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Resumo

Esta pesquisa busca caracterizar os indicadores bibliométricos acerca do conhecimento de pacientes
com cancer sobre cuidados paliativos. Por meio da associacdo dos descritores “patient”, “palliative care”,
“knowledge” e “neoplasm” encontrou-se baixa taxa de publicacdo, com tendéncia a elevacao, além de rede
de conexao limitada entre os autores. Os paises asiaticos foram os que mais publicaram, mas observou-se
nivel de conhecimento limitado sobre o tema, pois ha forte associagdo com cuidados de fim de vida,
destinados apenas a pacientes com cancer, internados em hospital e sem cura. Este estudo permitiu
mapear os principais indicadores bibliométricos a respeito do conhecimento de pacientes com cancer
sobre os cuidados paliativos, sendo perceptivel o crescimento de publicagdes sobre o tema, mas ainda
com baixa quantidade total. Evidencia-se, assim, a necessidade de mais publicacbes para a obtencdo de
maior entendimento sobre o tema.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Conhecimento. Idoso. Neoplasias.

Resumen

Conocimiento de los pacientes con cancer sobre cuidados paliativos: un estudio bibliométrico

Este estudio tiene como objetivo caracterizar los indicadores bibliométricos de conocimiento de los
pacientes con cancer sobre cuidados paliativos. A partir de la asociacion entre las palabras clave “patient”,
“palliative care”, “knowledge” y “neoplasm”, se constaté una baja tasa de publicacion, con tendencia
al alza, asi como una limitada red de conexiones entre autores. Los paises asiaticos fueron los que
mas publicaron, aunque el nivel de conocimientos sobre el tema era limitado, ya que lo asocian a los
cuidados al final de la vida, destinados Unicamente a los pacientes oncoldgicos, hospitalizados y no
curados. Este estudio permitio trazar los principales indicadores bibliométricos sobre el conocimiento
de los cuidados paliativos por parte de los pacientes con cancer, y se observé que hubo un aumento de
las publicaciones sobre el tema, aunque el nimero total sigue siendo bajo. Esto pone de manifiesto la
necesidad de mas publicaciones para conocer mejor el tema.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Conocimiento. Anciano. Neoplasias.

Abstract

Knowledge of patients with cancer about palliative care: a bibliometric study

This research seeks to characterize the bibliometric indicators regarding cancer patients’s knowledge
about palliative care. Bibliographic search associating the descriptors “patient,” “palliative care,”
“knowledge” and “neoplasm” found low publication ratio and limited conexion among authors.
Asian countries account for most publications, but the level of knowledge on the topic was limited given
its strong association with end-of-life care aimed at hospitalized cancer patients without possibility
of cure. Mapping the main bibliometric indicators on knowledge about palliative care pointed out the
need for further publications on the topic to provide better understanding.
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Em todo o mundo, estd em curso um pro-
cesso de transicdo demografica, que ocorre de
forma acelerada nos paises em desenvolvimento,
ocasionando aumento da expectativa de vida da
populacdo. Estima-se que os idosos passem a
representar, de 7,6% em 2020, para 33% da popu-
lacdo do Brasil em 20602, O envelhecimento
sofre influéncia de diversos fatores, sendo carac-
terizado por uma maior susceptibilidade a doencas
cronicas - entre elas, o cancer?, cujo nimero de
casos deve dobrar entre 2015 e 2035°.

Os pacientes com cancer e seus familiares pas-
sam por sofrimento intenso, ndo apenas na esfera
fisica, acumulando perdas sociais e sofrimentos
psicolégicos e espirituais, principalmente quando
a doenca estad avancada‘. Uma das estratégias
validadas e preconizadas por diretrizes é associar
os cuidados paliativos ao cuidado ordinario do
paciente com cancer, principalmente quando a
doenca estd em fase avancada, concomitantemente
a terapia curativa ou modificadora da doenca’.

