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PALABRAS CLAVE Resumen

Calidad de vida; Objetivo: Evaluar la efectividad de la intervencion enfermera en la calidad de vida de las
Cuidados paliativos; personas con cuidados paliativos domiciliarios.

Cuidados enfermeros Método: Se realiz6 una revision sistematica. Se consultaron las bases de datos PUBMED, CUIDEN,
domiciliarios; CUIDATGE, JBI, CINAHL, ENFISPO, PSYCINFO, EMBASE, LILACS, COCHRANE, TESEO y OPENGREY,
Revision analizandose 721 articulos cientificos publicados entre 2003 y 2013. Se incluyeron estu-

dios descriptivos, experimentales, cuasiexperimentales y revisiones sistematicas. Dos autores
de la revision consideraron de forma individual la elegibilidad de los estudios incluidos, eva-
luaron la calidad de los mismos mediante fichas de lectura critica (FLC 2.0) y extrajeron los
datos.

Resultados: Ocho estudios cumplieron con los criterios de inclusion, e incluyen un total de 459
pacientes. Las edades estaban comprendidas entre los 24 y los 97 anos, y un 49% de los partici-
pantes fueron mujeres. En todos los casos la intervencion enfermera se realizo en el marco de
un equipo multidisciplinar, estando habitualmente orientada hacia el control de sintomas de la
enfermedad.
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Introduccion

Conclusiones: El nimero de estudios encontrados en esta revision, asi como la calidad metodo-
logica de los mismos, fueron limitados. Estos resultados apuntan a que los cuidados paliativos
domiciliarios en los que se incluyen enfermeras producen mejoras en la calidad de vida del
paciente y los cuidadores principales, ademas de mejor control de sintomas, disminucion de
la carga percibida debida a la enfermedad, mejora del estado de salud fisico y mental, satis-
faccion con el cuidado recibido, reduccion de las visitas a los servicios de urgencias y aumento
del uso de documentos de voluntades anticipadas. Son necesarias mayores investigaciones con
disefos de calidad que aporten evidencia sobre las intervenciones enfermeras en el cuidado de
las personas que reciben cuidados paliativos a domicilio.

© 2014 Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos. Publicado por Elsevier Espana, S.L.U. Todos
los derechos reservados.

Nursing intervention on quality of life in people with home-based palliative care: a
systematic review

Abstract

Objective: The aim of this study is to assess the effectiveness of nursing intervention on life
quality of palliative patients in home-based care.

Method: A systematic review was conducted. The following databases were searched: PUB-
MED, CUIDEN, CUIDATGE, JBI, CINAHL, ENFISPO, PSYCINFO, EMBASE, LILACS, COCHRANE, TESEO
and OPENGREY. An analysis was made of 721 scientific studies found and published between 2003
and 2013. Descriptive, experimental, quasi-experimental and systematic reviews were inclu-
ded. Two review authors individually considered the eligibility of the studies included, and,
assessed the quality through critical reading (FLC 2.0) and extracted the data.

Results: The 8 studies selected that met the inclusion criteria, included a total of 459 patients.
The ages ranged from 24 to 97 years, and 49% of participants were women. In all cases the
nurse intervention was carried out within the framework of a multidisciplinary team, aimed at
controlling disease symptoms.

Conclusions: The number of studies found in this review, and the methodological quality of
the data were limited. These results suggest that home-based palliative care in which nurses
are included lead to improvements in the quality of life of patients and primary caregivers, in
addition to better control of symptoms, decrease perceived burden from the disease, improving
the state of physical and mental health, satisfaction with the care received, reduced visits
to emergency departments, and increased use of living wills. Higher quality research designs
are required that provide evidence for nursing interventions in the care of people receiving
palliative care at home.

© 2014 Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos. Published by Elsevier Espafa, S.L.U. All rights
reserved.

mayoria de la literatura relaciona el concepto cuidados
paliativos con las personas que padecen enfermedades

En los Ultimos afos se han desarrollado indudables avan-
ces en materia de sanidad, pero, a pesar de ello, aumenta
la necesidad de una atencion adecuada a la creciente
poblacion que padece enfermedades cronico-degenerativas
y oncoldgicas. Estas enfermedades se caracterizan por un
avance irreversible, mas o menos rapido, hacia una etapa
terminal en la que se identifica un intenso sufrimiento y una
alta demanda asistencial.

En la Estrategia en cuidados paliativos del Sistema Nacio-
nal de Salud' se recoge esta realidad y mantiene en vigor
a dia de hoy lo expresado por la Organizacion Mundial de
la Salud en 1990, que los cuidados paliativos son uno de los
pilares de la atencion a los pacientes con cancer y otros pro-
cesos cronicos en fases avanzadas y terminales. Aunque la

oncoldgicas’™, en el presente trabajo se amplia el campo
definitorio y se incluye dentro del mismo el cuidado dado a
toda persona que por su enfermedad requiere este tipo de
acciones enfermeras de caracter domiciliario.

El presente estudio pivota sobre 3 ejes: 1) cuidados
paliativos, 2) calidad de vida y 3) atencion domicilia-
ria. Estos términos adquieren significados desiguales a la
hora de definir sucesos similares, por lo que se ha optado
por tomar como referencia las definiciones proporciona-
das por la Organizacion Mundial de la Salud, no por ser
las mas claras, sino porque son las que mejor refle-
jan la subjetividad, el caracter holistico y la variabilidad
de estos conceptos en funcion del momento en que se
evalla.
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Asi, se entiende que los cuidados paliativos «constituyen
un enfoque de atencion dirigido a mejorar la calidad de vida
de los pacientes y familiares que se enfrentan a problemas
ligados a una enfermedad potencialmente mortal, a través
de la prevencion y el alivio del sufrimiento realizando una
identificacién temprana, una evaluacion adecuada y apli-
cando tratamientos para el dolor y otros problemas (fisicos,
psicosociales y espirituales)»’.

