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Investigacion en cuidados
paliativos y Enfermeria:

REVISION SISTEMATICA SOBRE EL ESTADO DEL ARTE EN PORTUGAL
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Resumen Abstract

Objetivo principal: Sintetizar y analizar el contenido y la naturaleza de la evi-
dencia cientifica producida en el ambito de los cuidados paliativos en Portugal.
Metodologia: investigacion sistematica de la literatura (manual y bases de datos) de
los trabajos de investigacion realizados en Portugal y publicados en revistas cientifi-
cas hasta 31 de diciembre de 2012. Resultados principales: Se encontraron 49 arti-
culos, predominando los estudios de naturaleza cuantitativa y longitudinal. La ma-
yoria se desarrollé en contexto hospitalario y se relaciond con las necesidades de los
enfermos o con las decisiones de los profesionales de salud en materia de fin de
vida. En los tltimos afios, los enfermeros han contribuido de forma muy significati-
va para la produccion cientifica en cuidados paliativos, lo que significa que en 2012
produjeron el 53% de los trabajos publicados. Conclusion principal: Aunque es
reciente, la investigacion en cuidados paliativos en Portugal se encuentra activay en
crecimiento. Este trabajo sistematiza la produccion realizada hasta el momento,
abriendo puertas para futuros trabajos.

Palabras Clave: Cuidados Paliativos. Investigacion en Enfermeria. Revision.

PALLIATIVE CARE RESEARCH AND NURSING: A SYSTEMATIC REVIEW ON THE STATE OF
THE ART IN PORTUGAL

Objective: To summarize and analyze the content of the scientific evidence pro-
duced in the context of palliative care in Portugal. Methods: A systematic literature
review (manual and databases) of research conducted in Portugal and published in
scientific journals until December 31, 2012. Results: 49 papers were retrieved pre-
dominantly quantitative and longitudinal studies. The majority of the studies was
developed in the hospital setting and were related to the needs of patients or with
health professional decisions regarding end of life. In recent years, nurses have con-
tributed very significantly to the scientific literature in palliative care, and in 2012
held 53% of the published papers. Conclusions: Although recent, research in pallia-
tive care in Portugal is active and growing. The present work provides further pro-
duction undertaken to date and opens perspective for future works.
Keywords: Palliative Care, Nursing Research, Review.
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Introduccién

Los cuidados paliativos (CP) estan de-
finidos por la Organizaciéon Mundial de la
Salud como un tipo especifico de cuidados
cuya mision es promover la mejor calidad
de vida posible a las personas que enfren-
tan una enfermedad incurable, grave y con
pronodstico limitado. Un enfoque multidis-
ciplinar, el rigor de las intervenciones y la
investigacion son elementos clave en la
prevencion y alivio del sufrimiento fisico,
psicolégico, social y espiritual.'

La vision holistica del hombre y la
atencion a la totalidad de la experiencia
humana constituyen preocupaciones centra-
les en la atencion de las necesidades del
enfermo y familia, por lo que los CP estan
intimamente asociados a la practica de los
cuidados de enfermeria. Este movimiento
es reciente en Portugal, habiendo ganado
relevancia en los tltimos 20 afios. El gran
estimulo surgid con la creacion de la pri-
mera unidad de CP, en 1992, y se conso-
lid6 con la creacion de la “Associacdo
Nacional de Cuidados Paliativos” en 1995.
En 2004, el Ministerio de la Salud portu-
gués publica el “Programa Nacional de
Cuidados Paliativos” y, en 2006, presenta
el decreto ley 101/2006, que crea la “Red
Nacional de Cuidados Continuados Inte-
grados”, cuyo objetivo es descentralizar la
practica de los cuidados del medio hospita-
lario.”

La investigacion y la formacion fueron
seflaladas como promotores importantes
para el desarrollo y cualificacion de los
servicios,™ existiendo un extenso e impor-
tante legado internacional en estas areas.
Seglin una revision sistematica, hasta 2002
fueron realizados mas de 1000 trabajos de
investigacion en todo el mundo.” En Portu-
gal, sabemos que el niumero de estudios
esta creciendo.’

Debido al envejeci-
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evidencia cientifica realizada en cuidados
paliativos en Portugal y publicada hasta 31
de diciembre de 2012 en revistas de natura-
leza cientifica; analizar las tematicas mas
estudiadas y principales disefios de estudio;
analizar la produccion cientifica realizada
por enfermeros.