A discussdo acerca dos cuidados paliati-
vos como uma pratica que modifica a realidade
do paciente, trazendo beneficios para este e
sua familia, vem sendo estabelecida desde a
década de 1960, com o movimento hospice
moderno. A assisténcia paliativa é realizada por
uma equipe multidisciplinar especializada, em para-
lelo ao tratamento padrao, possibilitando amplo
suporte ao paciente. Tal assisténcia vai além do
tratamento da doenca, amparando o paciente
e seus familiares em suas necessidades fisicas,
psicolégicas, sociais e espirituais, além de agre-
gar a formacdo de um planejamento de cui-
dados, determinando reducdo dos sintomas e
aumento da qualidade de vida”®.

Apesar dos beneficios comprovados, a imple-
mentacao dos cuidados paliativos enfrenta diver-
sas barreiras. Desde 2014, a Worldwide Hospice
Palliative Care Alliance ressalta a importancia do
conhecimento de profissionais de satde, pacientes
e seus familiares para a propagacdo dessa espe-
cialidade?, pois o desconhecimento ou o conheci-
mento erréneo pode dificultar a implementacao
desse tipo de cuidado *°.

Nas ultimas décadas, o nimero de publicacdes
sobre cuidados paliativos aumentou, o que demons-
tra a sua importancia e o interesse crescente de
pesquisadores a respeito da tematica. Os estu-
dos dedicam-se principalmente a avaliacdo do

conhecimento de cuidadores e de profissionais
de saude sobre cuidados paliativos na area onco-
l6gica. No entanto, poucos trabalhos abordam o
conhecimento de pacientes com cancer sobre
otemall

Ante o exposto, este estudo prop6s a seguinte
questao norteadora: quais sdo os indicadores
bibliométricos da producao cientifica disponivel
em periddicos on-line acerca do conhecimento de
pacientes com cancer sobre cuidados paliativos?
No sentido de respondé-la, a pesquisa tem como
objetivo caracterizar tais indicadores.

Método

Trata-se de um estudo bibliométrico, método
gue permite o mapeamento da literatura de maneira
objetiva mediante indicadores bibliométricos, a fim
de responder aos questionamentos sobre o impacto
das pesquisas na sociedade, tornando mensura-
veis os padroes da producao cientifica ao longo do
tempo e as suas tendéncias *2. Para a avaliacdo da
produtividade das revistas identificadas, utiliza-se a
lei de Bradford, uma andlise matematica que possi-
bilita agrupar os periodicos em zonas, considerando
a produtividade individual 3.

A pesquisa teve inicio em outubro de 2022,
com buscas no Scopus e Web of Science,
as bases de dados mais abrangentes e multi-
disciplinares utilizadas neste tipo de revisao,
cobrindo a literatura do campo da ciéncia
biomédica. A Scopus também cobre 100% do
material da base MEDLINE. A estratégia de busca
desta revisdo é baseada na associacdo dos des-
critores “patient”, “palliative care”, “knowledge”
e “neoplasm”, com os sinbnimos no singular e
plural, para tornar a pesquisa tdo abrangente
quanto possivel, com o operador booleano “and”.

Foram incluidos na amostra artigos comple-
tos publicados em periédicos on-line acerca do
conhecimento de pacientes com cancer sobre
cuidados paliativos. Foram excluidos boletins,
editoriais, comunicacdes breves e capitulos
de livros. A busca abrangeu todas as publicacoes
disponibilizadas nas bases de dados, sem limitacdo
por tempo ou idioma.

O processo de selecdo dos artigos foi realizado
pela metodologia preferred reporting items for
systematic reviews and meta-analyses (Prisma).
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Todas as informacdes basicas dos artigos
coletados - autor, titulo, resumo, palavra-chave,
periddico, ano de publicacdo, vinculo institucio-
nal dos autores, nimero de citacdes e fator de
impacto - foram baixadas do banco de dados da
Web of Science e Scopus e organizados em uma
planilha do Excel. Os artigos duplicados foram
excluidos e, ap6s a leitura e analise por dois auto-
res independentes, os estudos que n3o contempla-
ram os critérios de inclusao foram excluidos.

