir, en el
sentido de que no vas a dejar pasar dolor, de que le vas a dar confort... eso no, casi seguro, lo
tienen garantizado; pero han de pasar por los otros duelos y llegar al momento de conformarte,
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que tienes que abandonar, y hasta que llega esta resignacion, pues claro, todos estos procesos
de ansiedad, miedo, se deben conjugar...” (P4) (1:122)

“(...) que €l ira siguiendo, pues eso, ira siguiendo el proceso a su ritmo, a su tiempo, y lo que td
tienes que hacer es acompafarlo y que acepte (...) si yo tengo miedo al proceso de muerte, ¢por
qué tengo miedo o temor al proceso de morir? ¢Porque dejo solo a mi hijo, que soy el padre de
familia...? ¢sabes?” (P8) (1:135) (1:145)

Miedo y ansiedad relacionados con la muerte: Las participantes expresaron que los

pacientes en situacion de final de la vida experimentan generalmente mas miedo que

ansiedad, aunque mostraron dificultades en la diferenciacion de ambos constructos:

“(...) los pacientes siempre, siempre, siempre, y los profesionales, hemos hablado de miedo. El
paciente tiene miedo. El paciente ha dicho esto: “mi marido tiene miedo jeh? mi...”; y la
ansiedad, la verdad es que yo lo he oido aqui (...) la primera consulta de oncologia y tal... “es
que no descanso bien porque a ver usted que me va a decir...” yo creo que por ahi también le
viene el miedo, a lo mejor, pero puede ser ansiedad...” (P5) (1:116) (1:121)

“Yo lo veo mas como... normalmente estdn como muy conjugadas, en el sentido, el temor, la
sensacion de temor al proceso de muerte nos puede desembocar a una situacién de ansiedad y
de estrés” (P8) (1:124)

“Yo en nuestra practica... igual se fomenta casi cada dia que estas esperando resultado, o sea,
no solo ante la muerte, sino durante todo el proceso, pueden ser diferentes momentos, sobre
todo cuando han de hacer pruebas generalizadas para ver como va el tratamiento, si va bien, si
va mal, ... ese es el momento que méas ansiedad esta creando; entonces, por eso lado, igual si
que seria diferenciar al miedo a morir” (P2) (1:137)

Manifestaciones de miedo a la muerte: Las participantes reflejaron comentarios acerca

de manifestaciones de miedo relacionados con la muerte que las enfermeras perciben en
los pacientes que se encuentran en situacion de final de vida, destacando el miedo a

perder la familia y el miedo a morir joven:

“Yo creo que una de las cosas que mas miedo da a una persona, por lo menos a mi me daria,
¢eh? me pongo en mi lugar, es no ver a la gente que yo quiero. Entonces yo, solo de pensar en
que me voy y que ya no los vuelvo a ver... a mi me entra mucho miedo ” (P4) (1:68)

“Miedo a perder, 0 no volver a poder ver a los familiares ¢no?” (P7) (1:200)

“Si eres joven... El miedo se quintuplica, mas que si eres mas mayor, que ya tienes la vida mas
resuelta. Igual lo ves menos traumatico. Si, es mas traumatico ” (P1) (1:69)

“Los pacientes... emmm... jovenes era el miedo que tenia la mayoria, que crea una situacion que
yo decia: “por favor” ino?” (P5) (1:75)
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Categoria 3: Diagnosticos Enfermeros

El mayor ndmero de intervenciones en la sesion del GFD estuvo relacionada con
aportaciones referentes a los DxE, principalmente referidos a la dificultad para
diferenciar el DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147) de la propuesta de

diagnostico Temor al proceso de morir:

“El tema de la ansiedad ante la muerte, yo creo que el principal problema que nos encontramos
es que la diferenciacion no viene del ambito enfermero; viene del &mbito de la psicologia, donde
la psicologia parece que tiene mucho mas claro la diferenciaciéon entre ansiedad y la
diferenciacién de temor. Y que cuando eso lo aplicamos al &mbito enfermero, teniamos muchas
complicaciones, porque quiza no tenemos tan clara esa diferenciacion conceptual ” (P7) (1:140)

“La duda importante es como diferenciamos cuando te dice “tengo miedo a morir” y esto me
genera una ansiedad que repercute, pues cardiaca, insomnio, mil cosas... ¢qué cuidados das
distintos ante un caso y otro? Son los mismos ” (P3) (1:136)

Esta categoria incluyd cuatro subcategorias:

Diferencias entre los DXE Ansiedad ante la muerte y Temor al proceso de morir: Las

participantes expresaron tener dificultades para distinguir ambos diagndsticos vy

asignarles cuidados desiguales en la practica asistencial:

“El paciente tiene miedo. El paciente ha dicho esto: “mi marido tiene miedo, jeh? mi...”; y la
ansiedad, la verdad es que yo lo he oido aqui porque me lo decis, ¢vale? Yo creo que los
cuidados... saber diferenciar esas dos etiquetas, yo creo que nos puede servir a los docentes
para ayudar a los estudiantes a estudiar mejor el proceso, pero yo creo ¢eh? que una vez que
uno esta con pacientes... eso de: ¢qué era ansiedad y qué era miedo? ¢Sabes? ¢Qué diferencias
hay exactamente, de cuidados, ante uno y otro? (...)Porgue el paciente, normalmente, cuando a
una persona le dicen que tiene cancer, el pronostico es que te viene aqui... corto y muerte; y la
palabra, no sé si es ansiedad, pero miedo.... es lo que hablamos siempre, esta en la literatura,
est en las investigaciones... Entonces, yo creo que siempre nosotros, por ejemplo, siempre
hemos hablado de miedo, y el paciente ha comentado: “tengo miedo”, y la familia ha hablado
de miedo. Ansiedad lo he oido aqui por primera vez. Posiblemente hay pacientes... cuando estan
en el proceso del diagnéstico... tienen ansiedad ” (P5) (1:116) (1:117) (1:118)

Utilidad de los diagnosticos enfermeros: En general, las participantes verbalizaron que

los DXE son maés Utiles para la docencia o para las enfermeras noveles que para la
practica habitual de una profesional experimentada, y que facilitaria mucho mas su

implementacion si estuvieran descritos con términos claros:
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“Son aspectos como muy abstractos, y para que pueda ser Gtil en la practica debe poder
conceptualizarse de forma mas clara. No tenemos por qué tener tanto en la mente que hay ahora
no me acuerdo si era ansiedad o era miedo. Yo pienso que deberia ser algo mas claro que nos
permitiera, para que pueda ser Util la etiqueta... ” (P7) (1:128)

“Le pueda servir a una enfermera novata, novel, que acaba de empezar y dice: “que no se me
pase nada de este paciente que acaba de venir, a ver qué le tengo que hacer” (P5) (1:154)

Lenguaje enfermero: Las participantes mostraron ambigiiedad respecto al uso y registro

del lenguaje enfermero en la practica, debido principalmente a su complejidad para

entenderlo y a la variabilidad en su aplicacion:

“(...) que fuera mas facil de identificar su significado. Porque cuando las etiquetas, y no solo
ésta en relacién al lenguaje enfermero, cuando la etiqueta es abstracta, o no se utiliza, o no se
utiliza bien (...) Pero también creo yo que nos hemos perdido mucho en la variabilidad de
posibilidades de planes de cuidados y lenguaje enfermero” (P7) (1:129) (1:159)

“(...) sinceramente, aplicando el sentido comuln es que hay diagnésticos que madre mia de mi
vida, o sea ¢ddnde vamos?” (P4) (1:174)

Sin embargo, coinciden en afirmar que su uso contribuye a profesionalizar la disciplina

y a favorecer la continuidad de los cuidados:

“El lenguaje enfermero es profesionalizar lo que... es la Unica manera de profesionalizar
nuestro proceso” (P2) (1:168)

“(...) con lo cual todo lo que es el proceso de ingreso, valoracion al ingreso, plan de cuidados,
como lo tenemos super estandarizado, y nos ayuda bastante a tener un perfil del paciente que
vamos a atender y es un perfil que lo ves en dos minutos y sabes a qué pacientes vas a tener en
caso de que venga alguien nuevo ” (P8) (1:156)

Reqistros y cuidados estandarizados: La opinidn de una de las participantes difiere en la

necesidad de trabajar en el contexto asistencial con registros y planes de cuidados

estandarizados, pues opind que las enfermeras expertas no lo requeririan:

“Yo digo a la hora de asistir al paciente, tii no tienes aqui notas de “a ver qué le tengo que
hacer a ese paciente”. Ya lo sabes. Otra cosa es el registro. Tu lo que registras al cabo del dia,
pues te puedes mirar la etiqueta y marcar lo que has hecho y registras (...) Pero yo creo que el
dia a dia de una enfermera especialista y que sepa los cuidados que tiene que hacer, la etiqueta
no te la miras...” (P5) (1:151) (1:154)

Aungue la mayoria de las participantes estuvo de acuerdo en que hay sistemas que

pueden facilitar su implementacion:
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“(...) con nuestro propio lenguaje enfermero a nivel de diagndsticos, intervenciones, objetivos...
Que realmente a nivel informatico se pueden hacer muchas cosas, y se puede ayudar a que todo
esto sea mas facil (...) se puede consensuar y decir: “mira, en esta etiqueta diagnodstica las
intervenciones que vendran relacionados o que creemos que son las mas convenientes las que se
realizan con mayor frecuencia ¢son estas? ” (P8) (1:170) (1:172)

“(...) quizés nos podria ayudar en esta diferenciacion, quizas, a la hora de la docencia, pero
quizds a la hora de la practica, tener una etiqueta que igual englobe mas ¢no? todos los
cuidados que pueden ir relacionados a todo ese proceso.... a la muerte y al proceso de morir,
quizas una etiqueta com(n podria ser util 7 (P7) (1:127)

Los hallazgos que surgieron del analisis de la informacion recogida en la sesion del
GFD fueron agrupados de manera que pudiera ofrecer una interpretacion del fendmeno
planteado a partir de la vinculacion entre los diferentes codigos, subcategorias y
categorias, dando lugar a la aparicion de una red de interrelaciones gracias a la ayuda

del software Atlas.Ti® (Figura 19).
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Derivado de la interrelacién entre los distintos codigos, subcategorias y categorias del
GFD se generé un modelo explicativo que gira en torno a las tres categorias surgidas
tras el andlisis, vinculdndose entre si con diferentes tipos de conexiones que acttan

como moduladores o como mediadores.

Segun el modelo explicativo (Figura 20), los cuidados enfermeros constituyen una de
las prioridades de las enfermeras en la atencion de las personas que se encuentran en un
momento de final de vida, siendo el elemento que mas preocupa las competencias

relacionadas con la informacion, y su inquietud por no sobrepasarlas.

HUMANIDAD
DIFICULTAD EN DIFERENCIAR

ANSIEDAD ANTE LA MUERTE / TEMOR AL PROCESO DE MORIR

relacionado .
relacionado

Acompaiiar

Etiqueta coman
Consensuar .| LENGUAJE repercute
mediante | FNFERMERO modula
SIMPLIFICAR
relacionado I
A modula modula
DIAGNOSTICOS " - CUIDADOS CONCEPTUALIZACION
ENFERMEROS ENFERMEROS DE LA MUERTE
'y ? relacionado A relacionado
relacionado
modula modula modula

NORMALIZACION DE

UTILIDAD LA MUERTE
- DxE profesionalizan - Muerte como tabd

- Docencia TIEMPO INFORMACION COMPONENTES INDIVIDUALES - Céncer es muerte
- Enfermeras noveles - Burocracia - No saber qué hacer - Vivencias - Cancer s estigma
- Recortes - Hasta donde informar - Impacto muerte ajena
- Registros ¢ - Me implico
mediante
Pasarlo mal repercute
modula Sentimiento de culpa -
Voluntades anticipadas
modula
FORMACION

Figura 20. Modelo explicativo de la sesion del Grupo Focal de Discusién

Ademas, existen componentes tanto emocionales como estructurales que influyen en los
cuidados al final de la vida; por un lado, las experiencias y vivencias relacionadas con la

muerte, que determinan a su vez la propia conceptualizacién de la misma; por otro lado,
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aspectos relacionados con las limitaciones asociadas a la percepcion de falta de tiempo,
en las que juegan un destacado papel la gestion de los registros enfermeros. En el primer
caso, las participantes opinan que una adecuada formacion encaminada a normalizar la
muerte desde etapas muy tempranas podria contribuir de manera positiva a mejorar el
afrontamiento a la muerte y, en consecuencia, a desarrollar cuidados mas eficaces.
Asimismo, un adecuado adiestramiento sobre DxE, principalmente en enfermeras
noveles, solucionaria parte de las limitaciones percibidas, como la falta de tiempo, el

exceso de burocracia o la complejidad de los registros.

Finalmente, las participantes coinciden en la necesidad de simplificar el lenguaje para
que las enfermeras asistenciales lo perciban como util, y en el caso concreto de los DxE
del estudio, consensuar una etiqueta NANDA-I comun para los constructos miedo y
ansiedad. Ello lo confirma el hecho de que coincidan en afirmar que los cuidados
principales de una persona que manifiesta ansiedad o temor relacionado con la muerte o
el proceso de morir serian los mismos, principalmente el acompafiamiento, desde la

vertiente mas humana de las enfermeras.
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CAPITULO 5: DISCUSION

Este capitulo se ha dividido en varios apartados para facilitar la discusion de los
resultados en base a la validacion de contenido del DXE NANDA-I Ansiedad ante la
muerte (00147), y de la propuesta de DXE Temor al proceso de morir, por un lado, y los

resultados de la sesion con el grupo focal, por otro.

Al igual que en el capitulo de resultados, los distintos apartados que constituyen la
discusion de la validacion de contenido de los diagndsticos tratados en el estudio han
girado en torno a la definiciéon, CD, FR, manifestaciones y causas de la literatura de

cada uno de ellos.

La discusion referida a los resultados obtenidos a partir del GFD se ha desarrollado en
base a las categorias principales que emergieron tras el analisis de las opiniones de las

participantes durante la sesion.