Asimismo, la calidad de vida comprende «la percepcién
que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el con-
texto de la cultura y del sistema de valores en el que vive, en
relacion con sus objetivos, sus expectativas, sus normasy sus
inquietudes. Se trata de un concepto muy amplio que esta
influido de un modo complejo por la salud fisica del sujeto,
su estado psicologico, su nivel de independencia, sus rela-
ciones sociales, asi como por su relacion con los elementos
esenciales de su entorno»®.

Respecto a las personas atendidas con cuidados palia-
tivos, en esta revision se ha considerado la definicion
propuesta por la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos
(SECPAL). Seglin la SECPAL’, cuando una persona se encuen-
tra en situacion de enfermedad terminal, concurren unos
hechos fundamentales, que no solo la definen sino que sir-
ven para establecer un tratamiento adecuado: 1) presencia
de una enfermedad avanzada, progresiva, incurable;
2) falta de posibilidades razonables de respuesta al trata-
miento especifico; 3) presencia de numerosos problemas o
sintomas intensos, multiples, multifactoriales y cambiantes;
4) gran impacto emocional en paciente, familia y equipo
terapéutico, muy relacionado con la presencia, explicita o
no, de la muerte; y 5) pronostico de vida inferior a 6 meses.

Algunos autores han querido cuantificar la calidad de vida
mediante escalas y la repercusion que sobre ella tiene la
intervencion enfermera dentro de equipos multidisciplina-
res y/o multiprofesionales®~'?, en los que en ocasiones se la
incluye como «recogedora» de datos, sobre todo estadisti-
cos, para su posterior evaluacion médica'’.

La actividad de la enfermera de cuidados paliativos
es una combinacion de cuidados basados en la evidencia,
habilidades interpersonales altamente desarrolladas y uso
terapéutico de uno mismo. Estos 3 aspectos se han de uti-
lizar de forma conjunta. Los cuidados enfermeros a pie de
cama en el final de la vida son de vital importancia y son la
personificacion de la practica de enfermeria de calidad'. Es
la enfermera el miembro del equipo sanitario mas proximo y
en estrecho contacto con el paciente y su familia, debiendo
asumir los cuidados que resulten necesarios en esta etapa.
El Consejo Internacional de Enfermeras en su declaracion
de posicion hace referencia a este hecho, al indicar que «la
funcion de la enfermera es fundamental para unos cuidados
paliativos destinados a reducir el sufrimiento y a mejorar la
calidad de la vida de los pacientes moribundos y de sus fami-
lias mediante una pronta evaluacion, identificacion y gestion
del dolor y de las necesidades fisicas, sociales, psicoldgi-
cas, espirituales y culturales»'3. La accién enfermera en los
cuidados paliativos es axiomatica y también lo es formando
parte del equipo interdisciplinar, aportando sus conocimien-
tos para el abordaje integral del paciente terminal.

El cuidado domiciliario entendido como el cuidado en el
hogar, sea proporcionado ya por una unidad profesional, ya
por el entorno familiar, es un importante componente de
los cuidados paliativos y mejora la opinion de los pacientes

en cuanto al aumento de la calidad de vida con respecto
al cuidado hospitalario’™. Sin embargo, esto no siempre es
asi: la diversidad cultural y los diferentes recursos necesa-
rios para proporcionar el mejor cuidado posible hacen que
ciertos grupos poblacionales se sientan mas protegidos en
instituciones fuera de su entorno domiciliario'.

Teniendo en cuenta todos estos aspectos y dado que el
objeto de cuidado de la Enfermeria es la persona en toda
su dimension (bioldgica, psicoldgica y social), es imperativo
seguir preguntandose como se puede aumentar el conoci-
miento para proporcionar el mejor cuidado posible a las
personas con cuidados paliativos.

El objetivo del presente estudio es analizar la influen-
cia de la intervencion enfermera en la calidad de vida
de las personas que reciben cuidados paliativos de tipo
domiciliario.

Metodologia

Se realizd una revision sistematica siguiendo algunas de las
recomendaciones de la declaracion PRISMA'®. No se dispone
de protocolo previo a la revision. La manipulacion y el con-
trol de las referencias bibliograficas se realizaron mediante
el programa EndNote (version 3.5).

Criterios de elegibilidad

En cuanto al idioma, se seleccionaron los estudios escri-
tos en inglés, castellano, portugués, francés e italiano.
En lo relativo al afo de publicacion, se incluyeron los
articulos publicados entre 2003 y 2013. Respecto al esta-
tus de publicacion, solo se incluyeron los articulos ya
publicados.

Para cumplir con la tematica, los estudios debian: 1) tra-
tar Unicamente de cuidados de tipo paliativo; 2) tratar de
cuidados efectuados en el domicilio; 3) analizar la calidad
de vida de los receptores de los cuidados; y 4) indicar que la
actividad se llevd a cabo, bien por una enfermera de forma
auténoma, bien por un equipo multidisciplinar en el que se
incluia a una enfermera. Se descartaron los trabajos en los
que no se detallaba la categoria profesional de los miem-
bros del equipo de atencion domiciliaria, ya que no se podia
afirmar que contara con una enfermera entre sus miembros.