Os dados dos artigos qualificados foram impor-
tados para o BiblioShiny (pacote bibliometrix no
R 4.2.0) para analisar automaticamente as informa-
coes bibliograficas. Entre as informacodes, constaram
tendéncia global de publicacdo, tendéncia global
de citacdo, distribuicdes de pais/instituicao/revista,
rede de citacoes diretas histéricas, mapa tematico
de palavras-chave de autores, colaboracoes inter-
nacionais, periédicos/artigos/referéncias mais
citados localmente e artigos mais citados global-
mente. Todas as figuras e tabelas foram exportadas
diretamente do BiblioShiny.

Para avaliar a dispersdo dos artigos nas revistas
cientificas, foi utilizada a lei de Bradford, que permite
separar o total de periédicos em grupo ou zonas, deter-
minados pela produtividade individual. Nas zonas,
ficam os periédicos que publicam com menor fre-
quéncia; no nlcleo, os de maior produtividade.

Resultados

A metodologia utilizada para a pesquisa evi-
denciou 126 artigos, distribuidos na Web of
Science (70) e Scopus (56). Durante o processo
de selecdo e pré-analise, 80 foram excluidos
por estarem duplicados e, apoés leitura de titulo,
resumo e texto completo, foram excluidos outros
33 artigos, que nao corresponderam ao objetivo

da pesquisa. Ao final, 13 documentos, publicados
entre 2012 e 2022, foram submetidos a andlise.

A primeira pesquisa selecionada é 2012,
nao sendo identificadas publicacdes no ano seguinte
e havendo um aumento isolado em 2018. Houve
tendéncia de elevacdo em 2021 e 2022, com duas
publicacées em cada.

Constatou-se heterogeneidade em relacio
a quantidade de artigos publicados (Tabela 1)
pelos vinculos institucionais dos paises rela-
cionados pelos autores principais, estando
Singapura, Australia e Coreia do Sul com duas
publicacdes cada. Somados, representam apro-
ximadamente 45% das publicacdes, enquanto
os demais paises estdo com uma publica-
cdo cada. Em seguida, sdo assinalados dados refe-
rentes as principais instituicbes as quais estao
vinculados os autores, sendo identificada nisso
também uma distribuicdo heterogénea, sem gran-
des disparidades. A Duke-NUS Medical School e
o Seul National University Hospital estdo em pri-
meiro lugar, com duas publicacbes cada, e as outras
instituicdes tém uma publicacdo cada.

A Tabela 2 destaca os artigos e os periédi-
cos mais relevantes, classificados pelo nimero
total de citacdes. O primeiro colocado* tem
193 citacdes, quase quatro vezes mais que que
o segundo?®®, mesmo tendo sido publicado na
Canadian Medical Association Journal, que se loca-
liza na zona 3 da dispersao de Bradford, com fator de
impacto de 16.9. Os trés artigos subsequentes na
lista dos dez mais citados globalmente foram publi-
cados em revistas de maior fator de impacto, que se
localizam na zona 1 de Bradford. O periédico com
melhor posicdo das zonas de Bradford (Journal of
Symptom and Pain Management), com um fator
de impacto muito elevado (5.575), n3o teve arti-
gos entre os mais citados, possivelmente por terem
sido publicados mais recentemente (2021 e 2022).