5.1. FASE I. VALIDACION DE CONTENIDO DEL DIAGNOSTICO NANDA-I
ANSIEDAD ANTE LA MUERTE (00147)

La version espafiola del diagnéstico NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147), asi
como la propuesta de DXE Temor al proceso de morir, han sido sometidos a un proceso
de validacién de contenido mediante expertos a través del método propuesto por
Fehring. No obstante, los criterios que establece Fehring para la condicion de experto
son dificiles de cumplir, no solo en el contexto en el que se realiz6 el estudio, sino en
mas paises donde hay escasas enfermeras doctoras (Levin & Wilkinson, 2001). Por ello
se seleccionaron otros criterios, como la experiencia profesional o la formacién
académica, para obtener una mayor respuesta de enfermeras y garantizar la diversidad

de perspectivas en las valoraciones obtenidas, tal como proponen Quatrini Carvalho
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Passos Guimardes et al. (2016), y que también se desarrolld en otros estudios de

validacion de DxE (Lopes, Altino, & Silva, 2010; Paloma-Castro et al., 2014).

No obstante, la discriminacion de aquellos elementos que serian mas caracteristicos de
ambos diagnosticos, habria podido estar condicionada por la subjetividad del criterio
clinico de los expertos (Zelenikova & Maniakova, 2015), pues en este estudio la
muestra estaba constituida principalmente por expertos en cuidados al final de la vida, y
por lo tanto enfermeras que estan en contacto continuo con personas que estan
experimentando el proceso de morir. Por otro lado, también se deberian tener en cuenta
las actitudes de las enfermeras hacia la muerte, pues estudios que han explorado este
tema concluyen que es un factor que influye en el afrontamiento de los cuidados en el

final de la vida (Khalaf et al., 2018; Libo-on & Nashwan, 2017).

En general, los resultados de las validaciones evidencian dos elementos clave que
condicionan la representatividad de los componentes de ambos diagnoésticos: la
ambigledad entre los conceptos ansiedad y temor, y la necesidad de diferenciar entre
los términos muerte y proceso de morir. Esta confusion seméantica se hace patente en
base a los hallazgos que quedan reflejados en los apartados que se describen a

continuacion.

5.1.1. Validacion de las CD del DXxE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147):
Gran parte de los estudios de validacion de contenido desarrollados mediante el modelo
de Fehring se han realizado principalmente en base a las CD del
diagndstico (Gongalves et al., 2016; Zelenikova & Ziakova, 2012). No obstante, este
estudio ha explorado también la pertinencia de las definiciones y FR del diagndstico,

con el fin de dar mayor fortaleza a la validacion.
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Los expertos identificaron como mayores sélo cuatro CD de las 56 propuestas en total,
estando estas CD mas relacionadas con el temor al proceso de morir (temor al dolor
relacionado con la agonia, temor al proceso de agonia, temor a un proceso de agonia
prolongado y, temor al sufrimiento relacionado con la agonia), que con la ansiedad ante
la muerte. Los expertos atribuyen manifestaciones de temor por el sufrimiento, por la
agonia o por el dolor a un diagnostico que podria ser aplicado en pacientes que no
necesariamente viven la experiencia de morirse, sino que se encuentran delante de una
intervencion quirdrgica o de un procedimiento invasivo que también les puede generar
ansiedad (Jones et al., 2015). Esto evidencia la primera confusion semantica entre
muerte, como idea general, y proceso de morir, como vivencia experimentada en ese
momento. Y entre ansiedad, provocada por una causa dificil de identificar, y temor,
como reaccion emocional ante un peligro claramente identificado que supone una
amenaza real (Sinoff, 2017). Si la incertidumbre de lo que sucede después de la muerte
no es un hecho contrastable y es dificil de identificar, pues nadie sabe lo que es estar
muerto, la idea de muerte tendria que provocar un sentimiento de ansiedad y no de
temor. Ademas, en las CD del diagnostico NANDA-I Ansiedad (00146), utilizadas
como propuesta de manifestaciones para reforzar el significado del concepto de
ansiedad ante la muerte, sélo una (angustia) fue validada como mayor, confirmando la
ambigliedad entre ambos constructos, al ser este término sinébnimo de ansiedad en el

contexto espafiol.

Las CD no validadas o validadas como menores en esta parte del estudio, estan mas
relacionadas con la ansiedad que con el temor, por lo que, tericamente, los expertos

deberian haberlas validado como CD mayores. Esto parece evidenciar que los expertos
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asocian el DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147) con una situacién de temor
al proceso de morir, pues las manifestaciones relativas a esa situacion se agrupan como
un factor unico resultado del analisis factorial realizado sobre las 12 CD del diagndstico,
presentes en la edicion en espafiol de la clasificacion NANDA-I 2015-2017. Esto
implica que se generan correlaciones entre todas las variables relativas a temor, lo que
supone que, de alguna manera, éstas establecen vinculos conceptuales como grupo en el
ideario de los expertos. Ademas, el hecho de que el temor al proceso de morir sea el
factor que mas varianza explica, de los tres detectados, otorga a la agrupacion de las CD
relacionadas con temor la mayor variabilidad respecto a la valoracion del diagnostico

como medida clinimétrica.

5.1.2. Validacion de los FR del DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147): Los
expertos validaron como mayores cuatro de los 15 FR del DXE NANDA-I Ansiedad
ante la muerte (00147), todos ellos relativos a estimulos relacionados con el proceso de
morir (anticipacion del sufrimiento, confrontamiento de la realidad de la enfermedad
terminal, experimentar el proceso de agonia y, percepcién de muerte inminente).
También validaron un factor causal de ansiedad ante la muerte de los 11 propuestos a
partir de la literatura (anticipacion de falta de control sobre el proceso de morir). Sin
embargo, los expertos no consideraron suficientemente representativos el resto de
factores causales identificados en la literatura para el diagnostico (factores de
personalidad predisponentes, diagndstico de enfermedad, anticipacion de consecuencias
adversas derivadas de una prueba o procedimiento exploratorio o complementario
invasivo, anticipacion de consecuencias adversas derivadas de la cirugia, percepcion de

un peligro inminente y percepcion de falta de apoyo familiar o social delante de la
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amenaza que supone la muerte), pese a que se trate de circunstancias que pueden

desencadenar ansiedad (Akizuki et al., 2016).

5.1.3. Validacion de la definicion del DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte
(00147): Pero quizés el hecho mas relevante que parece avalar que los expertos utilizan
el diagndstico en condiciones diferentes para el que fue creado es que no se validan
ninguna de las definiciones propuestas para el mismo en las Gltimas versiones espafiolas
de la clasificacion NANDA-I. O lo que es lo mismo, que los expertos no identifican que
la definicion ofrezca cobertura al concepto que esta detras del diagndstico, como apoyan

Shimomai et al., (2016).

Debido a que la definicion ha sufrido distintas modificaciones en la traduccién a lo
largo de las diferentes revisiones de las ediciones, se propusieron tres de ellas,
correspondientes a las versiones espafiolas de las clasificaciones de NANDA-I 2015-
2017, 2007-2008 y 2012-2014, respectivamente. Todas ellas obtuvieron puntuaciones
por debajo del umbral para ser consideradas representativas, por lo que deberian ser
descartadas segun la propuesta de Fehring. La definicion de la version espafiola de la
edicion 2015-2017 “sensacion inespecifica de incomodidad o malestar producida por la
percepcion de una amenaza, real o imaginaria, a la propia existencia” (IVCD =0,59), es
la que mas se ajusta al significado del concepto “ansiedad ante la muerte”, pues no
aparece el término temor, sino malestar, en la definicion, hecho que refleja mejor la
diferencia entre miedo y ansiedad. Aun asi, los expertos no relacionan la etiqueta con la
definicion, ni tampoco queda expresada por las CD y FR validados. Las versiones
espafolas de las definiciones de ediciones anteriores (NANDA-I 2012-2014 “sensacion

vaga e intranquilizadora de malestar o temor provocada por la percepcion de una
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amenaza real o imaginada para la propia existencia”: IVCD =0,42; y NANDA-I 2007-
2008 “sensacion vaga y preocupante de inquietud o temor provocada por la percepcion
de una amenaza real o imaginada a la propia existencia”: IVCD =0,44), contienen
errbneamente, en base a la literatura consultada, el término temor en las definiciones, lo
que les otorga gran ambigliedad a la hora de aclarar el concepto diagndstico. Esta
ambigledad podria responder también a las diferentes traducciones a las que ha sido
sometido el diagndstico para adaptarlo a los distintos contextos culturales, y que Kim,
Hardiker y Coenen (2014) ya habian identificado anteriormente como factor

condicionante en la homogeneizacion de la terminologia enfermera.

En conclusion, el analisis hecho por los expertos sugiere que hay dificultades para
identificar con claridad y exactitud el concepto representado por el DXE NANDA-I
Ansiedad ante la muerte (00147). De hecho, los expertos identifican mejor las
manifestaciones y causas del temor, pero no las asocian a la definicion de la version
espafiola del diagndstico ni a su significado, sino a aquellas situaciones en las que los
pacientes estan experimentando el sufrimiento, el dolor y la agonia del proceso de
morir. Como se ha afirmado anteriormente en varias ocasiones, la ansiedad ante la
muerte deberia reflejar la sensacion ante una amenaza que no se esta experimentando,
pero que puede aparecer en las personas en determinados momentos, y no Unicamente

en el final de su vida.

Consecuentemente, la opinion de los expertos no avala la representatividad del
diagnostico NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147), por lo que deberia plantearse
la posibilidad de ajustar el contenido a través de estudios de profundizacion, o excluirlo

de la taxonomia, teniendo en cuenta que el DXE NANDA-I Ansiedad (00146) ya esta
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incluido. De esta manera, la respuesta humana de los pacientes que presenten ansiedad

ante la muerte podria seguir siendo registrada por las enfermeras.

5.2. FASE I. VALIDACION DE CONTENIDO DE LA PROPUESTA DE
DIAGNOSTICO TEMOR AL PROCESO DE MORIR

En un intento por esclarecer las posibles diferencias existentes entre los diagnosticos
Ansiedad ante la muerte (00147) y Temor al proceso de morir, se recurrid a la opinion
de expertos en final de vida que ayudaran a delimitar si se requieren cuidados
especificos para cada caso. Los DXE son tan importantes para planificar adecuadamente
los cuidados como el diagnostico médico para seleccionar el tratamiento farmacolégico,
puesto que contribuyen a detectar necesidades de los pacientes y, por tanto, a dar
respuesta a las mismas desde la perspectiva enfermera (Caldeira et al., 2014). Pero es
necesario que sean lo suficientemente claros como para que las enfermeras puedan

detectarlos sin problema, sin subjetividades, sin ambigliedad y de una manera precisa.

De hecho, Blanchard et al. (2011, citado por Cai et al., 2017) afirman que la ansiedad
ante la muerte y el temor a la muerte tienen consecuencias clinicas diferentes, lo que
justificaria cuidados enfermeros distintos. Por su parte, Bayés, Limonero, Buendia,
Burdn y Enriquez (1999) exponen que lo que realmente genera miedo en las personas es
el propio proceso de morir y no la muerte en si, por no entender qué significa
exactamente estar muerto, mientras que el sufrimiento, el dolor fisico y emocional, las
pérdidas y las incapacidades que acompafian al proceso de morir son aspectos
claramente identificados, por experiencia propia o ajena. EI miedo al proceso de morir
propio y de otros puede resultar mas amenazante que la idea de la propia muerte

(Espinoza & Sanhueza, 2012).
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5.2.1. Validacion de contenido de la definicion de la propuesta de DXE Temor al
proceso de morir: En este sentido, los expertos han considerado como altamente
representativa la definicion propuesta para el DXE Temor al proceso de morir,
otorgando un IVCD de 0,81 (DE: 0,19). Es decir, que identifican claramente el
significado de temor asociado al dolor, al sufrimiento y a las incapacidades y pérdidas,
tanto fisicas como emocionales, que supone el proceso de morir. Es evidente que los
expertos identifican claramente la fuente del temor, siendo esta conocida por haber sido
experimentada anteriormente. Esto se explicaria por el contexto del estudio y la
experiencia de las enfermeras en torno a los cuidados al final de la vida, pues las
reflexiones acerca de la muerte y del proceso de morir pueden explorarse en mayor
medida con personas que padecen enfermedades terminales o cuando se encuentran en
situaciones limite, pues mientras gozan de buena salud se mantienen ingenuos y ajenos

a ella (Raja Hernandez et al., 2002).

No obstante, pese a que parece que la definicion es claramente validada por los
expertos, las puntuaciones dadas al resto de componentes del diagnéstico no acaban de
avalar su representatividad y, en consecuencia, su utilidad como respuesta humana para

aquellas personas que se encuentran en proceso de morir.

5.2.2. Validacion de las CD y manifestaciones de la literatura seleccionadas para la
propuesta de DXE Temor al proceso de morir: Resulta llamativo el hecho de que
ninguna de las CD del DXE NANDA-I Temor (00148) haya sido identificada por los
expertos como altamente representativa para la propuesta de DXE Temor al proceso de
morir. Quizas estas manifestaciones sean mas representativas para otras situaciones

distintas a las que supone el enfrentamiento al proceso de morir, teniendo en cuenta que
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implica un sistema enormemente complejo de conceptos, actitudes y conductas que
dependen de como se conceptualice o se interpreten los agentes causantes (Hansberg,
1994). O quizas sea que se experimenta mas ansiedad que miedo en si, como parece
explicar el hecho de que una de las dos Unicas CD identificadas como mayores por los
expertos haga referencia al término ansiedad (“ansiedad anticipatoria por la
preocupacion sobre los eventos que envuelven la muerte propia o de los seres queridos”
IVCD= 0,85; DE: 0,185). De esta manera, CD muy préximas al concepto de temor,
como “‘sentimiento de panico” (IVCD= 0,74), o “sentimiento de pavor” (IVCD= 0,67)
no han sido validadas como CD mayores, lo que reforzaria la idea que ya aparecid
anteriormente con la validacion del DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147),

que los expertos no diferencian los conceptos.

Los expertos validaron como CD de baja representatividad para el diagndstico aquellas
expresiones de temor al proceso de morir de tipo cognitivo que hacian referencia a
“imagenes mentales relacionadas con la muerte y/o el morir” (IVCD= 0,69),
“pensamientos obsesivos en torno al tema de la muerte” (IVCD= 0,73), o “dificultad
para pensar en otra cosa que no sea la muerte y/o el proceso de morir” (IVCD= 0,74),
que el AFE agrupd en una dimensién comun (obsesion por la muerte), y que expresa
mayor relacion con la idea general de muerte que con el proceso de morir. Esto
reforzaria la ambiguedad entre ambos conceptos, tal como ya se ha visto en la
validacién del diagnostico Ansiedad ante la muerte (00147), demostrando la dificultad

por diferenciar manifestaciones concretas para constructos complejos.