Metodologia

Pregunta de investigacion y criterios de
seleccion. El estudio tuvo la siguiente pre-
gunta de investigacion: “;Cuél es el conte-
nido y la naturaleza de los trabajos de
investigacion realizados en cuidados palia-
tivos en Portugal y publicados en revistas
de naturaleza cientifica hasta 31 de diciem-
bre de 2012?”. Se incluyeron todos los
estudios con metodologia cientifica (cual-
quiera que fuera el diseflo), realizados en
Portugal en el ambito de los cuidados palia-
tivos y publicados en revistas de naturaleza
cientifica hasta 31 de diciembre de 2012.
Solo se incorporaron estudios publicados
en lengua portuguesa, espafiola, francesa e
inglesa. Se excluyeron las revisiones narra-
tivas, los articulos de opinion o reflexion,
los editoriales y las presentaciones en con-
gresos o conferencias. Se excluyeron
igualmente los estudios que, aunque fueron
realizados en Portugal o tuvieron la colabo-
racion de autores portugueses, fueron des-
arrollados por equipos internacionales en
distintos paises.

Estrategias de busqueda. La investiga-
cion fue desarrollada de forma indepen-
diente por tres investigadores. Esta investi-
gacion se centrd en las bases de datos
electronicas de  PubMed, EBSCO
(CINAHL), CUIDEN, Psycinfo, EMBASE,
SCOPUS y Cochrane Library. Se utiliza-
ron los siguientes términos de busqueda:
cuidados paliativos, palliative care, hospice

miento de la poblacion
portuguesa, los cuidados

Blsqueda electronica (n=324)
Blsqueda manual (n=15)

Total (n=339)

paliativos son cada vez
mas pertinentes, siendo

care, end of life, terminal care, portugal y
portuguese.

La estrategia de buisqueda electronica
podra resumirse en la siguiente secuencia:
(cuidados paliativos OR palliative care OR
end of life OR terminal care OR palliat*)
AND (portugal OR portuguese OR portug*
OR portuguese).

Paralelamente, se hizo una busqueda
manual en dos revistas portuguesas (“Ca-
dernos de Saude” y “Cadernos de Bioéti-
ca”), ya que estos, pese a que no se encuen-
tren indexados en una base de datos, publi-
can diversos trabajos en el ambito de los
CP. Se consultaron atn todas las referen-
cias bibliograficas de los articulos selec-
cionados. Siempre que fue necesario, se
comunico con el autor del estudio, para que
se pudiera obtener la version integral del
mismo.

Seleccion de los estudios. Se analizaron
los trabajos a través de su titulo, resumen y
lectura integral. Las divergencias se anali-
zaron y las decisiones se tomaron en con-
junto. Después de incluir los articulos en
una base de datos a través del programa
EndNote X6, estos fueron clasificados
como relevantes, potencialmente relevantes
o irrelevantes. Se consideraron irrelevantes
los articulos duplicados, asi como los que
no cumplian la totalidad de los criterios de
elegibilidad. Se consideraron potencial-
mente relevantes todos los articulos cuya
lectura del titulo o resumen no era suficien-
temente clara en cuanto al cumplimiento de
los criterios definidos, motivando una
lectura mas profunda del mismo. Todos los
articulos que cumplian la totalidad de los
criterios de seleccion fueron clasificados
como relevantes. En total, se identificaron
339 articulos. No se encontraron revisiones
sistematicas sobre el tema en la Cochrane
Library. Para esta revision elegimos 49

articulos. La figura 1 pre-
senta, de forma esquemati-
ca, el proceso de seleccion
de los articulos.

Articulos excluidos (n = 252)
g (duplicados, irrelevantes)

Extraccion, Sintesis y
Andlisis de los Datos. Se

Y

prioritario conocer el esta- Articul

do del arte de la investiga-

a partir del titulo
(n=87)

extrajeron datos relativos a
la autoria del trabajo (re-

cion realizada en este
dominio. Este conocimien-

Atticulos excluidos
después de leer el resumen
(=9

vista, aflo de publicacion,
disefio del estudio, partici-

to permitird sistematizar la

informacion y potenciar la

a ;)artir del resumen
(n=78)

pantes, contexto, tematica
y articulos producidos en

eficacia y eficiencia de
investigaciones  futuras,

A

Articulos excluidos
pués de lectura integral
(n=29)

el ambito de la Enfermer-
ia). El término “contexto”

sobre todo en el ambito de P

los cuidados de enfermeria.

en la revision si
(n=49)

Este estudio tiene co-
mo objetivos: sintetizar la

Figura 1. Estrategia de Seleccion de Articulos

se refiere al lugar donde se
realizo el estudio.