Tabela 1. Quantidade de artigos por pais e instituicdo de origem de vinculo dos autores

Pais Quantidade de artigos Percentual
Singapura 2 15%
Australia 2 15%
Coreia do Sul 2 15%
Brasil 1 7%
Estados Unidos 1 7%
continua...
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Tabela 1. Continuacao

Pais Quantidade de artigos Percentual
Canada 1 7%
india 1 7%
Ira 1 7%
Japao 1 7%
Etidpia 1 7%
Total 13 100%
Instituicao Quantidade de artigos Percentual
Duke-NUS Medical School 2 18%
Seul National University Hospital 2 18%
Universidade Federal de Alagoas 1 9%
University of Toronto 1 9%
University of Pennsylvania 1 9%
Shahid Sadoughi University of Medical Science 1 9%
Monash University 1 9%
St. Vicent Public Hospital Melbourne 1 9%
Arba Minch College of Health Science 1 9%
Dr. B. R. A. Institute-Rotary Cancer Hospital 1 9%
Outros 1 9%
Total 13 100%
Tabela 2. Artigos e periédicos mais relevantes por nimero de citacoes
Artigos p:;)r;;:: :;o Periodico Iic;;a:;lc':ii
“Perceptions of palliative care among patients with advanced cancer Canadian Medical
and their caregivers” * 2016 Association Journal 193
“Initial perceptions of palliative care: an exploratory qualitative study 2017 palliative Medicine 48

of patients with advanced cancer and their family caregivers” **

“Knowledge beliefs and concerns about opioids, palliative care and Supportive Care
SO : - 2012
homecare of advanced cancer patients: a nationwide survey in Japan in Cancer

“Terminal cancer patients’ and their primary caregivers’ attitudes
toward hospice/palliative care and their effects on actual utilization a 2014 Palliative Medicine 16
prospective cohort study” ¥/

“Assessment of knowledge accessibility and utilization of palliative
care services among adult cancer patients at Tikur Anbesa Specialized
Hospital, Addis Ababa, Ethiopia, 2014: a cross-sectional institution
based study palliative care” 1

Pesquisa J

2015 BMC Research Notes 12

Amtgdes toward early Pallla}'lve care |r'1, fgancer patients and 2018 Cancer Medicine 10
caregivers: a Korean nationwide survey
“Cancer patients’ perceptions of palliative care” % 2020 .SUP LT 8
in Cancer
“Palliative care awareness among advanced cancer patients and their 2019 Annals of the Academy
family caregivers in Singapore” % of Medicine, Singapore
continua...
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Tabela 2. Continuagdo

Artigos

“Initial perceptions about palliative care in patients with advanced

cancer: a prospective cross-sectional audit” 22

“The level of knowledge about palliative care in Iranian patients

with cancer” 2

Ano de 2y Total de
. Periédico e
publicacdo citacoes
Indian Journal of
AR Palliative Medicine 2
2022 BMC Palliative Care 1

Ao analisar os periddicos pela lei de Bradford
(Tabela 3), aparecem na zona 1, a mais central,
o Journal of Pain and Symptom Management,
seguido do Palliative Medicine e do Supportive
Care in Cancer, todos com alto fator de
impacto. O Cancer Medicine e o BMC Palliative
Care - zonas 3 e 2, respectivamente -, apesar do
alto fator de impacto na producdo da tema-
tica especifica, tém poucas publicacoes indivi-
duais. Com relacao aos autores, sete publicaram dois
trabalhos cada, o restante apenas um, havendo baixa

correlacdo entre os subgrupos, com subgrupos isola-
dos e fraca correlacio.

No estudo proposto, os artigos selecionados
foram identificados por meio de palavras-chave
comuns especificadas pelos autores para resumir o
foco de seus trabalhos. Assim, ao analisar a ocor-
réncia dessas palavras-chave em uma nuvem de
palavras, é perceptivel que os unitermos “cancer” e
“patient” se destacam. Também foram avaliadas as
palavras mais frequentes dos resumos, sendo “care”,
“patient”, “palliative” e “cancer”, as mais repetidas.