En cuanto al procedimiento, debia haberse utilizado
algin cuestionario especifico de medida de la calidad de
vida. Los estudios que analizaban aspectos que pudieran
relacionarse con la calidad de vida (mejora de la sin-
tomatologia de la enfermedad, disminucion de ingresos
hospitalarios. . .), pero que no realizaban una medicion expli-
cita de la calidad de vida, fueron descartados.

Respecto al tipo de estudios, se incluyeron todos los tipos
de estudios cuantitativos: experimentales, cuasiexperimen-
tales y descriptivos, ademas de las revisiones sistematicas.
Se desechan de esta forma los articulos de informa-
cion/opinion, las ponencias y comunicaciones a congresos,
las revisiones bibliograficas y los estudios cualitativos (que
habian quedado ya previamente excluidos al no analizar la
calidad de vida mediante cuestionario).

Se excluyeron ciertos articulos por imposibilidad de obte-
ner su version completa.
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Fuentes de informacion

Las fuentes principales de informacion fueron las bases de
datos computarizadas: PUBMED, CUIDEN, CUIDATGE, JBI,
CINAHL, ENFISPO, PSYCINFO, EMBASE, LILACS y COCHRANE.
Para la busqueda de literatura gris se consultaron las bases
TESEO y OPENGREY. La busqueda se llevd a cabo durante
los meses de octubre a diciembre de 2013 (la Gltima fecha
de blUsqueda fue el 28 de diciembre). Ademas, se obtuvie-
ron algunos articulos a partir de la blsqueda ascendente a
través de los articulos revisados.

Se utilizaron los términos MeSH palliative care, quality
of life, home care y el término truncado NURS* unidos por
el booleano AND. En aquellas bases con escasos resultados
(CINAHL) se incluyeron otros términos: home nursing, pro-
fesional, community health nursing, nursing interventions.
Respecto a las bases en espanol, se usaron los términos libres
«atencion domiciliaria» o «domicilio», «cuidados paliativos»
0 «paliativos», «calidad de vida» y «enfermer*». En la base
CUIDATGE, ademas de los anteriores, se usaron también sus
traducciones al catalan. No se utilizo filtro alguno.

Seleccion de los estudios

La seleccion de los estudios en las distintas etapas fue rea-
lizada por 2 revisores independientes.

Se analizaron en un primer momento por su titulo y
resumen/abstract. Se incluyeron para la siguiente fase los
articulos con resumen no disponible y aquellos en los que
existieron dudas sobre si la tematica cumplia los requisitos
previos.

Posteriormente, se realizo cribado mediante la lectura
completa de los articulos. Se incluyeron los articulos de inte-
rés seleccionados a partir de las listas de referencia de los
articulos escogidos.

Extraccion y analisis de datos

La categorizacion de las variables se realizd por consenso
mediante una sesion de discusion. Su cumplimentacion se
llevo a cabo mediante pares ciegos y las diferencias se sol-
ventaron por consenso entre ambos revisores.

Se codificaron 3 variables contextuales: a) tipo de estu-
dio (revision sistematica, experimental, cuasiexperimental,
descriptivo); b) afo de publicacion del articulo (2003, 2004,
2005, 2006, 2007, 2008, 2009, 2010, 2011, 2012, 2013); y ¢)
origen de las muestras (EE. UU., Australia, Europa y Asia).

Las variables referidas al sujeto se codificaron como:
a) tipo de enfermedad y estadio si procede (inespecifico,
cancer, cancer infantil, enfermedad cardiaca, enfermedad
pulmonar, demencia, esclerosis multiple, otros); b) edad de
los sujetos; y c) género.

Las variables metodologicas codificadas fueron: a) exis-
tencia de asignacion aleatoria; b) existencia de grupo
control; c) cuestionario de medicion de la calidad de vida
(McGill Quality of Life Questionnaire, Evaluacién Funcional
para el Tratamiento del Cancer -General, Cuestionario de
Calidad de Vida de la EORTC QLQ-C30, Assessment of Qua-
lity of life at the End of Life, Missoula-Vitas Quality of Life
Index, Medical Outcomes Study short-form); y d) fiabilidad
de la escala (validada o no validada).

Las categorizaciones referidas a la intervencion fue-
ron: a) tipo de intervencion enfermera (individual, dentro
de equipo multidisciplinar, otros); b) duracion de la inter-
vencion (1-12 semanas); c) frecuencia de la intervencion
(bisemanal, semanal, quincenal, mensual); y d) descripcion
de la intervencion (texto libre). Este analisis es presentado
sinopticamente por medio de las tablas 1y 2.

En cuanto a los resultados, las variables que se contem-
plaron fueron: a) variables de resultado; b) estadistico del
tamano del efecto (tipo, intervalo de confianza y significa-
cion).

Por ultimo, para el control del sesgo en los estudios indi-
viduales, se realiz6 un control de la calidad de los estudios
determinado mediante las fichas de lectura critica (FLC 2.0)
desarrollado por Osteba (Servicio de Evaluacion de Tecno-
logias Sanitarias del Departamento de Salud del Gobierno
Vasco)'” y se determind el grado de recomendacion.