Los datos se introduje-
ron en una base de datos y
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fueron analizados en conjunto. A continua-
cién se calcularon las estadisticas descrip-
tivas y se analiz6 el contenido de los estu-
dios.

Resultados y Discusion

Los articulos seleccionados, cuyos da-
tos presentaremos y discutiremos a conti-
nuacion, se encuentran presentes en la
Tabla 1.

Afio de Publicacion. El primer articulo se
publicd en 1995, lo que coincide con la
creacion de la primera unidad de CP portu-
guesa.” El namero de publicaciones au-
ment6 a partir de 2008, siendo 2011 (n=9)
y 2012 (n=17) los afios que presentan mas
articulos publicados. A este aumento
habran contribuido dos eventos cientificos
importantes: el “Congresso Nacional e
Lusofono de Cuidados Paliativos” (2012) y
el “Congresso Europeu de Cuidados Palia-
tivos” (2011), ambos realizados en ciuda-
des portuguesas. En 2008 y 2010 — y al
contrario de lo que sucedié en 2009 (n=1)
—hubo un numero considerable de trabajos
publicados, lo que podra justificarse con la
edicion de suplementos dedicados a los CP
por revistas portuguesas.3

A partir de los articulos publicados en
2012, se concluye que el 52.94% de estos
se realizaron en el ambito de la Enfermeria,
lo que sugiere que hay un creciente interés
por parte de los enfermeros por esta area,
asi como su contribucién es importante
para una practica de cuidados sostenida por
la evidencia cientifica.

Revista. Los 49 articulos seleccionados
fueron publicados en 26 revistas (Tabla 1).
De estas, solamente 11 fueron publicados
en revistas del drea de los cuidados paliati-
vos. Aunque la mayoria de los trabajos
hayan sido divulgados en revistas interna-
cionales (73.46%), dos de las que contie-
nen mas articulos publicados son portugue-
sas: “Acta Médica Portuguesa” (n=5) y
“Revista de Enfermagem Referéncia”
(n=7).

Respecto al idioma, constatamos que el
61.22% de los estudios fueron publicaos en
inglés, idioma de referencia en la comuni-
dad cientifica. Los otros 38.78% estan
escritos en portugués o espafiol, lo que
podra constituir una limitacion en la divul-
gacion del conocimiento.

No se observo una relacion directa en-
tre el factor de impacto de las revistas y el
nimero de articulos publicados, pero se
concluyd que los autores suelen elegir
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Tabla 1. Articulos seleccionados (n=49)

Autor (Afio de Publicacion)

Revista (n)

Oliveira y Pimentel (2008) ©)
Ferreira y Pinto (2008) ©
Carneiro et al (2010)™
Delalibera, Coelho y Barbosa (2011) ®
Carneiro et al (2011)©

Acta Médica Portuguesa (n=5)

Sapeta y Lopes (2007) (1
Frias (2008) (")

Pereira y Santos (2011) (12
Fonseca Cruz y Neto (2012) (3
Pinto, Caldeira y Martins (2012) )
Alves, Jardim y Freitas (2012) (5)
Costa y Antunes (2012) (10

Revista de Enfermagem Referéncia (n=7)

Gongalves et al (2006) 1)
Gongalves y Goyanes (2008) ('8)
Gongalves (2010) (19
Gongalves et al (2012) 20
Gongalves (2010) @1

Support Care Cancer (n=5)

Pereira et al (2011) 22
Pereira, Fonseca y Carvalho (2012) @3
Gama, Barbosa y Vieira (2012)
Fonseca, Gongalves y Pereira (2010) 25

International Journal of Palliative Nursing (n=4)

Gongalves et al (2005) )
Gongalves et al (2008) 27
Gongalves y Castro (2011) @8

Palliative Medicine (n=3)

Gongalves, Alvarenga y Silva (2003) @9
Gongalves et al (2005) 20

Journal of Palliative Medicine (n=2)

Gongalves et al (2012) ¢

American Journal of Hospice & Palliative Medicine (n=2)

(
(
Gongalves et al (2012) %2
Pereira, Fonseca y Carvalho (2010) 3
Fernandes y Moreira (2012) 44

Nursing Ethics (n=2)

