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Diferentes leyes, planes y programas desarrolla-
dos en el ambito nacional y europeo instan a los
estados a la promocion de la investigacién como ele-
mento fundamental en el progreso de los sistemas
sanitarios asi como al establecimiento de medidas
para que la investigacion y la innovacion sean sos-
tenibles y garanticen la transferencia de los resul-
tados a la practica clinica (Ley General de Sanidad
14/1986, de 25 de abril; la Ley 16/2003, de28 de
mayo, de Cohesién y Calidad del Sistema Nacional
de Salud; diferentes leyes de impulso a la investiga-
cion en las Comunidades Auténomas o el programa
Horizonte 2020 de inversiones para impulsar la in-
vestigacion, la innovacion y la competitividad).

Hay que sefalar que la investigacion en cuidados
paliativos (en adelante CP) es relativamente joven
como joven es la disciplina. Es Cicely Saunders, en-
fermera, trabajadora social y médico la que impulsa
esta nueva forma de cuidado de los pacientes al fi-
nal de su vida a través del movimiento Hospice en
los afios 60 en Inglaterra (1). Es ella la que inicia las
primeras investigaciones en este campo dirigiéndo-
las al control del dolor. Durante siete afios investiga
en Saint Joseph Hospice la naturaleza y el manejo
del dolor hasta que en 1964 define el Dolor Total
como aquel “que contiene los siguientes elementos:
a) fisicos (dano tisular, compresion nerviosa, etc.);
b) emocionales (depresién, insomnio, desfiguracion,
enfado, fatiga crdnica); c) sociales (pérdida de la
posicion social, problemas econdmicos), y d) espiri-
tuales (sensacidn de culpabilidad, reproches e inse-
guridad ante la muerte)” (2, 3).

En el afio 2004 la Organizacion Mundial para la
Salud en el documento: “Palliative Care; The Solid
Facts” (4) resaltaba la importancia de la Investiga-
cion en CP e indicaba los vacios que existian:

— Investigacién en temas como la etiologia y tra-
tamiento del dolor y otros sintomas en pacientes
no oncoldgicos.

— Barreras que impiden la correcta accesibilidad a
los cuidados.

- Desarrollo de herramientas para el manejo de
sintomas.

— Cuidados para las personas mayores.
- Cuidados en poblaciones de diferentes culturas.

— Aspectos sociales, psicoldgicos y espirituales en
cuidados paliativos.

Segun este documento también era escasa la fi-
nanciacion, asi solo el 0,18% de la investigacion en
Cancer del Reino Unido se empleaba para CP y en
EEUU solo el 0,09%.

La Estrategia en CP del Sistema Nacional de Sa-
lud (Actualizacion 2010-2014), refiere que la in-
vestigacion en este campo presenta dificultades en
relacion a la heterogeneidad de las poblaciones de
estudio, la gran variedad de provision de servicios
y la complejidad de la aplicacién de los principios
basicos de la investigacién. También hace referencia
a un grupo de expertos canadienses que sefialan
la importancia de priorizar estudios de investigacion
en CP pediatricos y las preferencias de familias y
pacientes, asi como la investigacion en duelo, dolor
y otros sintomas y sobre estrategias de alivio del
sufrimiento. Y por ultimo senala las dificultades en
financiacion refiriendo que de 26 ayudas solicitadas
para proyectos de investigacién al Fondo de Inves-
tigaciones Sanitarias del Instituto Carlos III (FIS-
ISCIII) y estudios sobre evaluacién de tecnologias
sanitarias, solo se financiaron entre 2002 y 2008,
seis de las solicitadas (5).
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Entre las publicaciones relevantes en mate-
ria de CP estén las especificas de medicina como
son el “Journal of Palliative Care” que se publica
desde el afio 1999; “Palliative Medicine” consi-
derada la publicacion cientifica de la European
Association Palliative Care (EAPC); y “American
Journal of Hospices and Palliative Care”. También
son revistas especificas dirigidas a varios colec-
tivos (medicina, enfermeria, psicologia o trabajo
social) la “European Journal of Palliative Care”
de la EAPC; la “Journal of Palliative Medicine”; y
otras revistas como “Progress in Palliative Care”
o “Palliative and Supportive Care”. Entre las pu-
blicaciones destacadas de enfermeria en CP se
encuentra la “International Journal of Palliative
Nursing”, que inicid su andadura en el afio 1995
con el compromiso de promover la excelencia en
cuidados paliativos, y la revista “Journal of Hos-
pice and Palliative Nursing”.

Una realidad en desarrollo

En Espafia existe la publicacion “Medicina Paliati-
va”, Unica revista especializada en CP en castellano.
Es el érgano de expresion de la Sociedad Espafiola
de Cuidados Paliativos (SECPAL) y la Asociaciéon de
Enfermeria en Cuidados Paliativos (AECPAL), crea-
da en 2005 y federada a SECPAL como Sociedad
Cientifica multiprofesional compartiendo los mismos
objetivos, manteniendo de esta forma, el caracter
autonomo de las necesidades de la profesién y el ca-
racter interdisciplinar de los cuidados paliativos (6).

En la Figura 1 se muestran diferentes revistas
de Espafia, EEUU, Inglaterra, Canada y Australia de
contenido en CP, expresamente se introducen tam-
bién las revistas Enfermeria Clinica e Intensiva de
Espafia por la produccion de articulos referentes
a CP. En el grafico se puede observar el SCImago
Journal & Country Ranking (SJR) del afio 2013 de
las revistas seleccionadas (7).