El analisis de la informacion fue realizado de manera des-
criptiva cualitativa en relacion con sus implicaciones y sus
limites, y cuantitativamente en relacién con las escalas de
medida analizadas.

Resultados
Seleccion de los estudios

La seleccion de los estudios se realizo en 3 pasos. En primer
lugar, se localizo un total de 721 estudios a partir de las bases
de datos consultadas (715 articulos) y del analisis de las listas
de referencias de los articulos seleccionados (6 articulos).
Posteriormente se eliminaron 30 articulos por duplicidad.

En segundo lugar, se realizd un primer cribado mediante
la lectura del resumen de los articulos, desechandose de
este modo 601 trabajos. Se incluyeron para la siguiente fase
los articulos con resumen no disponible y aquellos en los que
existian dudas sobre si la tematica cumplia con los requisitos
previos.

Por ultimo, se realizd la lectura completa de un total
de 90 articulos, eliminandose aquellos que no cumplian
con la tematica a estudio, quedando una seleccion final de
8 articulos.

El organigrama de la seleccion de los estudios puede
verse en la figura 1.

Descripcion de los articulos seleccionados

Los 8 articulos seleccionados estudiaron un total de
459 pacientes, 7 de los 8 estudios trataban de pacientes
exclusiva o mayoritariamente oncoldgicos. El 49% (225) de
los pacientes eran de sexo femenino y 234 de sexo mascu-
lino; las edades estaban comprendidas entre los 24 y los 97
anos. Tres de los 8 estudios fueron realizados en el conti-
nente europeo (uno en Alemania, uno en Polonia y uno en
Suecia), 3 en América (2 en EE. UU. y uno en Canada), uno
en Asia (Japon) y uno en Oceania (Australia).

De los estudios seleccionados, 6 eran longitudinales
(un estudio experimental con asignacion aleatoria y grupo
control y 5 estudios cuasiexperimentales) y los 2 res-
tantes descriptivos. Tras el analisis de calidad, solo el
estudio de Duggleby et al.? presentaba una calidad meto-
dologica media-alta, siendo esta moderada en 4 de los
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Tabla 1 Caracteristicas de los estudios (1)

Primer autor y ano
Disefo

Descripcion de
la intervencion

Cuestionario
medida calidad

Resultados principales
calidad de vida

Otros
resultados

Pais de vida, rango relacionados
Muestra con calidad de
Calidad/riesgo de vida

Sesgos

Duggleby et al., Visionado con McGill Quality Grupo control Aumento

2007
Experimental
Canada

n =60 pacientes
oncologicos, el
53,3% mujeres,
edad media 74,9
anos, 30 grupo
control/30
grupo
intervencion
Calidad
moderada-alta.
Bajo riesgo de
Sesgos

Meyers et al., 2004
Cuasiexperimental
EE. UU.

n =64 pacientes
oncologicos en
tratamiento
quimioterapico
experimental, el
54,6% hombres,
edad 26-80
anos, 20 grupo
control/44
grupo
intervencion
Calidad
moderada.
Riesgo sesgos
moderado-alto

el paciente de
un video
titulado «Vivir
con esperanza»
y presentacion
de 3
actividades de
refuerzo de la
esperanza de
las que el
paciente
realiza una en
el plazo de una
semana

Visitas
domiciliarias
de enfermera y
trabajador
social, y
acompanamiento
a las consultas
al oncologo.
Asesoramiento
sobre
tratamiento y
control de
sintomas
fisicos, psicoe-
mocionales,
relacionales
etc.

of Life
Questionnaire

0-10, 10 mejor
resultado

Functional
Assessment of
Cancer Therapy
(FACT-G)

0-108, 108
mejor
resultado

Preintervencion:
6,18 (media)
0,94 (DE)
p=0,13

Postintervencion:
6,57 (media)
1,19 (DE)
p=0,027

Grupo intervencion
Preintervencion:
6,47 (media)

1,58 (DE)

p=0,13

Postintervencion:
7,09 (media)
1,14 (DE)
p=0,027

Grupo control
Preintervencion:
68,3 (media)

Pendiente de la recta de

evolucion del valor de
FACT-G:
-0,77

Grupo intervencion
Preintervencion:
64,7 (media)

Pendiente de la recta de

evolucion del valor de
FACT-G:
+0,61

*Diferencia total
pendiente

significativo de
la esperanza
(medida con el
cuestionario
Heart Hope
Index) en el
grupo
intervencion

No

intervencion-control:
1,38 (IC95% —0,78 a 3,54;
p>0,05)

estudios y baja en los 3 restantes, que presentan un riesgo
considerable de sesgos e importantes limitaciones metodo-

logicas.

En todos los casos (estudios experimentales y cuasiexpe-
rimentales) la intervencion enfermera se realizo en el marco
de un equipo multidisciplinar. Los cuestionarios empleados

para medir la calidad de vida fueron instrumentos validados,
excepto en el estudio de Melin-Johansson et al.'.