Otras manifestaciones como “los estimulos se consideran una amenaza” (IVCD= 0,59),

“conductas de ataque” (IVCD= 0,54) e “impulsividad” (IVCD= 0,49), todas ellas
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expresiones de temor al proceso de morir a nivel conductual y fisioldgico, segun Peredo
Videa (2009), y que estan presentes como CD del DXE NANDA-I Temor (00148), no
han sido validadas por los expertos, reforzando la confusion existente entre ansiedad y

miedo en el contexto de la muerte.

En cualquier caso, la opinion de los expertos parece sefialar que las manifestaciones
validadas como representativas se asocian mas a ideas y pensamientos acerca de la
muerte como algo desconocido, propio de la ansiedad ante la muerte, que a la vivencia
del proceso de morir y sus consecuencias, tales como los miedos a la aniquilacion del
yo, a la pérdida de las funciones, a la dependencia, al dolor, a estar solo y a perder a los

seres queridos (Abdel-Khalek, 2002; Sierra et al., 2003).

5.2.3. Validacion de los FR y causas seleccionadas de la literatura para la
propuesta de DxE Temor al proceso de morir: En el estudio, algunos de los factores
causales identificados como mayores por los expertos hacen referencia a aspectos
culturales y psicosociales, como “los tabties sociales en torno al final de la vida”
(IVCD= 0,82), o las “experiencias previas negativas relacionadas con el proceso de
morir de otros” (IVCD= 0,80), elementos que pueden influir, generando cierta
aprension y afectar la calidad de vida percibida en aquellas personas que se encuentran
en proceso de morir (Taghipour et al., 2017). Inevitablemente, los profesionales de la
salud enfrentan sus propias limitaciones personales en torno a la concepcién de la
muerte, condicionando su planteamiento profesional hacia la misma (Ascencio et al.,
2014). De hecho, Khalaf et al., (2018), sustentan esta idea afirmando que las emociones

de las enfermeras influyen en el trato de los pacientes moribundos.
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Queda patente que los expertos identifican en los FR propuestos causas relacionadas
con este proceso de morir, otorgando al “mal control del dolor o de otros sintomas
angustiantes relacionados con el deterioro del final de la vida” un IVCD (0,89) para ser
considerado como altamente representativo. Sin embargo, siguen apareciendo términos
en este mismo factor causal (“angustia”) que conduce a crear cierta reserva con respecto
a la opinion dada por los expertos, si lo relacionamos con el contexto de temor, y con el

de ansiedad, como dan a pensar los resultados obtenidos.

De la misma manera, el factor causal “incertidumbre por dejar asuntos pendientes”
(IVCD= 0,86), también tiende a asociarse mas a la ansiedad ante la muerte (ansiedad
ante lo desconocido, ante la aniquilacion y el dejar de existir), que al temor al proceso
de morir (muerte tangible, deterioro del cuerpo mientras se estd muriendo) (Benton,
Christopher, & Walter, 2007; Cicirelli, 2002), reforzando la ambiguedad entre ambos

constructos.

5.3. FASE 1. GRUPO FOCAL DE DISCUSION

A la luz de los objetivos, los resultados de esta fase del estudio evidencian que los
pacientes que se encuentran en situacion de final de la vida tienen una serie de
necesidades emocionales derivadas del afrontamiento a la muerteen el que las
enfermeras juegan un papel fundamental y que estd estrechamente relacionado con la
comunicacion, con latoma de decisiones, conla formacién en competencias
emocionales, con el tiempo de dedicaciony con el afrontamiento de las enfermeras
hacia su propia muerte, elementos que aparecen también como limitaciones en otros

estudios del ambito de los cuidados al final de la vida (Chang, 2018).
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Respecto a las necesidades emocionales de los pacientes, el miedo y la preocupacion
por morir, asi como las dificultades para hablar de ello con la familia, son elementos
que adquieren gran relevancia para adecuar los cuidados enfermeros, aspectos ya
abordados en otros estudios sobre afrontamiento ante la muerte (Hglge-Hazelton,

Timm, Graugaard, Boisen, & Sperling, 2016) .

La muerte sigue siendo considerada un tema tab( en muchos entornos sociales, y pese a
que la mayoria de las personas son conscientes de que morir es algo natural, pocos se
sienten comodos hablando de ello (Colclough & Brown, 2019; Westerlund et al.,
2018). En este sentido, es posible contribuir a la normalizacion de la
muerte difundiendo la participacion en la planificacion de las decisiones
anticipadas, ya que permite expresar las preferencias de los tratamientos teniendo en
cuenta su propia dignidad y el valor de la vida (Cheng et al., 2019; Neville et al., 2019;

Sellars et al., 2018).

Respecto a la dificultad que supone la toma de decisiones como competencia vinculada
al rol enfermero, las enfermeras muestran inseguridad por temor a realizar intrusismo
profesional (Anderson, Bloch, Armstrong, Stone, & Low, 2019; Brezis et al., 2017),
sabiendo que los médicos son los responsables de informar del prondstico y decidir el
tratamiento. Sin embargo, hay estudios que sugieren que las enfermeras podrian
involucrarse méas en proporcionar informacién y educacion sobre la muerte para

pacientes adultos con cancer y sus familias (Zhao, Qiang, Zheng, & Luo, 2018).

Por otro lado, la percepcion de falta de formacion sobre competencias emocionales, un
cddigo que coocurre frecuentemente tras el analisis se relacionaria directamente con las

dificultades detectadas por las participantes y cuya solucién podria dar respuesta a gran
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parte de las limitaciones detectadas en las categorias y subcategorias que emergieron del
estudio. Asi lo indican estudios previos, que destacan los efectos positivos de la
formacion especializada para contribuir a aumentar conocimientos, mejorar la toma de
decisiones compartidas, adquirir mayores habilidades comunicativas, lograr mas
confianza y comodidad en discusiones sobre el final de la vida y la defensa del paciente
y conseguir mayor satisfaccion en el entorno laboral (Chan, Ng, Chan, Wong, & Chow,
2019). Todos estos atributos serian competencias necesarias para cubrir las
“necesidades emocionales de los pacientes moribundos”, una de las subcategorias que
surgié del analisis del GFD y que se reflejaria en la capacidad de las enfermeras
para valorar al paciente moribundo, comunicarse con empatia, identificar y manejar los
sintomas, y reconocer y afrontar la llegada de la muerte y el proceso de morir desde una

perspectiva holistica y de normalizacion de la misma (Griffith, 2018; Lee et al., 2019).

Otro de los aspectos detectados en el analisis tiene que ver con el afrontamiento de las
enfermeras ante la muerte. La muerte es siempre un evento significativo que genera un
impacto personal y profesional, por lo que el &mbito de los cuidados al final de la vida
resulta altamente estresante y puede afectar negativamente en la satisfaccion laboral de
las enfermeras y en la calidad de la atencion que brindan (Chen, Chow, & Tang, 2018;
H. W. Kim et al., 2019; Saifan, Al Zoubi, Alrimawi, & Melhem, 2019). Es necesario,
por lo tanto, aliviar la tensiéon que afrontan las enfermeras y apoyarlas favoreciendo su
participacién en la toma de decisiones con el equipo y con los miembros de la familia,
ofreciendo redes sociales de soporte al duelo y mayor formacién para capacitarlas en

cuidados al final de la vida (Ong, Ting, & Chow, 2018).
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La necesidad de tiempo se configura en esta parte del estudio como un elemento clave
enel que incidir para mejorar los cuidados enfermeros en el final de la vida, y
especialmente para aplicar correctamente los diagndsticos y los registros enfermeros;
paraddjicamente, existen estudios que demuestran que el registro del proceso enfermero
contribuiria a estimar el tiempo y el coste que se invierte en los cuidados, asi como
mejorar la toma de decisiones (Hariyati, Yani, Eryando, Hasibuan, & Milanti, 2016; E.
Lee & Park, 2018). Sin embargo, la falta de tiempo se percibe frecuentemente como una
barrera para un adecuado cuidado (Blazevi¢iené et al.,, 2017; McKee et al., 2017,

Pongthavornkamol, Khamkon, Phligbua, Cohen, & Botti, 2018).

Si bien los resultados del andlisis del GF sefialan que no es posible atribuir cuidados
distintos para el DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147) y la propuesta
de DXE Temor al proceso de morir, las participantes consideran que ha de predominar
la humanizacion en la atencion por encima de todo, una humanizacién que seria posible
detectando las necesidades holisticas del paciente de acuerdo al prondstico de su
enfermedad, facilitando la informacién y la comunicacién y acompafiando también a la

familia también a la familia (Ibafiez-Masero et al., 2019; J. Lee et al., 2019).

Finalmente, cabe mencionar el modelo explicativo derivado de los resultados de este
estudio. EI modelo relaciona la dificultad para aplicar los DXE Ansiedad ante la
muerte y Temor al proceso de morir con las tres categorias que emergen del analisis y

gue engloban la conceptualizacién de la muerte, los cuidados y los DXE.

En este sentido, estudios previos sobre aplicacion de DXE evidencian que las
dificultades mas habituales tienen que ver con el propio posicionamiento de las

enfermeras en relacion con el uso de los diagndsticos, debido principalmente a su
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complejidad y variabilidad (Romero-Sanchez, Paramio-Cuevas, et al., 2013). Desde el
contexto asistencial es considerado un lenguaje poco claro para algunas enfermeras, que
muestran dificultades para relacionar el conocimiento disciplinar con la practica, o lo
consideran carente de validez y fiabilidad por contener definiciones confusas y
ambiguas (Vergara Escoba, Pulido Acufia, Montenegro Ramirez, Gonzalez Salazar, &
Ortiz Acosta, 2019). Ademas, persiste la idea de que sigue habiendo distancias entre los
ambitos asistencial y docente, y que quienes investigan en lenguajes enfermeros son
docentes y que las enfermeras asistenciales apenas difunden su aplicabilidad (Torres,

Pérez, Rangel, Martinez, & Landeros, 2011).

No obstante, y en base a los objetivos planteados el eje central se sitta en la dificultad
por parte de las enfermeras para establecer diferencias, tanto conceptuales como de
aplicacion préctica, entre los DXE Ansiedad ante la muerte y Temor al proceso de
morir, haciendo que se cuestione la utilidad de los mismos, o la utilidad del lenguaje
enfermero en general, a la hora de desarrollar los cuidados. Las participantes coinciden
en la necesidad de simplificar el lenguaje para que las enfermeras asistenciales lo
perciban como 0til, y en el caso concreto de los DxE del estudio, consensuar una
etiqueta NANDA-I comun para los constructos miedo y ansiedad. Ello lo confirma el
hecho de que las participantes coincidan en afirmar que los cuidados principales de una
persona que manifiesta ansiedad o temor relacionado con la muerte o el proceso de
morir serian los mismos, principalmente el acompafiamiento, desde la vertiente méas

humana de las enfermeras.

En cualquier caso, la enfermeria es una disciplina dentro de las ciencias de la salud con

gran responsabilidad y que requiere de alta precisién para las interpretaciones de las
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respuestas humanas que se realizan en la fase diagndstica, y los DXE sirven para
nombrar esas interpretaciones en las que se centra el plan de cuidados, definiendo,
estructurando y sistematizando la atencidn enfermera, asumiendo que interpretar resulta
una tarea de alta complejidad (Navas-Ferrer, Rodriguez-Pérez, & Molina-Fajo, 2019;

Rifa Ros, Rodriguez Monforte, Pérez Pérez, Lamoglia Puig, & Costa Tutusaus, 2018).

5.4. LIMITACIONES DEL ESTUDIO
Las limitaciones del estudio estan relacionadas principalmente con las caracteristicas
propias de una validacién de contenido diagndstico, y del GFD, y que vienen dadas

sobre todo por la procedencia y eleccion de la muestra.

En primer lugar, la muestra proviene de un solo pais, lo que limita su generalizacién a
nivel internacional, sobre todo por dos aspectos fundamentales; las diferencias
culturales entorno al significado y vivencia de la muerte, y las diferencias que se

producen en las traducciones del DXE dentro de la clasificacion NANDA-I.

Las costumbres, los rituales y las creencias en torno a la muerte, el dolor o el duelo
afectan de distinta manera a las personas de diferentes paises (Clements et al., 2003).
Algunos conciben la muerte como el cese total de la vida, otros la ven como una
transicion a otras formas de existencia; hay quien piensa que la muerte propicia la
interaccién entre vivos y muertos, o incluso que permite la rencarnacion o el
renacimiento. De manera que la disposicién a morir, el grado en que se teme la llegada
de la muerte, la expresion de dolor o del duelo puede variar significativamente (Gire,

2014).
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Respecto a las repercusiones de las distintas ediciones del diagnostico NANDA-I,
Ansiedad ante la muerte (00147), tanto la definicion como las CD y FR han sido
traducidos de diferente manera en las tres Ultimas versiones de la clasificacion (2007-
2009, 2012-2014 y 2015-2017, respectivamente), generando dificultades a la hora de
concretar una definicion definitiva. Por otro lado, algunos de los términos utilizados en
las diferentes versiones de la definicidn del diagnostico, como “dread”, en las ediciones
2007-2008 y 2012-2014, o “malaise”, en la ediciéon 2015-2017, resultan claves para
definir con mayor claridad el diagndstico. La traduccion al espafiol de “dread” puede ser
interpretada como “malestar”, aunque la version mas aceptada sea “miedo” o “temor”,
en comparacion con el término “malaise”, que se acerca mas al significado de
“malestar” y se aleja del temor como elemento discordante a la hora de definir el
diagnostico; esta ambigliedad en la traduccion condiciona una version definitiva y fiable
del diagndstico en el contexto espafiol, que no es generalizable a otros paises, donde
puede haber diferentes matices en relacion a la muerte y a la ansiedad o el miedo

relacionados con la misma.