Tabela 3. Dispersao das revistas em zonas de produtividade

Revista Fator de impacto Classificacio  Frequéncia Zona
Journal of Pain and Symptom Management 5.576 1 2 1
Palliative Medicine 5.713 2 2 1
Supportive Care in Cancer 3.359 3 2 1
Annals of the Academy of Medicine, Singapore 0.514 4 1 2
BMC Palliative Care 3.113 5 1 2
BMC Research Notes 0.527 6 1 2
Cancer Medicine 4.711 7 1 3
Canadian Medical Association Journal 16.9 8 1 3
Indian Journal of Palliative Medicine 0.949 9 1 3
Revista Bioética = 10 1 3
A populacao dos estudos consistiu em pacien- Discussio

tes adultos com cancer, e cinco dos artigos ainda
avaliaram familiares e/ou cuidadores. Em relacdo
ao delineamento metodolégico, dois estudos sao
qualitativos (15,3%) e usaram entrevistas semies-
truturadas para apreensao do material empirico,
dois trabalhos (15,3%) utilizaram abordagens
mistas, e os demais (69,2%) realizaram as pesqui-
sas a partir da abordagem quantitativa. Apenas
dois artigos utilizaram questionario ja validado em
literatura; os demais aplicaram questionarios nao
vélidos, em sua maioria desenvolvidos pelo proprio
autor, ou entrevistas semiestruturadas.

Identificou-se uma quantidade pouco expres-
siva nas bases de dados selecionadas para a pes-
quisa sobre o tema investigado. O primeiro artigo
publicado sobre o objeto do estudo ocorreu no
ano de 2012. Contudo, apesar de ter ocorrido um
aumento ao longo dos anos, com destaque para
os anos de 2018, 2021 e 2022, com duas publica-
coes em cada ano, a taxa de producao média foi de
1,18 artigos por ano.

Tal dado é corroborado por uma revisao de
escopo publicadanoanode 2021, queteve o objetivo
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de caracterizar publicacoes acerca de cuidados
paliativos e comunicacdo. Foram identificadas
86 publicacoes realizadas entre 2014 e 2018,
apresentando aumento gradativo, com pico em
2017 e 2018, O crescimento parece estar relacio-
nado a diversas variaveis, entre elas o reconheci-
mento dos cuidados paliativos como especialidade
e a maior identificacdo das necessidades paliativas.

Em relacdo a distribuicdo da producdo com
base no pais e no vinculo institucional do autor
principal, foi identificada uma heterogeneidade
importante. Os 13 artigos publicados se distri-
buem por dez paises e 11 instituicbes, com grande
representacio do continente asiatico, responsavel
por 53,8%, e sem representantes do continente
europeu. Esse dado é contrario a estudo biblio-
métrico que mapeou e analisou as tendéncias
globais de publicacdo sobre os cuidados paliativos,
segundo o qual os Estados Unidos e o Reino Unido
foram os paises com o maior nimero de publica-
coes e citacoes 4.

Relatério publicado pela revista The Economist?
sobre a qualidade de morte avalia os cuidados que
0s paises tém na assisténcia a pacientes no pro-
cesso de morte, considerando a disponibilizacdo de
recursos humanos e materiais, além da sua forma
de organizacado. O estudo classifica os paises em
um ranking, que pode ser usado, para fins de com-
paracdo, com os paises das instituicdes de vinculo
do autor principal. Em evidéncia, entre os dez pai-
ses mais bem classificados, estdo a Coreia do Sul e
a Australia, em quarto lugar. Em seguida, o Canada
constaem 22°, Singapuraem 23° e Japaoem 24°.Olra
€ o Unico pais que n3o foi mencionado no relatério.

Foi publicado na revista Health, em 2015,
estudo que reforca a qualidade dos cuidados palia-
tivos prestados na Coreia do Sul, evidenciando o
processo de desenvolvimento e os esforcos gover-
namentais para implementar uma politica publica
acerca do tema a partir de 20042, J4 a Australia
conta com iniciativas governamentais desde 2000,
sendo reconhecida pela exceléncia na assisténcia
paliativa ofertada?.