Las intervenciones realizadas en los estudios estaban
habitualmente orientadas hacia el control de sintomas de
la enfermedad en todas las esferas del individuo: fisiolo-
gica, psicoemocional, relacional, etc. En 2 estudios’'" se
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Tabla 2 Caracteristicas de los estudios (i)

Primer autor y ano
Disefo

Pais

Muestra

Calidad/riesgo de sesgos

Descripcion de
la intervencion

Cuestionario
medida calidad
de vida, rango

Resultados principales calidad
de vida

Otros
resultados
relacionados
con calidad de
vida

Leppert et al., 2012
Cuasiexperimental
prospectivo
Polonia
n =50 pacientes con
cancer de pulmon
avanzado, el 58%
hombres, edad 47-83
anos, 25 grupo
domicilio/25 grupo
hospitalizado
Calidad moderada.
Riesgo sesgos
moderado-alto

Peters et al., 2006
Descriptivo
Australia
n =58 pacientes con
cancer avanzado, el
62% hombres, edad
40-92 anos, 26 en
domicilio/32
hospitalizados
Calidad moderada.
Riesgo sesgos
moderado-alto

Miyashita et al., 2008
Descriptivo
Japon
n =57 pacientes con
cancer avanzado, el
54,3% hombres, edad
57-87 anos, 34 grupo
domicilio/23
ingresados
Calidad moderada.
Riesgo sesgos
moderado-alto

Control
sintomatico y
seguimiento
por equipo
multidisciplinar
especializado
en cuidados
paliativos

Ninguna

Ninguna

EORTC
QLQ-C30

0-100, 100
mejor
resultado

Extracto de
EORTC
QLQ-C30

0-7 en calidad
de vida global

MOS Short
Form 8 (SF-8)

Valores
normalizados
respecto a una
«media o
estandar
nacional» =50

Grupo hospitalizado
Primera evaluacion (14 dias):
20,33 (media)

3,39 (DE)

1C95% 13,53-27,14

Segunda evaluacion (28 dias):
13,33 (media)

2,95 (DE)

1C95% 7,41-19,26

Grupo intervencion

Primera evaluacion (14 dias):
16 (media)

3,39 (DE)

1C95% 9,19-22,81

Segunda evaluacion (28 dias):
12 (media)

2,95 (DE)

1C95% 6,07-17,93

Grupo hospitalizado

3,13 (media)

1,77 (DE)

p<0,01

Grupo domicilio
4,38 (media)
1,47 (DE)
p<0,01

Grupo hospitalizado
Calidad de vida fisica:
42,2 (media)

9,7 (DE)

p<0,05

Calidad de vida mental:
45,3 (media)

7,7 (DE)

p<0,05

Grupo domicilio
Calidad de vida fisica:
37,1 (media)

11,7 (DE)

p<0,05

Calidad de vida mental:
44,5 (media)

9,9 (DE)

p<0,05

No

Pacientes
tratados en
domicilio
presentaban
valores mas
favorables en
salud fisica 'y
mental y
control de la
enfermedad

No
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Numero de
registros o citas
adicionales en
otras
fuentes
(n=6)

Numero de
registros o citas
identificados en
las bases de
datos
(n=715)

A 4

Numero total de registros o citas duplicadas
eliminadas

(n = 30)

Ndmero total de
registros o citas

Unicas cribadas
(n=90)

Numero total de
registros o citas
eliminadas
(n=601)

- Por idioma (n = 18)

- Por afio de publicacion (n = 26)
- Por inaccesibilidad (n = 2)

- Por tematica (n = 555)

Numero total de
articulos a texto

v

Numero total de
estudios incluidos en
la sintesis de la
revision sistematica
(n=8)

Figura 1

evaluo la diferencia en resultados de calidad de vida entre
una intervencion especifica de abordaje paliativo y la inter-
vencion estandar o habitual, representada por el grupo
control. En otros 2 trabajos*'* se comparo la calidad de vida
de pacientes ingresados en una unidad de cuidados paliativos
frente a los pacientes que recibian cuidados paliativos en su
propio domicilio. Por Gltimo, en 5 estudios?®~'" se compar6
el resultado en variables de calidad de vida antes y después
de realizar una intervencion de cuidados paliativos.

Intervencioén paliativa especializada vs.
intervencion habitual: resultados en calidad de
vida del paciente

En los 2 estudios de este apartado se realiz6 una intervencion
especifica a domicilio en la que participaron enfermeras y
se comparoé con los cuidados habituales.

En el primer caso?, un estudio experimental aleatori-
zado y con calidad metodologica moderada-alta, se aplicd
una intervencion psicosocial denominada «Living With Hope
Program» al grupo intervencion (el grupo control pudo igual-
mente acceder a las actividades de la intervencion «Living
With Hope Program» al finalizar la medicion de variables).
En esta intervencion, el paciente, acompanado por la enfer-
mera investigadora, visualizé un video titulado «Viviendo
con esperanza» desarrollado por el equipo investigador,
consistente en entrevistas con pacientes paliativos y sus
familiares en las que describian la esperanza (entendida
como un recurso personal para el afrontamiento de la enfer-
medad) y sus estrategias para mantenerla. A continuacion,

Numero total de
articulos a texto

- Por instrumento de medicién (n = 10)
- Por tipo de estudio (n = 15)

completo analizados completo [ C )
para decidir su excluidos - gor :IPO fitg profe-_sggal (n=1)
elegibilidad (n = 55) - Por tematica (n = 29)
(n = 35)

Organigrama de seleccion de los estudios.

la enfermera investigadora ofrecia al paciente elegir una
de 3 actividades orientadas al aumento de la esperanza:
escribir una o mas cartas a otra persona, iniciar una colec-
cién de objetos relacionados con la esperanza (poemas,
fotografias, musica, etc.) o elaborar la historia vital del
paciente en un texto, video, audio, etc. para darla a cono-
cer a otros. El paciente desarrollaba libremente la actividad
elegida durante una semana antes de una nueva evalua-
cion.