Otra limitacion importante tiene que ver con la condicion de experto de la muestra
seleccionada para la fase I, que ya se ha comentado con anterioridad, pues los criterios
que establece Fehring para cumplir dicha condicion son dificiles de cumplir, no solo en
el contexto en el que se realiza el estudio, sino en mas paises donde hay escasas
enfermeras doctoras (Guirao-Goris, Moreno Pina, & Martinez-Del Campo, 2001). En el
estudio solo el 11,9% (validacion del DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte) y el
14,7% (validacion de la propuesta de DXE Temor al proceso de morir) de las

enfermeras participantes poseian el titulo de doctoras, y un 30,3% (Ansiedad ante la
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muerte) y un 18% (Temor al proceso de morir) habian cursado un master oficial. Y
aunque la experiencia de los participantes sea un elemento clave para la condicion de
experto, abalado por otros estudios similares de validacion (Quatrini Carvalho Passos
Guimardes et al., 2016), se hace dificil concretar el nimero exacto de expertos
necesarios para garantizar la generalizacion de los resultados. En este sentido, Fehring
no desarrolld el error estandar del coeficiente, de manera que no hay formulas derivadas
para el calculo del tamafio de la muestra, otra limitacion que obliga a recurrir a
estrategias que garanticen la mayor rigurosidad y generalizacion posible en este tipo de
estudios, ampliando, por ejemplo, el nimero de expertos seleccionados y los afios de
experiencia en el ambito de estudio (Lange, Thom, & Kline, 2008; Nunnally &

Bernstein, 1995).

El ambito de los cuidados al final de la vida propicia un escenario en el que es
inevitable que las emociones y subjetividades de los expertos en ocasiones condicione
los resultados, pudiendo anteponer las propias percepciones en torno a la muerte, a las

respuestas que observarian en los pacientes (Peters et al., 2013).

Otra limitacion vendria dada por la dificultad en adecuar las CD vy los FR seleccionados
de la literatura para disefiar los cuestionarios de validacion de ambos diagnosticos. La
ambigliedad existente entre los conceptos “ansiedad” y “temor”, asi como “muerte” y
“proceso de morir” se ha intentado solucionar contando con la colaboracion de
enfermeras que ademas tuvieran formacion en psicologia, pero evitando salir del
contexto enfermero para no desvirtuar el objetivo del estudio. No obstante, ha sido

dificil contar con este perfil de enfermera, que ha podido influir en la adecuacion de los
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elementos seleccionados, principalmente, para la validacion de la propuesta de

diagnostico Temor al proceso de morir.

En relacion al grupo focal, las limitaciones principales vienen dadas por la seleccion de
una muestra intencional, que en este caso implicaba que las caracteristicas
sociodemograficas y culturales podia ofrecer opiniones muy similares durante la sesion,

como asi ocurrio.

Otra limitacién viene dada por algunas de las desventajas que tiene la realizacion de un
GFD, y que hace referencia a las dificultades para crear un ambiente propicio para la
comunicacion fluida y la interaccion, o que los participantes no se sientan involucrados,
pero estos inconvenientes se minimizaron planificando con tiempo todo el proceso y

escogiendo un moderador con experiencia en el desarrollo de GFD.

Finalmente, otra limitacion tiene que ver con los datos que se extraen a partir del GFD,
pues al ser opiniones de un grupo concreto, no son resultados generalizables o
extrapolables a una poblacion, aunque si aportan informacion valida para analisis
profundos sobre percepciones acerca de ideas 0 experiencias concretas en entornos
asistenciales similares al que se ha desarrollado el estudio (Guest, Namey, & McKenna,

2017).
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VI. CONTRIBUCIONES Y PROSPECTIVAS

CAPITULO 6: CONTRIBUCIONES Y PROSPECTIVAS

En este capitulo se muestra una reflexion en torno a las aportaciones teoricas que ofrece
el estudio, asi como a las posibles lineas de investigacion futura que se pueden plantear
tras los resultados obtenidos, pues no cabe duda de que la muerte es una realidad normal
esperada e inevitable en el proceso de la vida, y que pensar en ella puede generar

sentimientos negativos y aprensivos que requieran una atencion enfermera adecuada.

Asi, este trabajo ha contribuido a profundizar en la aplicabilidad de diagnosticos
relacionados con el final de la vida, y dotar de mayor evidencia cientifica la
clasificacion NANDA-I, pero también ofrece la posibilidad de desarrollar una nueva
linea de investigacion encaminada a la propuesta de un nuevo diagnostico que
contemple de una manera mas concreta los aspectos relacionados con cuidados, tanto

ante de la idea de morir, como de experimentar el proceso de morir.

6.1. CONTRIBUCIONES TEORICAS Y APLICACIONES PRACTICAS

Los diagndsticos NANDA-I han de ser objeto de continua revisién con el fin de lograr
mayor nivel de evidencia cientifica, y este estudio de validacion pretende contribuir a
conseguir un lenguaje enfermero mas preciso y riguroso, clarificando ambigliedades con
el objetivo de asegurar la aplicabilidad de los DXE en el contexto asistencial, pues si se
comete un error al emitir el juicio clinico, o si este es inexacto, incompleto, incorrecto o

vago, es poco probable que el plan de cuidados sea efectivo.

De este modo, la tesis ha apoyado la necesidad de investigar para aumentar el nivel de
evidencia de la terminologia enfermera de la clasificacion NANDA-I, y con ello
favorecer la aplicacion de los DXE en la practica asistencial con el fin de obtener

mejores resultados de cuidados.
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Muchas de esas necesidades ya estan recogidas desde diferentes ambitos de la
enfermeria, que marcan como prioridades de investigacion dentro de la disciplina la
valoracion de las necesidades de las personas, la calidad de los cuidados, asi como los
cuidados basados en la evidencia, los cuidados paliativos y la mejora de la calidad de
vida (Comet-Cortés et al., 2010; Jiménez-Sanchez, 2014). Tal como afirma Traynor
(2011), es necesario el paso de la investigacion basica a una méas aplicada para que se
vaya consolidando la disciplina. Y en este sentido, la investigacion en lenguajes
enfermeros se hace crucial para unificar y homogeneizar resultados de cuidados en los
pacientes y, por tanto, concretar las repercusiones del producto enfermero (Echevarria-

Pérez, 2016).

Si bien el DXE es un concepto internacionalmente aceptado por la comunidad cientifica,
hay que dar un paso mas para garantizar la rigurosidad y precision del lenguaje
enfermero (Romero-Sanchez et al., 2013). Es por ello, que este estudio contribuye a ello
determinando el nivel de evidencia de DxE que resultan complejos y que, en
consecuencia, dificultan su aplicabilidad en el contexto asistencial. La profundizacién
en investigacion sobre lenguajes enfermeros constituye un elemento clave para lograr
las recomendaciones que marcan las actuales lineas de investigacion en enfermeria

(Echevarria-Pérez, 2016)

El estudio presentado ha evidenciado la dificultad para identificar por parte de las
enfermeras dos diagnosticos, pero es necesario incluir en la taxonomia NANDA-I
respuestas humanas que garanticen la atencion y el consuelo de las personas que se

encuentran en el final de su vida.
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6.2. LINEAS DE INVESTIGACION FUTURAS

Desde el CIE se marcan como prioridades de investigacion de la disciplina enfermera la
valoracion de las necesidades de las personas, la calidad de los cuidados, asi como los
cuidados basados en la evidencia, los cuidados paliativos y la mejora de la calidad de
vida (Hernandez-Rodriguez, Cilleros-Pino, & Diaz-Hernandez, 2007). Y bajo esta
perspectiva, la investigacion desarrollada en este estudio cumple algunos de estos
requisitos, enfatizando la evidencia en lenguajes enfermeros para unificar y

homogeneizar resultados de cuidados en pacientes, mayoritariamente paliativos.

Sin embargo, y a partir de los resultados obtenidos, deberia plantearse la necesidad de
explorar también el nivel de evidencia de otros dos DXE presentes en la actual
clasificacion de NANDA-I y que estan intimamente relacionados con los diagnosticos
estudiados. Por ello, se podria iniciar una linea de investigacion dirigida a validar los
DXE Ansiedad (00146) y Temor (00148), que no obtienen en el estudio IVCD para ser
considerados pertinentes, pero que adquieren relevancia desde el punto de vista de los
cuidados enfermeros a la hora de planificar actividades especificas (Chochinov et al.,

2012; Krikorian et al., 2012).

Por otro lado, queda patente a partir de la literatura que las emociones generadas por la
idea de dejar de existir resultan una molestia (Dadfar, Farid, Vahid, Lester, & Birashk,
2014), por lo que deberia seguir explorandose cdmo ayudar, a partir del lenguaje y el
proceso enfermero, a las personas susceptibles de sufrir el malestar de la proximidad de
la muerte. De esta manera, la tesis invita a desarrollar investigaciones de profundizacion
en la aplicabilidad del DXE Ansiedad ante la muerte (00147) antes de proponer su

exclusion de la clasificacion NANDA-I.

213



o
U

VI. CONTRIBUCIONES Y PROSPECTIVAS

Por otro lado, si el afrontamiento ineficaz se consolida como un factor clave que agrupa
diferentes CD y manifestaciones de la literatura, tal como abalan los resultados del
analisis factorial en ambos diagnosticos, quizas deberian dirigirse los esfuerzos hacia
una investigacion encaminada a la propuesta de un nuevo diagnostico, Afrontamiento
ineficaz ante la muerte y el proceso de morir, que contemple y represente de una
manera mas concreta sentimientos, emociones asi como otros aspectos relacionados con
los cuidados delante de la muerte y del proceso de morir, elementos planteados y
analizados en el estudio con cierta ambigiiedad y que ha dificultado la validacion por

parte de los expertos de los diagndsticos propuestos.

Finalmente, resultaria conveniente realizar las investigaciones ampliando los &mbitos de
atencion enfermera, limitados en este estudio principalmente al contexto de oncologia y
cuidados paliativos. Las personas hospitalizadas cada vez son mas mayores, con mayor
pluripatologia, méas fragiles, también a nivel emocional, de manera que se podria
garantizar la atencion a sus necesidades desde cualquier contexto asistencial (Buckinx et

al., 2015; Romero Cabrera, 2011).
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CAPITULO 7: CONCLUSIONES

Como conclusiones de esta tesis doctoral se puede afirmar que:

1. Los elementos que configuran el DXE NANDA-I Ansiedad ante la muerte (00147)
presentan bajos IVCD para ser considerados suficientemente representativos del
diagnostico; si bien algunas CD y FR han sido validados como pertinentes, las tres
definiciones aportadas obtienen un valor de IVCD global bajo que no determina la

representatividad del contenido del primer diagnostico planteado en el estudio.

2. Los componentes seleccionados para la propuesta de DXE Temor al proceso de
morir, obtienen ICVD bajos para ser suficientemente representativos; a diferencia
del DxE anterior, aunque la definicion planteada resulta pertinente para los
expertos, el IVCD global de la propuesta de diagnostico no obtiene suficiente

representatividad como para ser incluido en la clasificacion de NANDA-I.

3. No existen diferencias claras entre los conceptos ansiedad y temor en el contexto
de la muerte. Los expertos validan como altamente representativas manifestaciones

de miedo para la ansiedad, y manifestaciones de ansiedad para el temor.

4. No quedan claras las diferencias entre la idea de muerte y la vivencia del proceso
de morir. Los expertos validan el dolor, el sufrimiento y/o la agonia como

representativos para la ansiedad ante la muerte, y no para el proceso de morir.

5. La muerte sigue siendo considerada un tema tabu que requiere ser normalizado,
tanto a nivel social como en el propio &mbito asistencial, a través de la difusion del

documento de voluntades anticipadas y de formacion especifica.
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6. Los pacientes que deben afrontar su muerte tienen unas necesidades emocionales y
espirituales que van mas alld de los cuidados fisicos y a los que se debe dar

respuesta de manera competente mediante una formacion especifica.

7. Se evidencian dificultades a la hora de diferenciar cuidados especificos y
diferenciados para los DXE Ansiedad ante la muerte (00147) y Temor al proceso de
morir, pese a que se considere que el lenguaje enfermero es necesario en la practica
asistencial para favorecer la concrecion y continuidad de los cuidados y contribuir a

dar identidad a la profesion.

8. Se hace necesario incluir el lenguaje enfermero y utilizar diagndsticos de final de
vida en la formacion universitaria y en la formacion de enfermeras noveles para dar
una respuesta adecuada a las necesidades emocionales y espirituales de los

pacientes moribundos.
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ANEXOS

Se presentan, a modo de anexos, materiales relevantes que complementan la memoria
del trabajo de investigacion realizado. Tanto los cuestionarios y/o permisos obtenidos
para llevarlo a cabo, como las publicaciones y/o comunicaciones derivadas del mismo y

presentadas a revistas o eventos cientificos.
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Anexo 1. Cuestionario para la validacion de contenido del diagnostico NANDA-I Ansiedad
ante la muerte (00147) con expertos en cuidados al final de la vida

Validacion del DXE Ansiedad ante la Muerte

1. Bienvenida

Estimada/o compafieralo,

Solicitamos su colaboracién en un proyecto de investigacion que tiene como objetivo la validacion de contenido del diagndstico
enfermero NANDA-I "Ansiedad ante la muerte” Para ello necesitamos que valore la pertinencia de la definicion, caracteristicas
definitorias (manifestaciones, signos o sintomas) y factores relacionados (causas o etiologia) del mismo.

La justificacion de dicha validacion viene dada por la ambigiedad entre los términos "ansiedad” y "temor” ante la muerte y &l
morir.

A modo de aclaracion, la "ansiedad” puede definirse como una tension anticipatoria ante una amenaza causada por un
acontecimiento indeterminado que provoca un sentimiento molesto de incertidumbre; la causa u objeto de la ansiedad no es
conocido por el sujeto, a diferencia del objeto o causa del "temor” que si es identificable. La desaparicion e incertidumbre de lo
que sucede después de la muerte no es un hecho contrastable, pues nadie puede saber exactamente lo que es estar muerto.

En este sentido, nos hemos propuesto adecuar los factores relacionados (causas o etiologia) y las caracteristicas definitorias
(manifestaciones, signos o sintomas) del diagndstico enfermero "Ansiedad ante la muerte”, puesto que no deberian aparecer
manifestaciones de "temor” como caracteristicas definitonas de dicho diagnéstico ya que desvirtla el significado del concepto

"ansiedad".

La cumplimentacion de este cuestionario no le llevara mas de 10 minutos. Las hojas de respuesta son completamente
anonimas y la aplicacién no registra ningun date que pueda identificarle.

Gracias por su colaboracion.