Freitas et al (1995) (%
Amaral et al (2012) %)

Hepatogastroenterology (n=2)

Maciel, Barbosa y Leal (1996) ")

European Journal of Surgical Oncologyn (n=1)

Granja et al (2001) #8)

Intensive Care Medicine (n=1)

Cardoso et al (2003) ¢

Critical Care (n=1)

Braga et al (2007) “0

Psycho-Oncology (n=1)

Fonseca y Rebelo (2008) “1)

Revista Brasileira de Enfermagem (n=1)

Oliveira y Pimentel (2008) 42

Progress in Palliative Care (n=1)

Mendes et al (2009) 43)

Revista Portuguesa de Cardiologia (n=1)

Carvalho y Botelho (2011) 44

Pensar Enfermagem (n=1)

Moura et al (2011) 49

Clinics (S. Paulo) (n=1)

Melo y Oliveira (2011) @)

Journal of Palliative Care (n=1)

Martins y Basto (2011) “7

Journal of Hospice and Palliative Nursing (n=1)

Liberato y Canena (2012) 48

BMC Gastroenterology (n=1)

Revista Espafiola de Enfermidades Digestivas (n=1)

Canena et al (2012) 49
1

Cuidarte Enfermagem (n=1)

)
Pinto, Caldeira y Martins (2012) (50
)

European Journal of Gastroenterology and Hepatology (n=1)

)

(
Canena et al (2012) ©
Ferreira et al (2012) ¢

Dis Esophagus (n=1)

Peladinho y Lampreia (2012) (3

Revista Enfermagem UFPE online (n=1)

revistas con factor de impacto y credibili-
dad para la publicaciéon de sus trabajos.
Catorce articulos fueron publicados en
revistas que no presentan factor de impacto
hasta el momento, pero que, sin embargo,
presentan algun estatuto y credibilidad en
la comunidad cientifica y académica: Re-
vista de Enfermagem Referéncia (n=7),
International Journal of Palliative Nursing
(n=4), Pensar Enfermagem, Revista Enfer-
magem UFPE online y Cuidarte (n=1).

Participantes y contexto del estudio. La gran
parte de los trabajos se desarroll6 teniendo
en cuenta las necesidades de los enfermos

que se encuentran en final de vida
(53.33%), siguiéndose los estudios que se
basan en las experiencias de los profesiona-
les de salud (31.11%). Solo un estudio fue
realizado en contexto pediatrico.

A pesar de las dificultades inherentes a
la ejecucion de los estudios con enfermos
terminales, los datos ensefian el reciente
cambio de paradigmas en la investigacion
en CP, sugiriendo que, aunque hay limita-
ciones impuestas por el hecho de que la
enfermedad es terminal, los enfermos se
encuentran receptivos a su realizacion. Su
participacion en estos estudios puede ser
una experiencia importante, incluso terap-
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éutica, siempre que se cumplan los princi-
S 4,54 , .
pios éticos.”” La mayoria de los trabajos se
llevaron a cabo en contexto hospitalario
(71.43%), probablemente asociado al
hecho de que la muerte sigue ocurriendo
predominantemente en el hospital.”

Disefio del Estudio. Casi todos los trabajos
son de naturaleza cuantitativa (n=33),
predominando los estudios longitudinales
(n=20) y, dentro de estos, los retrospectivos
(n=13). Se encontraron 6 estudios cualitati-
vos, 4 metodologicos, 5 revisiones sistema-
ticas de la literatura, 1 de naturaleza mixta.
y 3 estudios cuasi experimentales (todos
relacionados con la prueba de nuevas
técnicas quirdrgicas para la atenuacion de
sintomas). Como esta documento en otros
trabajos, no se encontraron estudios expe-
rimentales puros.’

Aunque sean ain poco frecuentes
(n=6), los estudios de naturaleza cualitativa
empezaron a surgir de manera constante a
partir de 2010, sobre todo debido a la con-
tribucion de los enfermeros. Estos estudios
siguen ganando relieve en CP, sobre todo
respecto al estudio de las vivencias, per-
cepciones y expectativas de los enfermos,
cuidadores y profesionales de salud.

Hay también un interés creciente por la
adaptacion y validacion de instrumentos de
medida y por la realizacién de revisiones
sistematicas de la literatura. Estudios inter-
nacionales confirman la necesidad de estos
trabajos, defendiendo el recurso a metodo-
logias que permitan el desarrollo del cono-
cimiento de forma rigurosa, valida, fiable y
éticamente aceptable.”