En el segundo caso'', la intervencion se orientd a
asesorar sobre el tratamiento quimioterapico y control
de sintomas en pacientes oncoldgicos sometidos a tera-
pias experimentales. En dicha intervencion, denominada
«Cuidado simultaneo» (Simultaneous Care), un equipo for-
mado por un profesional de enfermeria y un trabajador
social visitaban 1-3 veces a la semana el domicilio del
paciente y realizaban el acompanamiento a la consulta
médica. La labor enfermera se centraba en el control de
la toxicidad del tratamiento, coordinacion de los cuidados
y control de sintomas, mientras que el trabajador social se
centraba en los aspectos emocionales, personales y espiri-
tuales.

Ambos estudios hallaron una mejora en la calidad de vida
(tabla 1) en el grupo intervencion, aunque sin significacion
estadistica. Solo en uno de los casos'' se aport6 el intervalo
de confianza, que incluia el valor nulo. Los resultados, por
tanto, no fueron concluyentes.

Otros resultados destacables relacionados con la inter-
vencion fueron un aumento de la esperanza, aunque sin
significacion estadistica?, y un incremento de los ingresos
hospitalarios'' de los pacientes del grupo intervencion.
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Intervencién a domicilio vs. intervencion en
pacientes ingresados en una unidad de cuidados
paliativos: resultados en calidad de vida

Las diferencias en calidad de vida en funcion del lugar en el
que se reciben los cuidados fueron abordadas por 3 estudios,
uno cuasiexperimental y 2 descriptivos.

En el primer caso* se evalué a 2 grupos de 25 pacien-
tes con cancer de pulmén a los 14 y a los 28 dias de
recibir cuidados paliativos en una unidad hospitalaria (uni-
dad de cuidados paliativos) o en su propio domicilio. Los
cuidados consistieron en el control sintomatico y el segui-
miento por parte de un equipo multidisciplinar especializado
en cuidados paliativos. Los pacientes ingresados en unidad
de cuidados paliativos tenian un seguimiento diario de medi-
cina y enfermeria, mientras que los pacientes en domicilio
recibian 2 visitas semanales de personal enfermero y una
cada 2 semanas de personal médico, con acceso opcional
a otros especialistas como fisioterapeutas o trabajadores
sociales. No se encontraron diferencias significativas en cali-
dad de vida entre los 2 grupos (tabla 2). La ausencia de
evaluacion inicial (previa al tratamiento) de comparabilidad
de grupos, asi como otras limitaciones metodologicas, hacen
que estos resultados deban ser tomados con precaucion.

El estudio descriptivo de Peters y Sellick'* estudio la
calidad de vida global, entre otras variables, en 2 grupos
de pacientes oncologicos ingresados en unidades de cui-
dados paliativos (32 pacientes) o cuidados en su domicilio
(26 pacientes) en Australia. No se aporta una descripcion de
los cuidados recibidos. Los resultados (tabla 2) mostraron
valores mas favorables en los pacientes atendidos en domi-
cilio, tanto en calidad de vida global como en salud mental y
psicolégica. La comparacion de grupos, no obstante, mostré
que el grupo de pacientes atendidos a domicilio mostraba
valores iniciales significativamente superiores en variables
de salud, asi como menores factores de riesgo (vivir solo,
cobertura de seguro privado, etc.), por lo que no se puede
afirmar con seguridad que los mejores resultados de los
pacientes atendidos en domicilio se atribuyen al lugar en
el que se realiza el cuidado.

Por ultimo, Miyashita et al."®, en otro estudio descriptivo,
midieron la calidad de vida global en pacientes oncologi-
cos paliativos atendidos a domicilio y pacientes que asistian
a un hospital de dia de cuidados paliativos, y compararon
estos resultados con un «estandar nacional» de calidad de
vida de la poblacion general. Los resultados (tabla 2) mos-
traron, como era de esperar, que unos y otros pacientes
tuvieron peores resultados de calidad de vida -tanto fisica
como mental- que la media de la poblacion japonesa.

Calidad de vida antes/después de la intervencion
paliativa a domicilio

Un estudio experimental y 4 cuasiexperimentales estudiaron
la variacion en la calidad de vida tras realizar una inter-
vencion especifica de cuidados paliativos. Los estudios de
Duggleby et al.? y Meyers et al."" ya han sido analizados en
un apartado previo.

Groh et al.? estudiaron a 52 pacientes terminales, con
una evaluacion previa a la intervencion y otras pasadas
de una a 8 semanas. El equipo constaba de 2 médicos,

2 enfermeros y un trabajador social, todos especializados
en cuidados paliativos. Entre los cuidados de la interven-
cion, orientados al control sintomatico, estaba un servicio
de atencion telefonica 24/7, apoyo psicosocial, y la coor-
dinacion de los cuidados con los profesionales sanitarios
locales. Los resultados (tabla 3) mostraron una mejoria esta-
disticamente significativa de la calidad de vida, asi como de
otras variables como calidad de vida de los cuidadores prin-
cipales, mejor control de sintomas y disminucion de la carga
percibida de enfermedad.