Sig.
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Anexo 1. Continuacion

Validacion del DXE Ansiedad ante la Muerte

2. Datos socio-demograficos y profesionales

Por favor, aporte los siguientes datos sobre usted.
1. Sexo
) Mujer

) Hombre

2. Edad

Afios

3. Grado académico (Puede seleccionar varias alternativas si es necesario)
Diplomatura/Grado de Enfermeria

Especialidad

Master no oficial

Master oficial

DEA/SUficiencia in\.festigadora

Doctorado

Ooogod

Otro (especifique)

4. Experiencia como enfermero/a (Tiempo desde la obtencion del titulo de Diplomado/a o Graduado/a en Enfermeria
hasta el momento actual)

Afios

5. Area de trabajo actual (puede seleccionar varias alternativas si es necesario)
[ ] Asistencia

| | investigacién

| | pocencia
[ ] ceston

6. Ambito donde desarrolla su trabajo actual (Sefiale alguna alternativa, incluso si pertenece al area de la docencia, la
investigacion o la gestién)

[ ] oncologia

[ ] Atencién Domiciliaria

[ ] Hospital de Dia

|:| Grupos de Apoyo al Duelo
[ ] cuidados Paliativos

Otro (especifique)

7. Experiencia en su puesto de trabajo actual

Afios |

Ant Sig.
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Anexo 1. Continuacion

Validacion del DXE Ansiedad ante la Muerte

Definicion del diagnéstico enfermero "Ansiedad ante la Muerte"

Esta pagina contiene diferentes propuestas de definiciones para el diagndstico enfermero "Ansiedad ante la muerte”. Le
pedimos que lea con detenimiento cada una de ellas y asigne el grado de pertinencia/adecuacion que usted considera que
tienen para el diagndstico propuesto.

* 8. "Sensacion inespecifica de incomodidad o malestar producida por la percepcion de una amenaza, real o imaginaria,
a la propia existencia”.

NADA POCO pertinente/ ALGO pertinente/ BASTANTE MUY
pertinente/adecuada adecuada adecuada pertinente/ adecuada pertinente/adecuada

Pertinencia/Adecuacion

Si quiere, puede aportar alguna variacién a esta definicidn para que sea mas pertinente/adecuada para el diagndstico enfermero "Ansiedad ante la
Muerte"

* 9_"Sensacion vaga y preocupante de inquietud o temor provocada por la percepcion de una amenaza real o imaginada
a la propia existencia”.
NADA POCO pertinente/ ALGO pertinente/ BASTANTE MUY
pertinente/adecuada adecuada adecuada pertinente/ adecuada  pertinente/adecuada

Pertinencia/Adecuacion
Si quiere, puede aportar alguna variacion a esta definicion para que sea mas pertinente/adecuada para el diagnéstico enfermero "Ansiedad ante la

Muerte"
T 1

* 10. "Sensacion vaga e intranquilizadora de malestar o temor provocada por la percepcion de una amenaza real o
imaginada para la propia existencia”.

NADA POCO pertinente/ ALGO pertinente/ BASTANTE MUY
pertinente/adecuada adecuada adecuada pertinente/ adecuada pertinente/adecuada

Pertinencia/Adecuacién

Si quiere, puede apertar alguna variacién a esta definicién para que sea mas pertinente/adecuada para el diagndstice enfermero "Ansiedad
ante la Muerte"

11. En caso de que lo considere necesario, sugiera otro nombre (etiqueta) para el diagnostico "Ansiedad ante la
Muerte"

Ant. Sig.
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Anexo 1. Continuacion

Validacion del DXE Ansiedad ante la Muerte

Caracteristicas Definitorias del diagnostico enfermero "Ansiedad ante la Muerte"

* 12. El siguiente formulario recoge las CARACTERISTICAS DEFINITORIAS (CD) del diagnéstico enfermero "Ansiedad
ante la Muerte”. Ademas se afiaden algunas propuestas de nuestro grupo de investigacion.

Le pedimos que identifique el grado de representatividad de dichas CD (manifestaciones, signos o sintomas) que,
segun su experiencia y/o criterio profesional, sean mas representativas en aquellas personas a las que se les puede
aplicar el diagnoéstico "Ansiedad ante la muerte™:

BASTANTE
NADA representativo  POCO representativo  ALGO representativo representativo MUY representativo

Preocupacion por
sobrecargar al cuidador

Tristeza profunda

Temer a desarrollar una
enfermedad terminal

Temor a perder
capacidades mentales
durante la agonia

Temor al dolor relacionado
con la agonia

Temor a una muerte
prematura

Temor al proceso de la
agonia
Temor a una agonia

prolongada

Temor al sufrimiento
relacionado con la agonia

Sentirse impotente ante la
agonia

Pensamientos negativos
relacionados con la muerte
y Iz agonia

Preocupacion sobre el
impacto de la propia
muerte sobre las personas
significativas

Estrefiimiento
Sensacion de soledad
Llanto

Introspeccion
Evitacién social
Insomnio

Inquietud

Anorexia

Indiferencia ante estimulos
externos

Indiferencia afectiva

Labilidad emocional
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Negativismo

Evitacion de imagenes
sobre la muerte y/o lo
muerto

Alteraciones cutaneas
Sensacion de soledad
Sensacion de irrealidad
Sensacién de desgarro
Pérdida de autoestima

Sensacion de ser invisible
a los deméas

Pensamientos obsesivos
enterno a la muerte

Dificultad para pensar en
ofra cosa que no sea la
muerte

Deterioro de la atencién

Dificultad para
concentrarse

Pensamiento reiterativo

Sensacion de pérdida de
autocontrol

Preocupacion sobre
eventos gue envuelven la
muerte propia o ajena
Sentimiento de culpa
Sentimiento de indefensa
Angustia

Aprension

Incertidumbre

Impotencia

Malestar

Preocupacion

Sensacion de inestabilidad
Sensacion de aturdimiento
Sensacion de mareo
Sensacion de ahogo
Temblor

Sudoracion

Palpitaciones

Tensién muscular
Tension facial

Irritabilidad

Nerviosismo

Anexo 1. Continuacion
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Anexo 1. Continuacion

Preocupacién por las
cargas familiares tras la
muerte

Preocupacién por las
tareas pendientes de
realizar tras la muerte

Si desea hacer algin comentario hagalo aqui

13. En base a su experiencia y/o criterio profesional ;Podria proponer alguna nueva CARACTERISTICA DEFINITORIA,
es decir, alguna nueva manifestacion, signo o sintoma para el diagnostico "Ansiedad ante la Muerte™ distinta a las que
aparecen arriba? Puede sefialar mas de una si es necesario.

Ant. Sig.

Validacion del DXE Ansiedad ante la Muerte

Factores Relacionados del diagnostico enfermero "Ansiedad ante la Muerte"

* 14. El siguiente formulario recoge los FACTORES RELACIONADOS del diagnoéstico enfermero "Ansiedad ante la
Muerte”, es decir, las posibles causas o etiologias que desencadenarian la aparicion de dicho diagnéstico.

Le pedimos que, seglun su experiencia y/o criterio profesional, identifique el grado de representatividad de los
siguientes FACTORES RELACIONADOS para el diagnostico enfermero "Ansiedad ante la muerte™:

BASTANTE
NADA representative  POCO representativo  ALGO representativo representativo MUY representativo

Factores de personalidad
predisponentes

Visualizacion de imagenes
o0 elementos relacionados
con la muerte

Contacto con hospitales
Contacto con cementerios
Contacto con cadaveres

Contacto con personas
enfermas

Diagnéstico de
enfermedad

Anticipacion de
consecuencias adversas
derivadas de una prusba o
procedimiento exploratorio
o complementario invasivo
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Anticipacion de
consecuencias adversas
derivadas de la cirugia

Anticipacion de
consecuencias adversas
derivadas de |a anestesia
general

Anticipacion del impacto
que la propia muerte
tendria sobre demas

Anticipacion del dolor

Anticipacion del
sufrimiento

Confrontamiento con la
realidad de una
enfermedad terminal

Conversaciones sobre el
tema de la muerte

Experimentar el proceso
de agonia

Experiencia cercana a la
muerte

Rechazo de |a propia
mortalidad

Percepcion de un peligro
inminente

Percepcion de proximidad
de la muerte

Incertidumbre sobre el
encuentro con un poder
superior

Incertidumbre sobre la
existencia de un poder
superior

Incertidumbre sobre la vida
después de la muerte

Incertidumbre sobre el
pronostico

Anticipacion de falta de
control sobre el proceso de
morir

percepcion de falta de
apoyo familiar o social
delante de la amenaza que
supene la muerte

Si desea hacer algun comentario hagalo agui

Anexo 1. Continuacion
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Anexo 1. Continuacion

15. En hase a su experiencia y/o criterio profesional ;Podria proponer algin nuevo FACTOR RELACIONADO, es decir,
alguna nueva causa o etiologia para el diagnéstico "Ansiedad ante la Muerte” distinta a las que aparece/n arriba?
Puede sefialar mas de uno si es necesario.

* 16. Gracias por su colaboracion.
¢ Estaria dispuesto a participar en una segunda ronda del estudio si fuera necesario?

Si

No

Ant. Sig.
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Anexo 2. Cuestionario para la validacion de contenido de la propuesta de
diagnostico Temor al proceso de morir con expertos en cuidados al final de la vida

Validacion del DXE Temor al proceso de morir

1. Bienvenida

Estimada/o compafieralo,

Hace un tiempo pedimos su colaboracion como experto para participar en un estudio cumplimentando un cuestionario con el
ohjetivo de validar el contenido del diagndstico NANDA-I 00147 Ansiedad ante la muerte

MNos encontramos en la segunda fase del estudio, por lo que seria de mucha ayuda poder volver a contar con su participacion.
En este caso el objetivo es la validacion de contenide de la propuesta de diagnostico enfermero Temor al proceso de morir.

Para ello necesitamos que valore la pertinencia de la definicion, asi como de las caracteristicas definitorias (manifestaciones,
signos o sintomas) y factores relacionados (causas o etiologia) del mismo.

A modo de aclaracion, decir que existen diferencias entre los conceptos "muerte y "proceso de morir”. La muerte supone una
incertidumbre tras lo que sucede después de la misma, nadie puede saber exactamente lo gue es estar muerto. Sin embargo, el
proceso de morir, aseciado al dolor y al sufrimiento puede ser faciimente anticipado y temido por las personas gue se

encuentran en el final de su vida.

Gracias por su valiosa participacion.

Sig.
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Anexo 2. Continuacion

Validacion del DXE Temor al proceso de morir

2. Datos socio-demograficos y profesionales

Por favor, aporte los siguientes datos sobre usted.
1. Sexo
Mujer

Hombre

2. Edad

Afios

3. Mayor grado académico conseguido (Sefialar solo 1)
Diplomatura/Grado de Enfermeria
Especialidad
Master no oficial
Master oficial
DEA/Suficiencia investigadora

Doctorado

4. Experiencia como enfermero/a (Tiempo desde la obtencion del titulo de Diplomado/a o Graduado/a en Enfermeria
hasta el momento actual)

Afios

5. Area de trabajo actual (puede seleccionar varias alternativas si es necesario)
Asistencia
Investigacion
Docencia

Gestion

6. Ambito donde desarrolla su trabajo actual (Sefale alguna alternativa, incluso si pertenece al area de la docencia, la
investigacion o la gestion)

Oncologia

Atencién Domiciliaria
Hospital de Dia

Grupos de Apoyo al Duelo

Cuidados Paliativos

Otro (especifique)
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Anexo 2. Continuacion

7. Experiencia en su puesto de trabajo actual

Afios

8. Indique si cumple uno o mas de los siguientes criterios de inclusién para el estudio
| Experiencia clinica minima de 10 afios en el ambito de los cuidados al final de Ia vida
| Experiencia minima de 5 arios de docencia en el ambito de los cuidados al final de la vida
| Experiencia minima de 2 afios como investigador en el ambito de los cuidados al final de Ia vida
Experiencia minima de 2 afios como gestor-coordinador enfermero liderando equipos de cuidados al final de Ia vida

| Ninguno {Gracias por su participacion)

Ant. Sig.

Validacion del DXE Temor al proceso de morir

Definicion del diagnostico enfermero "Temor al proceso de morir"

Esta pagina contiene la propuesta de definicion para el diagnostico enfermero "Temor al proceso de morir ". Le pedimos gue la
lea con detenimiento y asigne el grado de pertinencia/adecuacién que usted considera que tiene para el diagnéstico propuesto.

* 9. "Aprension, preocupacion o malestar relacionados con el dolor, el sufrimiento, las pérdidas, la incapacidad o la
dependencia, tanto fisicos como emocionales, que implica el proceso de morir o la fase agdnica previa a la muerte”.

NADA FOCO pertinente/ ALGO pertinente/ BASTANTE MUY
pertinente/adecuada adecuzda adecuada pertinente/ adecuada pertinente/adecuada

Pertinencia/Adecuacion

Si quiere, puede aportar alguna variacion a esta definicion para que sea mas pertinente/adecuada para el diagnostico enfermero "Temor al
proceso de morir'

10. En caso de que lo considere necesario, sugiera otro nombre (etiqueta) para el diagndstico "Temor al proceso de
morir”

Ant Sig.
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Anexo 2. Continuacion

Validacion del DXE Temor al proceso de morir

Caracteristicas Definitorias del diagnostico enfermero "Temor al proceso de morir"

* 11_ El siguiente formulario recoge las propuestas de CARACTERISTICAS DEFINITORIAS (CD) para el diagnostico
enfermero "Temor al proceso de morir”.

Le pedimos que identifique el grado de representatividad de dichas CD (manifestaciones, signos o sintomas) que,
segun su experiencia y/o criterio profesional, sean mas representativas en aquellas personas a las que se les puede
aplicar el diagnostico " Temor al proceso de morir™:

BASTANTE
NADA representativo  POCO representativo  ALGO representativo representativo MUY representativo

Disminucion de la
seguridad en si mismo

Sentimiento de alarma
Sentimiento de panico
Sentimiento de pavor

Los estimulos se
consideran una amenaza

Aumento de la alerta
Conductas de ataque

Focalizacién limitada a la
fuente de temor

Impulsividad

Pensamientos obsesivos
en tomo al tema de la
muerte

Dificultad para pensar en
ofra cosa gue no sea la
muerte y/o el proceso de
morir

Imagenes mentales
relacionadas con la muerte
/o el morir

Sensacion de pérdida de
control

Sensacion de pérdida de la
propia dignidad

Sensacion de falta de
sentido del proceso de
maorir

Ansiedad anticipatoria por
la preocupacion sobre los
eventos que envuelven la
muerte, propia o de los
seres queridos

Deseo de huir

Sentimiento de culpa por
Ser una carga par la
dependencia asociada al
proceso de morir

Conductas de evitacion
ante estimulos
relacionados con el final de
1a vida
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Anexo 2. Continuacion

Si desea hacer algin comentario hagalo aqui

12. En base a su experiencia ylo criterio profesional ;Podria proponer alguna nueva CARACTERISTICA DEFINITORIA,
es decir, alguna nueva manifestacion, signo o sintoma para el diagnoéstico " Temor al proceso de morir” distinta a las
que aparecen arriba? Puede sefialar mas de una si es necesario.