A rede de conexdes entre os atores é bas-
tante limitada, demonstrando baixa coopera-
cao local e global, com formacao de subgrupos
isolados. Tal padrao também é perceptivel em
outros estudos, como uma revisao bibliomé-
trica que mapeou publicacbes sobre cuidados

paliativos entre 2002 e 2020, evidenciando baixa
cooperacao internacional %.

Ao analisar o delineamento metodolégico dos
estudos, percebe-se a prevaléncia de abordagens
quantitativas, buscando tornar objetiva a andlise do
conhecimento sobre os cuidados paliativos. Apenas
dois artigos utilizaram um questionario ja validado -
o Unico encontrado na pesquisa® -, o palliative
care knowledge scale (PaCKS). Esse instrumento,
elaborado e publicado em 2017 na revista Palliative
and Supportive Care, consiste na andlise de
13 itens com verdadeiro ou falso, e tem sido utili-
zado em diversos estudos. Foi empregado para ava-
liar o conhecimento sobre cuidados paliativos em
pacientes iranianos %, em médicos de Bangladesh *
e individuos da Australia®, o que demonstra a sua
reprodutividade e validade em contextos diversos.

Sobre a forma de afericdo do conhecimento de
pacientes com cancer acerca dos cuidados paliati-
vos dos estudos quantitativos, nota-se certa falta
de padrao. Com excecdo dos artigos que utilizaram
o questionario PaCKS, ndo houve determinacao
daquilo em que consistiria o conhecimento sobre
os cuidados paliativos a partir dos instrumen-
tos propostos. Apesar dos estudos quantitativos
tentarem tornar objetiva a analise do conheci-
mento sobre o tema, pesquisas com abordagem
qualitativa apresentaram melhor caracteriza-
cdo do entendimento ao avaliar expressoes dos
pacientes, por exemplo.

Independentemente do método escolhido,
had homogeneidade em relacdo aos resultados:
conclui-se que a maioria dos pacientes com cancer
tinha conhecimento considerado baixo a mode-
rado sobre os cuidados paliativos 22222323 fazendo
forte associacdo com cuidados de fim de vida,
auséncia de possibilidade de cura, cuidados exclu-
sivos para pacientes internados e destinados a
pacientes com cancer 14162233,

Esse achado corrobora revisbes publicadas
anteriormente, como a realizada por Masoud,
Imane e Naiire34, revisdo sistémica acerca do
conhecimento de pacientes sobre cuidados palia-
tivos que abrangeu publicacdes de 2000 a 2021.
Esse estudo evidenciou que mais da metade dos
pacientes ndo conhecem essa abordagem e que
fazem associacoes equivocadas com os cuidados
de fim de vida.
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Consideracées finais as avaliacbes a respeito do conhecimento do
paciente com cancer ainda sdo escassas. Essa escas-
sez demonstra a necessidade de entender melhor
as lacunas existentes nesse contexto, criando opor-
tunidades para realizar estudos que permitam
pormenorizar a discussao.

Com os dados obtidos neste estudo bibliomé-
trico, foi possivel mapear os principais indicadores
das publicacbes investigadas sobre conhecimento
de pacientes com cancer acerca dos cuidados Este estudo esta sujeito a varias limitacoes,

paliativos. F'Fou evidente ° c'resqmento do |nt(?- como a pesquisa por artigos originais nas bases de
resse nos Ultimos anos, principalmente na Coreia 45405 Scopus e Web of Science. A busca foi rea-
do Sul, Singapura e Australia. lizada por palavras-chave especificas encontradas

Apesar de haver um crescimento exponen- nos titulos e nos resumos, de modo que pode n3o
cial de publicacbes acerca de cuidados paliativos, ter incluido todos os artigos publicados.
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