Tematicas Estudiadas. Los temas dominan-
tes (Tabla 2) fueron los cuidados prestados
al enfermo en la fase final de su vida, en un
periodo comprendido entre los ultimos 6
meses y las ultimas dos horas de vida
(n=10), siguiéndose las actitudes de los
profesionales ante la muerte del enfermo
(n=9) y la evaluacion de nuevas técnicas
para la atenuacion de sintomas (n=7). La
diversidad de temas no permitio ejecutar
una revision con meta analisis o revision
integrativa, a semejanza de lo que ya habia
sucedido en un estudio exploratorio reali-
zado en Portugal entre 2005 y 2010.%

No se observaron trabajos sobre las ne-
cesidades de los enfermos en fase terminal,
ni siquiera sobre su preferencia sobre el
lugar de su muerte, temas estos que son
bastante debatidos al nivel internacional.
No se encontraron igualmente estudios
sobre el impacto econdmico de un interna-
miento en CP frente a un internamiento
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hospitalario o a la asistencia por un equipo
de apoyo domiciliario, ni sobre las dificul-
tades durante la transicion o referencia de
enfermos para los cuidados paliativos.
Estos datos chocan con una revision sis-
tematica de la literatura realizada en 2002,
sobre la evidencia producida hasta aquella
fecha al nivel mundial.* Los autores con-
cluyeron que la produccion cientifica es
elevada (mas de 1000 articulos), pero si-
guen existiendo areas poco exploradas,
tales como las barreras en el acceso a los
CP, el estudio de las dimensiones psicoso-
cial y espiritual y los cuidados prestados a
algunos grupos, como lo de los ancianos.*

Articulos desarrollados en el ambito de las
Ciencias de la Enfermeria. De los 49 articu-
los, 18 se realizaron por enfermeros, lo que
equivale a 36.73% del total de la produc-
cion cientifica encontrada. La produccion
cientifica desarrollada en el ambito de la
Enfermeria se esta volviendo cada vez mas
importante y ganando mas relieve, siendo
que en 2012 tal hecho representd 53% de
las publicaciones (n=9).

En los temas estudiados se distingue
una vision mas holistica y multidimensio-
nal, abordando sobre todo temas como la
espiritualidad, las actitudes de los profesio-
nales y expectativas del enfermo. La gran
mayoria de los trabajos fueron publicados
en revistas internacionales (n=10), pero
solamente 5 fueron publicados en revistas
del ambito especifico de los CP. Se verifica
que un nimero significativo (n=8) publico
en portugués, lo que podra constituir una
limitacion a la diseminacion de este cono-
cimiento.

Conclusiones
A pesar de que los CP son recientes en

Portugal, la creacion de masteres en esta
area y la realizacion de conferencias inter-

nacionales en el pais, contribuyeron signi-
ficativamente a la produccion del conoci-
miento.

Los trabajos producidos por enfermeros
representan cerca de 37% del total de la
produccion nacional pero, en 2012, consti-
tuian 53% del total de los trabajos publica-
dos. Estos datos nos alertan para el desper-
tar de la Enfermeria como ciencia, pero
también para la importancia e impacto que
los enfermeros pueden representar en la
investigacién y en la prestacion de los
cuidados al enfermo y su familia.

Aunque los temas sean heterogéneos,
los cuidados al enfermo en final de vida y
el estudio de nuevas técnicas para atenua-
cion de sintomas son los mas estudiados.
Como los disefios de estudio son igualmen-
te heterogéneos, no es posible llevar a
cabo, con los datos que se recogieron hasta
ahora, estudios de meta analisis o revisio-
nes integradoras. No se encontraron estu-
dios de naturaleza economica, ni estudios
relativos a las necesidades de los enfermos
en fin de vida.

La investigacion en CP, sobre todo en
el ambito de la Enfermeria, se encuentra en
una fase activa y de crecimiento, existien-
do, sin embargo, un largo camino por reco-
rrer.

Hay aun muchas areas para explorar y,
por lo tanto, la investigacion y formacion,
sefialadas como importantes agentes en el
desarrollo y cualificacion de los servicios,
deben ser estimuladas.

El trabajo realizado abre camino a in-
vestigaciones futuras, no solo en el contex-
to de la practica, sino también al nivel de la
educacion y del desarrollo de modelos y
teorias subyacentes a la prestacion de cui-
dados.
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