Ant. Sig.

Validacion del DXE Temor al proceso de morir

Factores Relacionados del diagnostico enfermero "Temor al proceso de morir”

* 13. El siguiente formulario recoge la propuesta para los FACTORES RELACIONADOS del diagnostico enfermero
"Temor al proceso de morir”, es decir, las posibles causas o etiologias que desencadenarian la aparicion de dicho
diagnostico.

Le pedimos que, segln su experiencia ylo criterio profesional, identifique el grado de representatividad de los
siguientes FACTORES RELACIONADOS propuestos para el diagnostico enfermero " Temor al poceso de morir”:

BASTANTE
NADA representativo POCO representativo  ALGO representativo representativo MUY representativo

Respuesta aprendida

Experiencias previas
negativas relacionadas con
el proceso de morir de
otros

Duelos no resueltos

Tables sociales en tomo al
final de la vida

Mal control del dolor o de
ofros sintomas
angustiantes relacionados
con el deterioro del final de
la vida

Expectativas de vida corta

Incertidumbre por dejar
asuntos pendientes

Sidesea hacer alglin comentario hagalo agui

P4

14. En base a su experiencia ylo criterio profesional ;Podria proponer algun nuevo FACTOR RELACIONADO, es decir,
alguna nueva causa o etiologia para el diagndstico "Temor al proceso de morir” distinta a las que aparecen arriba?
Puede sefalar mas de uno si es necesario.

Gracias per su colaboracion

281



@siD4
¢ 2

,

Validacion los Diagndsticos Enfermeros Ansiedad ante la muerte y Temor al proceso de morir

Lidia Ferndndez Donaire | Programa Doctorado en Ciencias de la Salud

E Uy,
e o
Mipzs?

282




et 4
s

Anexo 3. Informacion de contacto del Grupo Focal de Discusion

Me dirijo a usted en relacién con el estudio que se esta realizando dentro del
Programa Internacional de Doctorado de la Universidad de Sevilla. Su objetivo es validar
los diagndsticos enfermeros Ansiedad ante la muerte y Temor al proceso de morir en el
contexto de los cuidados en el final de la vida de las personas.

Estamos interesados en conocer su opinidn como experto en el dmbito de estudio.

Por este motivo le invitamos a participar en una reunidn junto con otras personas que,
como usted, tienen experiencia en el dmbito de estudio. El objeto de este encuentro es
intercambiar opiniones y puntos de vista sobre los cuidados en personas con ansiedad o
miedo a la muerte o al proceso de morir. Su aportacion es fundamental para saber cdmo
podemos mejorar los cuidados enfermeros en el contexto del final de la vida.

Esta Unica reunidn se celebrara el 9 de mayo en la EUl Gimbernat. La reunidon comenzard a
las 15:30 y finalizara a las 17 horas.

Debido a que nos hemos puesto en contacto con un reducido nimero de personas, el
éxito de la reunién dependera en gran medida de su participacion en la misma. Su opinién
es muy importante para nosotros y contar con su presencia nos seria de enorme utilidad.
Por ello, para confirmar su asistencia y resolver cualquier d

por teléfono durante los préximos dias.

Reciba un cordial saludo

Lidia Fernandez Donaire
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Anexo 4. Diagrama de ubicacion del GFD
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Anexo 5. Consentimiento Informado GFD

Consentimiento Informado — Informacion al Participante del Grupo Focal

El propdsito de este documento es proporcionar la informacion respecto a la investigacion que se estd
desarrollando y pedir su colaboracién. Antes de proceder a la firma, lea atentamente la informacion que
se le facilita a continuacion y haga las preguntas que considere oportunas.

Naturaleza de la investigacion:

La presente investigacidn pretende conocer las opiniones de enfermeras expertas en cuidados al final de
la vida para saber cdmo afrontan los pacientes la muerte y/o el proceso de morir.

Las preguntas que se le haran no deben hacerle sentirse incomoda/o, pero si eso ocurre no dude en
decirselo a la moderadora. No tiene por qué responder si no quiere.

La informacidn recogida es totalmente andnima; nadie, excepto los investigadores, sabrd que usted ha
participado en el estudio.

Para el analisis de la informacidn se procedera a la grabacion de la sesidn. Los datos recogidos seran
tratados confidencialmente y se mantendra en todo momento el anonimato de los participantes.

Importancia de la investigacion:
Los resultados del estudio pueden contribuir a mejorar la asistencia que ofrecen las enfermeras a
personas que tienen miedo a la muerte.

Implicaciones para las enfermeras participantes:
e La participacion es totalmente voluntaria
e Usted puede retirarse de la sesion en cualquier momento si usted lo cree conveniente, sin dar
explicaciones y sin repercusiones.
e Los datos personales son confidenciales y se trataran conforme la Ley Orgdnica de Proteccidn
de Datos de Caracter Personal 15/99.
e Lainformacidn obtenida se utilizara iunicamente para fines especificos del estudio.

Riesgos para las enfermeras participantes:
La colaboracidn en el estudio no supone ningun riesgo para usted.

Si necesita mas informacién puede ponerse en contacto con la responsable de la investigacion, Lidia
Fernandez Donaire, Profesora Titular de la Escuela de Enfermeria Gimbernat (Adscrita a

la Universitat Autonoma de Barcelona) en el teléfono: 635 833 823; o en el correo electrénico:
lidia.fernandez@eug.es

Le agradecemos profundamente su participacion
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Consentimiento Informado — Consentimiento por escrito del Participante en el Grupo Focal

Yo (Nombre y APellidos): .o iesiesereriseeseese e seesessesessessanes

e He leido el documento informativo que acompafia a este consentimiento (Consentimiento
Informado- Informacidn al Participante del Grupo Focal).

e He podido hacer preguntas sobre el objetivo del estudio.

e Herecibido suficiente informacidn sobre el estudio.

e Comprendo que mi participacion es voluntaria y soy libre de participar o no en la sesidn.

e Se me ha informado que todos los datos obtenidos en este estudio seran confidenciales y
se tratardn conforme establece la Ley Organica de Proteccién de Datos de Caracter Personal
15/99.

e Se me ha informado de que la informacién obtenida sdlo se utilizard para los fines especificos de
la investigacion.

Comprendo que puedo retirarme del estudio:
e Cuando quiera
e Sin tener que dar explicaciones
e Sin ningln tipo de repercusion

Presto libremente mi conformidad para participar en la investigacion titulada Validacion de los
diagndsticos enfermeros Ansiedad ante la muerte y Temor al proceso de morir

Firma del participante Firma del informador

Nombre y Apellidos: ..o, Nombre y Apellidos: .....cc.eoeevreveerivennrieenrne.
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Anexo 6. Guion para la realizacion del Grupo Focal

Presentacion

1. Agradecimiento: Antes de nada, agradecer que hayan aceptado la invitacion para participar en
esta reunion.

Se les ofrecera agua o café durante la sesion, asi que siéntanse con absoluta libertad de tomar lo
que deseen.

2. Presentacion del moderador: Mi nombre es ......, y voy a ser la encargada de moderar la reunidn.
En este sentido, vosotras sois las expertas a las que recurrimos para que nos aportéis vuestra
visidn/experiencia del fendmeno de estudio. La moderadora solo es un facilitador, por lo que os
recuerdo que os podéis expresar con absoluta libertad; no hay respuestas correctas ni incorrectas.

3. Aclaracion de las funciones de la moderadora y la observadora: La moderadora pregunta y
modera la discusion; la observadora registra y atiende a cuestiones técnicas.

4. Objetivo: Este grupo focal se contextualiza dentro de una investigacion cualitativa que forma parte
de una tesis doctoral basada en un estudio de validacion de diagndsticos enfermeros en el final de
la vida. En la fase de la investigacion en la que nos encontramos, nos interesa su opinién como
experto en cuidados enfermeros en este contexto, ya sea como investigadora, gestora, docente o
asistencial, con el objetivo de saber cudles son sus percepciones en relacion con el afrontamiento
de los pacientes a la muerte y/o al proceso de morir.

5. Sistemas de registro: La discusion va a ser grabada en audio con el fin de facilitar el andlisis de los
datos por parte de los investigadores. Como se informd, todas las opiniones expresadas seran
confidenciales y en ningln caso se citaran nombres asociados a los comentarios. ¢Han firmado el
consentimiento informado? Las grabaciones seran destruidas al finalizar el analisis de datos.

6. Explicacion sobre como deseamos que se produzca la discusidon: Para facilitar la recogida de
informacion, les rogamos que no hablen varios al mismo tiempo. No se trata de llegar a ningun
acuerdo, sino de contrastar sus opiniones y/o experiencias con relacidn al tema del estudio.

7. ¢éAlguna duda antes de las presentaciones?

8. Ronda de presentacion de los participantes: Nombre, edad, ambito laboral, afios de experiencia
en dicho dmbito. La informacidn se anotara en carteles preparados, y que se colocaran delante de
los participantes.

Desarrollo de la reunion

1. Foco de investigacion: Percepciones acerca de cdmo creen las enfermeras que los pacientes de
unidades de cuidados paliativos, oncologia o geriatria afrontan la muerte y/o el proceso de morir.
2. Objetivos:

- Analizar las diferencias entre la idea de muerte y la vivencia del proceso de morir desde la
perspectiva enfermera.

- Comparar el ideario de muerte de las enfermeras que desarrollan su actividad profesional en
diferentes ambitos de los cuidados al final de la vida.

- Determinar si existe la necesidad de incluir los diagndsticos enfermeros Ansiedad ante la
muerte y Temor al proceso de morir en la practica clinica asistencial para poder planificar
cuidados al final de la vida.

- Determinar si existe la necesidad de incluir los diagnésticos enfermeros Ansiedad ante la
muerte y Temor al proceso de morir en la formacidn universitaria de las futuras enfermeras
para poder planificar cuidados al final de la vida.

- Explorar la necesidad de investigar sobre los diagndsticos enfermeros Ansiedad ante la
muerte y Temor al proceso de morir para adecuar los cuidados al final de la vida en el
contexto de la disciplina enfermera.

289



et 4
s

Anexo 6. Continuacion

3. Desarrollo:
3.1. {Creéis que los pacientes en situacion de final de vida tienen unas necesidades o dificultades
especificas a nivel emocional o existencial (espiritual) por el hecho de afrontar su muerte?
- CUALES: explorar a la luz de manifestaciones y de a qué tienen miedo.

3.2. En el contexto de este estudio se han estudiado dos diagndsticos enfermeros NANDA-I, que se
denominan: Ansiedad ante la muerte y Temor al proceso de morir. Los expertos en metodologia y
lenguaje enfermero nos dicen que los diagndsticos enfermeros son necesarios y muy utiles para
poder desarrollar planes de cuidados personalizados y eficaces...

- ¢Qué pensdis?

- ¢Se han de utilizar diagnésticos enfermeros en la practica?

- ¢Se han de ensefiar los diagnésticos enfermeros en la formacion?

- ¢Han de ser investigados?

3.3. ¢ Veis diferencia entre ANSIEDAD y TEMOR ante la muerte? ¢Cual?

¢Veis diferencia entre lo que se puede sentir al pensar en la muerte como IDEA, como parte
del proceso vital (no necesariamente en situacion de final de vida) y lo que representa el
miedo al PROCESO DE MORIR?

- ¢éA qué se tiene mas? ¢miedo a morir? ¢io miedo al proceso de morir (dolor,

sufrimiento...)?
- ¢Creéis que es necesario diferenciarlo?
- ¢Tendria repercusién en las intervenciones enfermeras?

explorar UTILIDAD DE DIAGNOSTICOS
(ya existentes o nuevas propuestas)

Finalizacion

- Sintesis de ideas para verificar correcta interpretacién

- Aclaracién de dudas

- Agradecimientos

- Explicar como seguird el estudio y que se les hara participe de los resultados.
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Anexo 7. Lista de Comprobacién de puntos clave previo a la reunion del GFD

Notificacion previa:
e Envio invitaciones via e-mail a los participantes.
e Contacto telefénico de confirmacion de asistencia con los participantes.

Preguntas:

e La pregunta inicial es facilmente respondida y no revela diferencias de status entre los
participantes.

e Los temas siguen una secuencia légica.

e Las preguntas clave estan relacionadas con los objetivos de la investigacion.

e Inclusién de preguntas para solicitar ampliar la informacién, reformular o comprobar la
coherencia de las respuestas.

e No se abusa de las preguntas “épor qué?”

Aspectos logisticos:
e Lasaladereunion es adecuada.
e Lamoderadoray la observadora son puntuales para llevar a cabo los preparativos de la reunidn
y realizar las correcciones necesarias.
e No hay ruido de fondo que interfiera en la grabacion.
e  Estan preparadas las tarjetas identificativas de los participantes.
e Lagrabadora estd colocada sobre la mesa de reunién.
e Hay pilas de repuesto para la grabadora.

La moderadora:
e  Estd preparaday concentrada para la reunion.
e Recuerda las preguntas que se van a formular.
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The Nursing Diagnosis of “Death Anxiety":
Content Validation by Experts
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Search terms:
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PURPOSE: To validate the content of the NANDA- diagnosis "death anxiety”
ooaT).
METHODS: Descriptive study using the Fehring model with 202 Spanish nurses

diagnoses who were expert in end-oMHife care to explore the adequacy of the components of
the MAM DAl diagnosis "death angiety” (DOW4T) in the Spanish edition
Author contact: FINDINGS: None of the diagnosis definitions were considered as representative.