Figura 1. Revistas con contenido especifico en CP o con produccion importante.
(Fuente: http://www.scimagojr.com/index.php).
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La investigacidén en cualquier disciplina profesio-
nal es fundamental para el desarrollo de la misma,
para la mejora de su practica, para hacer mas eficaz
los servicios que se prestan y conseguir, en este ca-
mino, la excelencia. Una profesion, como lo es la en-
fermeria, se diferencia de un oficio por la existencia
de una base cientifica de donde procede el servicio
que da a la sociedad (8,9). Laura Talbot planted que
“El objeto fundamental de la investigacion en enfer-
meria es por tanto crear y mantener una sélida base
cientifica para su practica, que promueva mejores
resultados en los cuidados del paciente”. (10)

En 1996, el Comité Europeo de Salud recomendd
a los estados miembros la elaboraciéon de estrate-
gias que impulsaran la investigacidon en enfermeria
y asi permitieran el desarrollo de su campo de co-
nocimientos, con la consecuencia del aumento de la
evidencia cientifica.

A nivel internacional el panorama de la enferme-
ria en CP es diferente al espanol. En Inglaterra a
partir del afio 1987 se desarrollan areas especificas
de competencia distinguiendo 3 niveles: Nivel 1:
Foundation; Nivel 2: Intermediate; y Nivel 3: Profi-
cient (Especialista). En EEUU en 1986 se establece
la Hospice and Palliative Care Nursing Association
(NPNA) y se consigue poner en marcha el Certified
Hospice and palliative Nurse. En Canada en 1990
se desarrollan los estandares de enfermeria en CP
basados en Modelos de Soporte (11). El hecho de
que haya sociedades cientificas independientes y
especializacién hacen que la investigacion sea una
realidad mas visible.

La incorporacién de nuevas competencias en in-
vestigacién en la profesién enfermera en Espafia es
una realidad desde la aprobacion de los estudios de
grado dentro del Espacio Europeo de Educacién Su-
perior, que posibilita para la titulacién la posibilidad
de realizar formacién de master y doctorado (12).
Asi desde 2006, en Espafa, la Enfermeria pudo em-
pezar a realizar un desarrollo académico propio des-
de el nivel basico hasta el doctorado (13).

La investigacién de enfermeria en CP en Espafia
tiene las mismas oportunidades y limitaciones que
cualquier investigacion enfermera, si bien es cierto
que se anade a estas limitaciones el retraso de la
especialidad de Médico Quirdrgica donde, desde el
afio 2005, la Asociacion Espafiola de Enfermeria en
CP (AECPAL) decide que se enmarcaria la especiali-
dad. Actualmente la realidad es una propuesta para
el desarrollo de un Area de Capacitaciéon Especifica
(ACE) cuyo debate con otras sociedades cientificas
(Sociedad Espafiola de Enfermeria Geriatrica y Ge-
rontologia, Asociacion Espafiola de Enfermeria de la
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Infancia, Federacién de Enfermeria Comunitaria y
Atencion Primaria) ha dado como fruto en el ultimo
congreso de CP de 2014 un documento de consenso
que justifica un marco de formacion avanzada, que
segun la Estrategia en Cuidados Paliativos del SNS
y el Consejo Interterritorial es necesario promover
dada la complejidad de estos pacientes y la alta cua-
lificacion de los profesionales de enfermeria.

Actualmente en la AECPAL trabajan diferentes
grupos de trabajo en competencias, planes de cuida-
dos, area de capacitacion especifica e investigacion.
Segun un informe presentado en las V Jornadas de
AECPAL en Barcelona por Ana Carvajal, responsa-
ble del grupo de investigacion en enfermeria, uno
de los objetivos planteados en el grupo es "Conocer
las investigaciones de enfermeria en CP” analizando
Jornadas, Congresos en CP asi como revistas espe-
cificas y otras como Rol de Enfermeria, Enfermeria
Clinica, Nursing, Metas de Enfermeria y otras. Con-
cretamente en el analisis que realizan de jornadas y
congresos de SECPAL y AECPAL de los afios 2009 a
2012, enfermeria investiga sobre cuidados, caracte-
risticas de centros, aspectos emocionales, cuidados
a la familia, atencion paliativa en nifnos, profesiona-
les, equipos y otros (Figura 2).

En la Tabla 1 se describen las tematicas en las
distintas categorias.

En una revisién realizada en ScienceDirect con
los criterios de busqueda “cuidados paliativos, in-
vestigacién, enfermeria” se recopilan 47 articulos de
Medicina Paliativa, en 20 hay participacién de en-
fermeria, siendo los temas mas comunes la espiri-
tualidad, los profesionales o la familia y el cuidador
principal, asi como aspectos fisicos.

Como se puede observar los temas de investiga-
cién son variados asi como el tipo de investigacion,
predominando la investigacion cuantitativa, si bien
es cierto que cada vez mas se hacen estudios cuali-
tativos, y en este sentido enfermeria es lider a nivel
mundial, lo que no parece algo casual si tenemos en
cuenta que el profesional de enfermeria esta cerca
de la experiencia humana y no de la enfermedad
como un fenémeno etiopatogénico (14).

Las barreras de la formacion cada vez son me-
nores, enfermeria avanza construyendo su cuerpo
de conocimientos en la atencién y el cuidado al fi-
nal de la vida. Es necesario desarrollar lineas es-
pecificas de investigacion en CP en Espafia desde
la perspectiva enfermera. El trabajo del grupo de
investigacién de la AECPAL lo plantea como uno de
sus objetivos, esperemos que en unos afios dé los
frutos esperados.
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Figura 2. Temas de investigacion enfermera en CP en Jornadas y Congresos de SECPAL
y AECPAL 2009-2012 (Fuente: Elaboracion propia).
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Tabla 1. Aspectos desarrollados en cada categoria tematica
(Fuente: Elaboracion propia).
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