En el estudio de Melin-Johansson et al.'? se evalud la cali-
dad de vida de 63 pacientes oncoldgicos una semana antes
y aproximadamente 2 semanas después de la intervencion.
Esta consistia en el seguimiento del paciente por parte de
un equipo de cuidados paliativos domiciliarios formado por
7 enfermeras a tiempo completo y 2 médicos a tiempo par-
cial, todos ellos especializados en cuidados paliativos, en
coordinacion con otros profesionales como fisioterapeutas y
terapeutas ocupacionales. Las enfermeras mantenian con-
tacto telefonico semanal con el paciente y su familia y, en
caso necesario, realizaban visitas domiciliarias con provision
de cuidados individualizados: quimioterapia, control de sin-
tomas, apoyo emocional y psicosocial, etc. Los resultados
(tabla 3) mostraron de nuevo una mejoria significativa de
los resultados de calidad de vida global, asi como en varia-
bles asociadas: estado de salud fisico, mental y satisfaccion
con el cuidado recibido.

En la investigacion realizada por Fernandes et al.? se
siguié a 46 pacientes con enfermedad avanzada y se eva-
lué la calidad de vida previamente a la intervencion y
en visitas posteriores «cada pocos meses». La intervencion
consistid en el seguimiento por parte de un equipo de cui-
dados paliativos domiciliarios (médico, enfermero, gestor
de casos, psicologo-sacerdote, intérpretes y voluntarios)
para «reducir el sufrimiento emocional, espiritual y fisico
experimentado por pacientes y cuidadores». Los resultados
(tabla 3) muestran en general una mejora de items de
calidad de vida, excepto en el apartado de relaciones
interpersonales. El estudio aporta también una reduccion
significativa de las visitas a urgencias, asi como un aumento
sustancial del uso del documento de voluntades anticipadas.

Discusion

El nimero de estudios encontrados en esta revision, asi como
la calidad metodologica de los mismos, fue limitado.

Estos resultados apuntan a que los cuidados paliativos
domiciliarios en los que se incluyen enfermeras producen
mejoras en la calidad de vida del paciente y los cuidadores
principales; ademas de otros resultados como un mejor con-
trol de sintomas, disminucion de la carga percibida debida a
la enfermedad, mejora del estado de salud fisico y mental,
satisfaccion con el cuidado recibido, reduccion de las visitas
a los servicios de urgencias y aumento del uso de documen-
tos de voluntades anticipadas. Sin embargo, es necesario
senalar que en los estudios en los que se encontraron estos
resultados®~'°, las evaluaciones tras la intervencién se rea-
lizaron a medio plazo (hasta 8 semanas tras la intervencion
en el caso de Groh et al.?), desconociéndose qué efectos
perdurarian -en el caso de hacerlo- en una evaluacion a
largo plazo, considerandose asimismo las dificultades que
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Tabla 3

Caracteristicas de los estudios (i)

Primer autor y ano
Diseno

Pais

Muestra

Calidad/riesgo de sesgos

Descripcion de la
intervencion

Cuestionario
medida calidad de
vida, rango

Resultados principales
calidad de vida

Otros resultados
relacionados con
calidad de vida

Groh et al., 2013
Cuasiexperimental
prospectivo
Alemania
n =60 pacientes con
enfermedades
terminales, 32
culminaron el estudio.
El 55% hombres, edad
32-97 anos
Calidad moderada.
Riesgo sesgos
moderado-alto

Melin-Johansson et al.,
2008
Cuasiexperimental
prospectivo
Suecia
n=63 pacientes con
cancer avanzado, el
57,1% hombres, edad
24-90 anos
Calidad moderada.
Riesgo sesgos
moderado-alto

Fernandes et al., 2010
Cuasiexperimental
prospectivo
Hawaii, EE. UU.

n =46 pacientes con
enfermedades
terminales, 23
completaron el
estudio. El 56,5%
mujeres, edad 27-94
anos

Baja calidad
metodolodgica. Alto
riesgo de sesgos

Control
sintomatico y
seguimiento por
equipo
multidisciplinar
especializado en
cuidados paliativos

Control
sintomatico y
seguimiento por
equipo
multidisciplinar
especializado en
cuidados paliativos

Programa de
visitas a domicilio
de equipo
multidisciplinar,
incluyendo un
programa de
voluntariado

McGill Quality of
Life
Questionnaire,
MQOL

0-10, 10 mejor
resultado

AQEL-Assessment
of Quality of life
at the End of Life
(Axelsson y Sjodén
1999)

0-10, 10 mejor
resultado

The Missoula Vitas
Quality of Life
Index (MVQOLI)

Valores entre —30
y +30 para cada
item

Antes de intervencion
4,4 (mediana)

1,1 (rango
intercuartilico)

p<0,01

Después de
intervencion
6,0 (mediana)
1,6 (rango
intercuartilico)
p<0,01

Antes de intervencion
4,98 (media)

5 (mediana)

4 (rango intercuartilico)
p<0,05

Después de
intervencion

5,7 (media)

6,0 (mediana)

4 (rango intercuartilico)
p<0,05

Diferencia entre
valores en la 4.2
entrevista-entrevista
inicial

Sintomas:
3,78 (media)
1,75 (DE)
p>0,05

Funcional:
2,09 (media)
1,32 (DE)
p>0,05

Interpersonal:
—3,04 (media)
2,58 (DE)
p>0,05

Bienestar:
7,17 (media)
2,40 (DE)
p<0,05

Trascendencia:
4,71 (media)
2,90 (DE)
p>0,05

Mejoria
significativa en
calidad de vida de
cuidador principal
y control de
sintomas de la
enfermedad,
disminucion de la
carga de
enfermedad

Mejoria
significativa de
estado de salud
fisico y mental,
aumento de
satisfaccion con
cuidados recibidos

Reduccion
significativa de las
visitas a urgencias
hospitalarias
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tiene este tipo de evaluacion al tratarse de pacientes que
se encuentran en la fase final de la vida.