Furthermere, 5 of the 56 defining characteristics and 5 of the 26 related factors

jose.romerosanchez@mail.uca.es,
with a copy to the Editor:
journal@nanda.org

were validated as major.
CONCLUSIONS: In general the components of the diagnosis “death anxiety”
(04T) in the Spanish edition are not representative according to experts.

IMPLICATIONS FOR NURSING PRACTICE: The results support the need to
either exclude the diagnosis from the taxenomy or adjust its content.

Background

The concept of death anxiety was defined by Templer
(1570) as an emotional reaction caused by the perception of
real or imaginary signals of danger or threats to one's exis-
tence which can be triggered by emvironmental, situatienal,
or dispositional stimuli related to the ideaof one’s owndeath
or that of another individual.

The concepts of anxiety and fear in relation to death are
usually used interchangeably, since both have similar man-
ifestations that vary only in intensity and duration between
them (Bay & Algase, 1999). However, the main difference be-
tween anxiety and fear lies in the stimulus that generates
them. Thus, the fear of death would be caused by clearly
identifiable dangercus stimuli that make one fear for one's
own life, to which the individual reacts involuntarily in an at-
tempt to survive. In contrast, angiety would be triggered by a
cause whichis difficult to identify but which is perceived as a
threat, even though it is not actually life-threatening (Perna,
2013).

In this sense, death represents a threat to one's own exis-
tence, since it implies the possibility of ceasing to exist, and
therefore it is conceived as a stimulus capable of generating
emotions of fear or anxiety (Sacks, 2013). Howewver, it is a dif-
ferent matter to think of death as the idea of semething that

12018 HANDA lrbernabional, lne
Infemational Journal of Nursing Knowledge  olume 00, Mo. 4 October 2018

will happen at some point in our lives than to think of death
as the experience of dying in agony and suffering.

In the nursing context, the NANDA-l diagnosis of "death
anety” (00847) (Herdman, Kamitsuru, & Morth American
Mursing Diagnosis Association, 20M) is primarily used in
care plans that target individuals at the end of their lives
(Renz et al, 2001E Vehling et al, 2007). However, the
definition of death anxiety and some of its Defining Char-
acteristics (DCs) and Related Factors (RFs) ane worth study-
ing due to the ambiguity present between the terms anxiety
and fear when referring to death (Tomds-Sdbado, Ferndndez-
Marvdez, Ferndndez-Donaire, & Aradilla-Herrera, 20071

Purpose

The aim of the present study is to validate the contents
of the nursing diagnosis "death anxiety” (00147) on the ba-
sis of its definition, DCs, and RFs present in the Spanish
edition of the 2015-2017 NANDA- classification (Herdman,
Eamitsuru, & NANDA-Inter national, 2015) while also explor-
ing the degree of adequacy of other definitions found in
the last Spanish editions of the NANDA-l classification. In
addition, ancther aim of this study is to assess the repre-
sentativeness of other manifestations and causes proposed
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throughout the literature in order to reinforce the validation
of the diagnosis.

Design

An exploratory, descriptive, diagnostic content validation
study using the Fehring model (1986; 1994 ).

Setting

The study was developed in the hospital care setting in
Spain.

Sample

Convenience sampling was used with nurses who were
experts in the end-oflife care setting, which is the setting
where the diagnosis of the present study is most applicable.
The status of end-ol-life care expert nurses involved training
and experience in end-ol-life nursing care. The inclusion cri-
teria were as follows: (a) 10 years of professional experience,
mainly in encolegy and palliative care units, (b) at least 5
years of teaching experience in this field, (c) at least 2 years
of experience as a researcher in the same field, (d) at least 2
vears of experience as a nurse manager/coordinator leading
end-af-life care teams. The eligibility criterion for participa-
tion in the study was to meet at least one of the inclusion
criteria.

Fehring sets the number of experts required for con-
tent validation at 25-50. However, other authors (Munnally
& Bernstein, ¥995) consider that, in studies in which factor
analyses are carried out, as is the case here, at least 200 ex-
perts are necessary to obtain factorable data. Consequently,
200 was the number of experts established as the minimum
sample size lor this study.

Method

The sample was collected by telephone andfor e-mail to
the Nursing Directorates of different hospitals throughout
Spain, as well as to the scientific associations of nurses
related to the field of end-of-life care, by requesting their
collaboration in recruiting nurses who met the eligibility
criteria. The recruitment period spanned 12 months

Data were collected using a semi-structured guestion-
naire cmprised of four sections, one for each group of
variables: demographic data of the participants; three dif-
ferent transiation of the definition of the diagnosis "death
anxety” (00147 published in several Spanish editions
of NANDA-l Nursing Diagnoses Classifications, le., 2007-
200B (NAMDA-l, 2008), 2012-2014 (Herdman & MANDA-
International, 2013), and 2015-2017 (Herdman, Kamitsuru,
& MWANDA-International, 2015 the DCs of the diagnoses
"death anxiety” (00147) and "anxiety” (00W6) and the RFs
of the diagnosis "death anxiety" (00WMT) of the Spanish edi-
tion of 2015-2017 NANDA-| classification and manifestations

L. Fernandez-Donaire et al.

and causes of death anxiety selected from the existing lit-
erature. Before being administered, the guestionnaire was
piloted on a group of 13 expert nurses who met the eligibil-
ity criteria. The questionnaire was edited in an online farmat
using a web application accessible from any browser, whose
link was sent out to the respondents in an electronic mail.

The web application made it possible to obtain the infor-
mation and automatically transfer it to a Microsoft Olffice
Excel database. Sociodemographic variables were summa-
rized using descriptive statistics, by expressing qualitative
variables in terms of frequency and percentage, and quanti-
tative variables in terms of mean and standard deviation. To
obtain the degree of representativeness of the definitions,
as well as of each DC, RF, manifestation, and cause found
in the literature on the diagnosis “death amciety” (00147) of
the Spanish edition, a score was assigned to each assess-
ment made by the experts. As a result, "Not at all represen-
tative" = O “Not very representative” = 025; "Somewhat
representative” = 0.5 "Quite representative” = 075 and
"Wery representative” =1 The degree of representativeness
of each element of the diagnosis was obtained by calculat-
ing the weighted ratios of the assessments made by the ex-
perts. These ratios represented the Diagnostic Content Va-
lidity Index (DCVI) for each DC and RF of the diagnosis, with a
value between 0 and 1. Elements scoring below 0.6 were con-
sidered to be unrepresentative of the diagnosis and should
therefore be discarded. Scores above 0.8 were considered
to be highly representative. Scores with a value between
0.6 and 079 were considered to be not very representative.
When a nursing diagnosis contains more than seven DCs or
RFs, a modification of the Fehring method is recommended
(Sparks & Lien-Gieschen, ¥354). Since this is the case with
the diagnosis of "death anxiety” (00147}, such amodification
was implemented, which consisted of doubling the scores of
only the highly representative DCsand RFs, subsequently de-
termining the arithmetic mean of all the resulting scores. As
with Fehring, if the DCVI of this arithmetic mean is less than
06, the diagnosis is considered to be not representative. If
the final score is higher than 0.8, it is considered to be rep-
resentative. With a score between 0.6 and OF9, it is not pos-
sible to determine the degree of representativeness of the
diagnasis.

Main Research Variables

The following variables were considered, taking into ac-
count that the nominal qualitative variables are followed by
possible comments in brackets

Sociodemographic and professional variables: sex (male:
female), age, current occupation (clinical nurse in cancer
care units, palliative care units, geriatric and gerontological
care units, mainly; teaching andfor doing research in end-
of-life nursing care; management of end-of-life nursing care
units other occupations not previewsly menticned), years of
experience in the current occupation, years of experience as
anurse, and highest academic degree (Degree/Bachelor of
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Table 1. Socicdemographic and Professional Profile of
the Participants

n k]
Sex
remale 170 Ba92
Male 32 15.08
Age
30 years old 17 8.4
30-39 years ald 34 a8
A9 years old a9 242
5059 yearsold T2 356
=60 years old o 5
‘Work experience as a nurse
10 years 1 139
10-19 years 47 233
2029 years T 381
=30 years 50 248
Current accupation
Cancer care { hospitalization and day 20 a9
hospitaly
Palliative care (hos pitalization and &4 nr
home healtth cared
Geriatric and gerontological care 15 7.4
Teaching andfor doing research in 13 ad
end-of-life nursing care
Management of end-of-life nursing Frd 09
care units
Other ocoupations related to 44 2.8
end-of-life care not previoushy
ment ioned
Multiple ocoupations related to 24 19
end-of-life care
Years of experience in the current occupation
b years a3 nz
5-49 years 4 148
1014 years &8 337
2029 years 25 124
=30 years [ 3
Highest academic degree
Degree/Bachelor of Science in Nursing 0T 530
Master's degres il 351
Doctorate 24 s

Science in Nursing: Master's degree; Doctorate). These data
helped to corraborate the expert status and to establish the
profile of the sample.

Components of the diagnosis “death anxiety” (00147) of
the Spanish edition of the 20015-2017 NANDA-| classification:
Three different transiation of the delinition published in
several Spanish editions of the NANDA- Nursing Diagnoses
Classification (Table 2), as a nesult of the changes it has
undergone after the continuous translations of the classifi-
cation, the 12 DCs (Table 3), and the 15 RFs (Table 4) of the
diagnosis "death anxiety" (00W47) (Table 5). Also included
were 19 DCs of the diagnosis "anxiety” (00146) (Table 3),
with the aim of exploring whether they fit the concept of
death anxiety, thus reinfercing its meaning. In addition,
25 manifestations (Table 3) and 11 causes of death anxiety
(Table 5) were included in the references to better discrim-
inate the meaning of the diagnosis. The experts were to

The Nursing Diagnosis of “Death Anxiety"”

identify the elements they considered most representative
of the diagnosis "death anxiety” (0087T) by indicating the
most appropriate option for each of them from ameng the
following possibilities: not at all representative, not very rep-
resentative, somewhat representative, quite representative,
and very representative.

Findings

A total of 358 questionnaires were sent out, with a re-
sponse rate of 56.4%, resulting in a final sample of 202
experts. B4.92% were women and had a mean age of
4554 years (SI: 977). With regard to experience, a mean
of 2216 years was cbtained (SD:10,09). The most frequently
reparted occupation in the sample was as a palliative care
nurse (3L7%) and the mean experience in the workplace
was 1029 years (50: TBO). In addition, 47% of the sample
had some form of postgraduate training. Table 1 shows this
infarmaticn in detail.

Validation of the Definitions

None of the three definitions published in the Spanish
editions throughout the history of the diagnosis oblained a
DEVI from the experts to be regarded as adequatef/relevant
for the diagnosis. Table 2 shows three different transla-
tions of the definition of the diagnosis “death anxiety”
(00147) included in several Spanish editions of the NANDA-I
classification.

Validation of the Defining Characteristics

Of the 12 DCs that make up the Spanish version of the
diagnosis "death anxiety” (00147), 11 were validated by the
experts and, of these, 4 DCs obtained a DCVI to be consid-
ered as major while one was rated as under-representative.
Of the 19 DCs of the diagnosis "anxiety” (00146), 12 were
validated as DCs of the diagnosis "death anxiety” (00MT),
and only one of them was selected as a major DC. Of the
25 manifestations that were extracted from the literature, 14
were validated by the experts, but nene of them were consid-
ered highly representative of the diagnosis "death anxiety”
(00T, The two phony DCs obtained the lowest DCVI of all
of the DCs proposed to the experts All of these results are
shown in detail in Table 3.

Factorial Structure of the Defining Characteristics

The result of Bartlett's test of sphericity was statistically
significant at the < 0.000 level (x* =969.082: df = 66) and
the result of the KMO measure of sampling adequacy had a
value of 0.86%, showing a common variance of the scores of
the DCs, adequate for factor analysis (Tabachnick & Fidell,
2000). The PCA extraction with varimax rotation revealed
the presence of three lactors with elgenvalues exceeding L
This three-factor solution explained 63.47% of the variance
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Table 2. Diagnestic Content Validity Index (DCVI) for the Different Spanish Translations of the Definition of the

Diagnosis “Death Anxiety” (00147) in Each Edition

Edition Definition of the English

NANDA- edition

200527 “Wague, uneasy feeling of
discomfort or dread
generated by perceptions of
a real or imagined threat to
one’s existenoe”

20M2-20M4

2007-2008

Definition of the Spanish edition

“Sensacidn inespecifica de
incomaodidad o malestar
producida por la percepcidn de
unz amenaza real oimaginana, 2
|z propia existencia”

“Sensacidn vaga e intranguilizadorm
de malestar o temor provocads
par |2 percepdidn de una
amenaza rea o imaginada para lz
propia existenciz”

“Lensacidn vaga y preocupante de
inguietud o temor provocada por
la percepcidn de una amenazs
real o imaginada 2 3 propiz

asiDg
e o,
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Translation by an independent
translator

“Uins pecific feeling of discomfart or
malaise generated by perceptions
of & real ar imagined threatto
ong's existence”

“Nague, uneasy feeling of malaise or
dread generated by perceptions of
areal or imagined threat to one's
existence”

“Wague worrying feeling of unease
ar dresd generated by perceptions
of & real or imagined threatto
one's existence”

Cvi

053

0.4z

existencia™

with loadings between 0.532 and 0.861. Table 4 shows these
data by factor, together with the label given to each one.

validation of the Related Factors

Of the 15 RFs included in the MANDA-l classification for
the diagnaosis "death aniety” (0047), 12 were validated by
experts. Only four of these RFs attained the DCVI values to
be able to be considered as highly representative RFs. Of
the M extra causal factors identified and proposed based on
the literature, T were validated by the experts, but only 1of
them was assessed as highly representative of the diagnosis.
Table 5 shows these results in detail.

Discussion

The Spanish version of the NANDA-l diagnosis of "death
anxiety” (00147) has undergone a process of content wal-
idation by experts using the method proposed by Fehring.
Fehring's criteria for expert status are difficult to meet, not
anly in the context in which the study was conducted, but
alsoinother countries where there are few nurses with doc-
toral degrees (Levin & Wilkinson, 2001). Therefore, as pro-
posed by Quatrini Carvalho Passos Guimardes, Pena, Lopes,
Lopes, and Bottura Leite de Barros (2016), other criteria
ware selected, such as professional experience or acadermic
training, in order to achieve a betler response from nurses
and guarantee the diversity of perspectives in the assess-
ments abtained.

However, the differentiation of what would be the most
chamcteristic elements of the diagnosis could have been in-
fluenced by the subjectivity of the experts’ clinical opinion
(Zelenikovd & Maniakowd, 2005). This is due to the fact that,
in the present study, the sample was made up of experts in
end-ol-life care, i, nurses who have ongoing contact with

pecple who are suffering the pain and agony of the dying
pracess. In addition, the attitudes of nurses towards death
should also be taken into account, as studies that have ex-
plored this issue conclude that it is a factor that influences
coping with end-of-life care (Khalaf et al, 2018; Libo-on &
Mashwan, 2017).

Generally speaking, the results of the validation reveal
two key elements that influence the representativeness of
the companents of the diagnasis: the ambiguity between the
concepts of anxiety and fear, and the need to differentiate
between the terms death and the process of dying. This se-
mantic confusion becomes apparent based on the following
findings.

Validation of the DCs

The experts identified as major only 4 of the overall 56
DCs proposed, with these 4 DCs being more related to fear
of the dying process (Tear of pain related to dying, fear of the
dying process, fear of prolonged dying process, fear of sul-
fering related to dying) than to death anxiety itsell. Experts
ascribe manifestations of fear of suffering, death agony, and
pain to a diagnaesis that could be applied to patients who do
not necessarily have a dying experience, but who are faced
with a surgical intervention or invasive procedure that may
generate anxiety (Jones et al, 2015). This highlightsthe first
semantic confusion between death, as a general notien, and
the process of dying, as an experience that an individual un-
dergoesat agiven momentin ime, but also between anxiety,
braught on by a cause that is difficult to pinpoint, and fear,
as an emaotional reaction to a clearly identified danger that
poses a real threat (Sinoff, 2007). If the uncertainty of what
happens after death is not a verifiable fact and is difficult
to identity, for nobody knows what it means to be dead, the
idea of death should cause a feeling of anxiety and not fear.
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Table 3. Diagnostic Content Validity Index (DCV1) for Each One of the Defining Characteristics (DCs) and
Manifestations Selected from the Literature

DCs of the HANDA -1 nursing diagnosis "death anxiety” (00147} n Dovi 50 Type of DC
Concern sbout strain onthe caregiver 2 59 298 Discarded
Deepsadness Lk ar 226 Minor
Fear of developing terminal iliness 20 6l L28T Minor
Fear of loss of mental abilities when dying 2 0 - Minor
Fear of pain related to dying 20 B4 227 jor
Fear of premature death 2 B9 260 Minor
Fear of the dying process 20 B4 232 Major
Fear of prolonged dying process 20 A5 230 Major
Fear of suffering related to dying 20 B8 e 4 Major
Powerlessness 1] fr] 244 Minor
Megative thoughts related to death and dying 20 - A3 Minar
Worried about the impact of one’s death on significant other 20 i3 Jrrrd Minor

Selection of DCs of the NAMDA -1 nursing diagnosis “anxiety” (00146) n DCvl 5D Type of DC
Imsomniz 199 12 228 Minor

MEss 2000 18 220 Minor
Anorexia 148 1 2N Discarded
Alteration in concentration 202 .63 230 Minar
Alteration in attention 202 .6l 234 Minor
Helplessness 2000 A5 248 Minor
Anguish 20 A 199 Major
Apprehensivensss 199 &7 256 Minor
Uncertainty 2 T L2 Minor
Feeling of inadegquacy 2000 ;- 23T Minor
Preocoupation 200 Iyt 226 Minor
Faintness L=l A7 258 Discarded
Trembling 2 A .55 Discarded
Incresse in pers pirztion 20 54 26l Discarded
Heart palpitations 202 58 247 Discarded
Increase in tension 199 A7 2d4 Discarded
Facial tension 202 1 249 Discarded
Iritability 20 &5 B0 Minor
Jitteriness 148 m 233 Minor

Manifestations detected in the existing literature n DCwvi 5D Type of DC
Lonainess 20 B85 250 Minor
Feeling of instability 200 &0 24 Discarded
Feeling dazed 2m 55 263 Discarded
Feeling of choking 200 65 iy Minor
Crying 199 &4 242 Mimor
Introspection 198 B 255 Minor
Socizl avoidance 199 58 239 Discarded
Indifference to external stimuli 202 55 258 Discarded
Affective indifference 202 51 243 Discarded
Emotional liability ur 5 A5 Minor
Megativism 1495 £ 248 Minor
Hfomidance of images about death andfor the dead 198 S&6 259 Discarded
Feelings of unreality 2m 53 262 Discarded
Gut-wrenching feelings 199 57 293 Discarded
Loss of self-esteem 148 58 270 Discarded
Feeling of being invisible to others 199 A2 261 Discarded
Obzessive thoughts about death 202 F-T) 253 Mimor
Difficulty thinking about anything ot her than death 202 b6 257 Minor
Repetitive thinking 200 £5 23 Minor
Feeling of loss of seffcontrol 2000 B8 24 Minar

Caoncern sbout events involving one's own death or someone else’s death 199 849 238 Mimor
Feelings of guilt 2m 55 &0 Discarded
Walzize 2 5 237 Minor
Concern sbout family burdens after death 142 I3 .254 Minor
Concern shout matters pending after death 190 M 270 Minor
|
ontinued)
5
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Anexo 9. Continuacion

The Nursing Diagnosis of “Death Anxiety” L. Fernandez-Donaire et al.
Table 3. Continued

Phony DCs. n DCvi 5D Type of DC
Skin atterstions 202 a5 262 Phiomy
Constipation 202 34 266 Phony

Table 4. Factorial Structure of Defining Characteristics, Factor Labels, and Variance Explained by Each Factor

Factor number Factor label Defining characteristics Factor Variance
loadings 1%%)
1 Fear of the dying process Fear of developing terminzl iliness H3z 3452
Fear of loss of mental abilities when dying 589
Fear of pain related to dying AT3
Fear of premature death B3
Fear of the dying process A58
Fear of prolonged dying process 8ol
Fear of suffering related to dying a3
2 Affective and emational [eep sadness B3 1684
reactions to death Powerlessness T49
Hegative thoughts related to death and dying Aar
3 ‘Worried about the impact of Waorried about the impact of one's death on significant other a56 121
ane's deathon athers Concern about strain on the caregiver A9

Table 5. Diagnostic Content Validity Index (DCV1) for Each One of the Related Factors (RFs) and Causal Factors
Selected from the Literature

RFs of the MAMDA-I nursing diagnosis “death anxiety” (00014T) DCvi 5D Type of RF
Observations related to death 54 .25 Discard
Anticipation of adverse conseguences of anesthesia B4 .26 Minar
Anticipation of impact of death on others 13 23 Minor
Anticipation of pain ar 22 Minar
Anticipation of suffering B2 20 Major
Confronting the reality of terminal disease Ba 18 Major
Discussions on the topic of death a2 .25 Minar
Experiencing dying process B0 rrd Major
Near-death experisnce .18 22 Minar
Nonacceptance of own martality Tz 24 Minar
Perceived proximity of death Ba 20 Major
Uncertainty about encountering 2 higher power 54 21 Discard
Uncertainty about the existence of 3 higher power .54 .26 Driscard
Uncertainty about life after death &0 27 Minar
Uncertainty of prognasis ar 22 Minar

Causal factors detected in the existing lterature DCvi 50 Type of factor
Predisposing personality factors &7 24 Minar
Contact with hospitals 52 .25 Discard
Contact with cemeteries Al .25 Discard
Contact with corpses A2 21 Discard
Contact with sick people 56 23 Discard
Diagnosis of illness ar 23 Minar
Anticipation of adverse consequences anising from an invasive exploratory or n 23 Minaor

complementary test or procedure
Anticipation of adverse conseguences arising from surgery 10 23 Minar
Perception of imminent danger aT 24 Minaor
Anticipation of lack of control over the dying process A0 2 jor
Perception of lack of family or social support in the face of the threat posed by death 0 2T Minaor
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Nonetheless, among the DCs of the diagnosis "anxiety”
(00ME), only one DC (anquish) was considered as major, thus
reinforcing the ambiguity between both constructs, as this
concept is synonymous with anxiety in the Spanish context.

Unvalidated DCs and DCs considered as minor are more
relatedto anxiety than fear. Howewver, this means that, inthe-
ory, the experts should have validated them as major DCs.
This seems to show that the experts associate the diagno-
sis “death anxiely" (00147) with a situation of fear of the
dying process, singe the manifestations relating to this situ-
ation are grouped together as a single factor resulting from
the tactor analysis carried out on the 12 DCs of the diagno-
5is, present in the Spanish edition of the 2015-2017 NANDA-|
classification. This implies that there is relationship between
all the variables related to fear, which in turn implies that,
somehow, conceptual relationships between these variables
as agroup are established in the minds of the experts. In ad-
dition, the lear of the dying process is the factor, of the three
detected, that explains the mast variance. This fact grants
the grouping of fear-related DCs the greatest variability with
respect to the assessment of the diagnosis as a clinimetric
measure.

Validation of the RFs

The experts validated as major 4 of the 15 RFs of the
diagnosis "death anxiety” (00MT7T), all of them related to
stimuli related to the process of dying (anticipation of
suffering, confronting the reality of terminal disease, ex-
periencing dying process, perceived imminence of death).
The experts also validated a causal factor of death anxiety
of the T proposed from the existing literature (anticipation
of lack of contral over the dying process). Even though
these are circumstances that can trigger anxety (Akizuki
et al, 2016), the experts did not wnsider the rest of the
causal factors to be sufficiently representative (predispos-
ing personality factors, diagnosis of iliness, anticipation of
adverse consequences arising from an imasive exploratory
or complementary test or procedure, anticipation of adverse
consequences arising from surgery, perception of imminent
danger, and perception of lack of family or social support in
the face of the threat posed by death).

Validation of the Definition

Perhaps the most relevant fact that seems to support the
idea that experts use the diagnosis in diferent conditions
to that for which it was created is that none of the defini-
tions proposed for the diagnosis inthe Spanish version are
validated; in other wonds, the experts do not consider the
delinition to cover the concept underlying the diagnosis, as
Shimomai et al. (2016) have already demonstrated.

Since the translation of the diagnostic definition has
undergone different modifications throughout the different
revised editions, three of them were proposed, correspond-
ing to the Spanish versions of the 20152017, 2007-2008,

The Nursing Diagnosis of “Death Anxiety™

and 2012-2014 NANDA-l classifications, respectively. All
of them scored below the threshold to be considered
representative and should therefore be discarded. The
definition of the 2015-2017 NANDA-l edition in Spanish, i.e.,
"Unspecific feeling of discomfort or malaise generated by
perceptions of a real or imagined threal to one's existence”
(DEVI = 059), is the cne that best fits the meaning of
the concept of death anxiety, since the term dread does
not appear in the Spanish definition, bul malaise, a fact
that should better reflect the difference between fear
and anxiety. In spite of this, experts do not associate the
label with the definition, nor is the definition comveyed by
the validated DCs and RFs. The Spanish versions of the
definitions from previous editions (MANDA-l, 2012-2004:
"Vague, uneasy feeling of malaise or dread generated by
perceptions of a real or imagined threat to one's existence":
DCVI = 042 and NANDA-I, 2007-2008:; "Vague, worrying
feeling of unease or dread generated by perceptions of a
real or imagined threat to one's existence”: DEVI = 0.44)
erroneously contain, based on the literature consulted, the
term "temor” (Spanish for dread), which grants them great
ambiguity in clarifying the diagnostic concept. This ambigu-
ity could also be due to the different translations to which
the diagnosis has been subjected in order to adapt it to
different cultural contexts, which Kim, Hardiker, and Coenen
(2014 had already identilied as an influencing factor in the
homogenization of nursing terminology.

Conclusions

The analysis made by the experts suggests that there are
difficultiesin clear ly and accurately identifying the diagnosis
"death anxiety” (O0WTYL In fact the experts better identify
the manifestations and causes of fear, but do not associate
them with the Spanish definition of the diagnosis or with its
meaning, rather with those situations in which patients are
experiencingthe suffering, pain, and final agony of the dying
process. Death anxiety should reflect the feeling of a threat
that is not necessarily taking place which individuals may ex-
perience at particular times, not only at the end of their lives.

The experts’ epinion does not support the representative-
ness of the diagnosis "death anxiety” (00147 ). Therelore, the
possibility of adjusting its contents through in-depth stud-
ies orexcluding the diagnosis from the taxonomy should be
considered, while bearing in mind that the diagnosis "anxi-
ety” (00146) is already included. The human response of pa-
tients with death anxiety could thus continue to be recorded
by nurses.

Role of each author in preparing the manuscript. Lidia
Ferndndez-Donaire, José Manuel Romerg-Sdnchez, and Ana
Maria PorcelGilvez designed the study to which all the
authars contributed.

Lidia Ferndndez- Donaire, José Manuel Romera-Sdnchez, and
Francesc Boixader-Estévez carried out the data analysis.

303



Validacion los Diagnosticos Enfermeros Ansiedad ante la muerte y Temor al proceso de morir

(#5104,

UA,’L

Anexo 9. Continuacion

The Nursing Diagnosis of “Death Anxiety”

Lidia Ferndndez-Donaire, José Manuel Romero-Sdnchez,
Ana Maria Porcel-Gdlvez, and Olga Paloma-Castro inter-
preted the results obtained and prepared the conclusions of
the study.

Lidia Ferndndez-Donaire and José Manuel Romero-Sdnchez
drafted the first version of the manuscript to which all the
authors contributed.

Financial support. This research did not receive any spe-
cific grant fram funding agencies inthe public, commercial,
or not-for-profit sectors.

Conflicts of interest. None declared.
Acknowledgments. None.

Implications for Nursing Knowledge. NANDA- diagnoses
must be continuously reviewed in order to achieve a higher
level of scientific evidence, and the present validation study
contributes to building a more precise and rigoreus nursing
language, clarifying ambiguities to ensure the applicability
of nursing diagnoses in the healthcare context. If the wrong
clinical judgrment is made or if this judgment is inaccurate,
incomplete, or wague, it is unlikely that the care plan will be
effective.

Translation. This paper invites further re-
search into the applicability of the diagnosis "death anxi-
ety” (0OM4T) rather than proposing its exclusion from the
NANDA-l classification. The present study also offers the
possibility of developing research aimed at proposing a
new diagnosis that addresses more specifically the aspecls
related to care in the face of the dying process.
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