Si bien en 2 estudios en los que se encontré una
mejora en la calidad y la esperanza de vida>'", esta no
es estadisticamente significativa. Cabria preguntarse por la
relevancia clinica de estos resultados, maxime considerando
los tamanos muestrales reducidos de los estudios (n=60 y
n =64, respectivamente).

Asimismo, en el resto de los estudios®'*'> que compa-
raron la atencion a pacientes en el domicilio frente a la
atencion a pacientes ingresados se encontraron resultados
contradictorios, posiblemente debido a limitaciones meto-
dologicas, tales como la diversidad en las intervencionesy en
los instrumentos de medida, el alto nUmero de estudios con
riesgo de sesgo moderado-alto o el déficit de estudios clini-
cos aleatorizados, por lo que no pueden sefnalarse resultados
concluyentes.

Los resultados, por tanto, parece que tienden a sehalar
una mejora en la calidad de vida de los pacientes que reci-
ben cuidados paliativos a domicilio. Sin embargo, dado el
numero limitado de trabajos de calidad, es necesario tomar
estos datos con cautela. Son necesarias mayores investiga-
ciones con disenos de calidad que aporten evidencia sobre
las intervenciones enfermeras en el cuidado de las personas
que reciben cuidados paliativos a domicilio.

Es destacable que en la mayoria de los estudios revisados
no se habla de las practicas que en concreto realiza-
ron los profesionales de los equipos de cuidado, lo que
dificulta no solo su replicabilidad, sino también el ana-
lisis de las intervenciones que resultaron mas efectivas
para mejorar la calidad de vida. Asi, excepto en el estu-
dio de Duggleby et al.Z, en el resto de los trabajos se
utilizan términos poco descriptivos para referirse a las
intervenciones, tales como «control de sintomas»*%10,
«seguimiento»*7? «visitas»*?1?, «atencion telefonica»®’ o
«apoyo psicosocial»®°. En 2 de los estudios no se especifica
los cuidados realizados'" "2,

Serian necesarias mayores investigaciones dirigidas a
identificar los aspectos concretos que producen mejoras en
la calidad de vida de los pacientes, asi como buenas practi-
cas de enfermeria en el cuidado domiciliario de los pacientes
y sus familias.

Una razon importante de la limitacion en el nmero de los
estudios es la escasa literatura en la que especificamente se
hable de intervenciones enfermeras. En todos los estudios de
esta revision la intervencion de la enfermera se ubica den-
tro de un equipo multidisciplinar, por lo que resulta dificil
valorar la efectividad de las intervenciones enfermeras en
los pacientes que reciben cuidados paliativos domiciliarios.
Sin duda este es un punto de reflexion sobre la pertinen-
cia y los disefos necesarios al evaluar especificamente la
actuacion enfermera en el cuidado y la calidad de vida de
los pacientes.

Otro punto de reflexion podria ser la variabilidad de las
intervenciones en relacion con la enfermedad del paciente,
ya que la mayoria de los estudios seleccionados estaban
dirigidos a personas con enfermedades oncologicas, que
quiza no representan la globalidad de las personas que
se encuentran en la fase final de un proceso cronico y/o
degenerativo.

Asimismo, y como se ha senalado anteriormente, los cui-
dados paliativos a domicilio podrian no ser adecuados para

todas las personas. Puesto que el centro del trabajo enfer-
mero es el paciente y su familia, y dada la complejidad de los
procesos a los que hacemos referencia, que afectan a cada
aspecto de la vida de las personas, es necesario atender
los deseos y preferencias de los receptores de cuidados. En
este sentido, y como sefalan Payne y Turner'®, la heteroge-
neidad de metodologias de investigacion puede enriquecer
nuestra comprension del proceso de morir en la sociedad
contemporanea.

Por ultimo destacar, de acuerdo con la quinta linea estra-
tégica que presenta la Estrategia en cuidados paliativos
del Sistema Nacional de Salud', que la investigacion en
cuidados paliativos presenta dificultades relacionadas con
la diversidad de las poblaciones que se incluyen en los
estudios, la variedad en la provision de servicios y la comple-
jidad de la aplicacion de principios basicos de investigacion.
Es necesario fomentar la linea de investigacion en cuidados
paliativos y tal vez plantearse la formacion de una red tema-
tica de investigacion cooperativa en cuidados paliativos.

Cuantificar el efecto de los cuidados paliativos a domi-
cilio no solo ayudara a medir resultados como la calidad de
vida, control de sintomas, sobrecarga en el rol del cuidador y
satisfaccion con el cuidado recibido; ademas proporcionara
informacion para contribuir al ahorro de costes al sistema
sanitario —en particular hospitalarios- y a evaluar la ade-
cuacion de los recursos de los que disponemos.

Responsabilidades éticas

Proteccion de personas y animales. Los autores declaran
que para esta investigacion no se han realizado experimen-
tos en seres humanos ni en animales.

Confidencialidad de los datos. Los autores declaran que en
este articulo no aparecen datos de pacientes.

Derecho a la privacidad y consentimiento informado. Los
autores declaran que en este articulo no aparecen datos de
pacientes.

Conflicto de intereses

Los autores declaran no tener ninglin conflicto de intereses
en relacion con este informe.
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